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“Toss a rock into a body of water and watch as the water cascades from where the rock
hits the surface. Now imagine that someone on dialysis is much like that rock being
tossed into the water. The impact on the water is greatest at the center, the location of
where the rock hits the surface. But, like the cascading water around the rock, those
around a person on dialysis feel the reverberations of the impact and are profoundly
affected as well. The more intimate you are with the person, the larger the ripple.”
(Offer, 2007:136)
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Resumo
Insuficiéncia Renal Crénica: O impacte da doenca no individuo e a intervencao

do Servico Social em contexto hospitalar, constitui o tema da presente dissertacdo de
mestrado em servico social.

A presente investigacdo resulta de um estudo e analise acerca do impacte da
insuficiéncia renal crénica no individuo e no seu sistema familiar em que, as
consequéncias védo além da dimenséo clinica, atingindo o individuo e a familia no seu
todo, sendo necessario o individuo encontrar mecanismos que, possibilitam uma
superacdo dos obstaculos que permitirdo uma melhor adaptacdo a vida em
hemodialise/DPCA e ainda, a compreensdo e analise da intervencdo do servico social
em contexto hospitalar.

Para concretizar o estudo optou-se por uma metodologia qualitativa, utilizando
uma abordagem indutiva e recorreu-se a entrevistas semiestruturadas para recolha de
dados. A populacdo do estudo foi composta por doentes com insuficiéncia renal cronica
que realizaram o transplante renal nos ultimos dez anos, sendo aplicado doze
entrevistas. Através das técnicas de andlise de conteddo foi possivel analisar a
informacdo recolhida nas entrevistas, que conduziu as conclusdes apresentadas no final
da presente dissertacéo.

Como complemento a presente investigacdo, foi aplicado um inquérito por
questionario aos doentes em programa de hemodialise, didlise peritoneal continua
ambulatdria e ainda, doentes que realizaram o transplante renal nos ultimos dez anos,
em que, o objetivo da aplicacdo deste inquérito por questionario consiste na
caraterizagdo sociodemografica dos doentes com esta patologia pertencentes ao Hospital

do Divino Espirito Santo de Ponta Delgada.

Palavras-chave: insuficiéncia renal cronica, impacte, familia, intervengdo social.






Abstract
Chronic Renal Disease: The impact of the disease on the individual and the

Social Service intervention in the context of medical center is the main theme of the
actual master dissertation on Social Service.

This investigation is the result of a study and analysis on the impact of chronic
renal failure on the individual and on the his/her family system, where consequences go
beyond the clinical dimension, reaching both the individual and the family as a whole,
making it necessary for the individual to find mechanisms that will allow him/her to
overcome the obstacles, in order to achieve a better adaptation to life in hemodialysis
and continuous ambulatory peritoneal dialysis This investigation also allows the
comprehension and analysis of the intervention of the Social Service in the context of
the medical center.

To accomplish this study, we chose a qualitative methodology, using an
inductive approach, and used semi-structured interviews to collect data. The population
of the study is composed by patients with chronic renal disease who had a renal
transplant in the last ten years, having been applied twelve interviews. Through content
analysis it was possible to analyze the information collected in the interviews, which
drove us to the conclusions presented at the end of the actual dissertation.

As a complement to this investigation, we applied a survey by questionnaire to
the patients submitted to the hemodialysis program, to the continuous ambulatory
peritoneal dialysis, and to the patients who had renal transplants in the last ten years, in
which the purpose of the application of this inquiry by questionnaire consists on the
sociodemographic characterization of the patients with this pathology, who attend the

Hospital do Divino Espirito Santo in Ponta Delgada.

Key-words: chronic renal disease, impact, family, social intervention.
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Introducéo

Ao longo do tempo de vida de cada individuo, este mesmo tempo podera ser
influenciado por varios fatores que moldam a sua forma de ser e de estar. Estes fatores
podem ser 0 aparecimento de uma doenca cronica. O desenvolvimento da ciéncia e da
tecnologia medica, aumenta a possibilidade de controlo de doencas cronicas, como € o
caso da Insuficiéncia Renal Cronica através do tratamento de hemodialise, dialise
peritoneal continua ambulatéria e o transplante renal. Esta doenca é muito debilitante,
levando aos doentes a terem de se deslocar trés vezes por semana, entre trés a quatro
horas ao Hospital de Dia da Hemodialise, para realizar o seu tratamento, uma vez que as
suas vidas dependem deste tratamento. Esta doenca, além de requerer uma deslocacgéo
diaria e permanente, requer também uma alimentagdo com base numa dieta.

O diagnostico de uma doenga cronica, como a IRC, provoca uma diversidade de
reacbes no individuo. O tratamento de hemodialise ou DPCA ¢, inicialmente, um
choque para o doente, podendo causar uma crise para os individuos.

Contudo, o confronto com uma doenca cronica como a IRC, é um desafio
complexo, dado o profundo impacte na vida do individuo, que vai além da dimenséo
clinica, podendo alargar-se ao contexto familiar, profissional. A IRC tem um impacte na
vida do individuo e da sua familia, provocando vérias alteracdes no quotidiano do
mesmo, devendo-se a dependéncia do tratamento e as exigéncias do mesmo. Assim,
torna-se necessario uma adaptacdo a esta nova situacdo. A nivel familiar, surge uma
nova dinamica e funcionamento, uma vez que, as alteracbes provocadas pela
hemodialise na vida da doente séo tdo profundas que a vida familiar dificilmente podera
deixar de ser atingida (Henriques, 2008:4). Assim sendo, os esforcos feitos pela familia
e ainda, a solidariedade de todos os elementos assumem uma relevancia em que, “Isto
deve-se, ao suporte e influéncia que a familia detém na formacdo da identidade do
individuo, como também ao carécter decisivo no combate e cooperacdo em situacoes de
doenca cronica.” (idem).

Quando o utente € atingido por uma doenca, em que ndo consegue, ou ndo pode
ter capacidade de empregar 0s sistemas que tem ao seu alcance, é assim que surge a
intervengdo do Servigo Social

“cuando alguien llega a ser cliente del trabajo social, ello se debe a que esa persona no

estd en condiciones de manejar su propia vida y, por conseguiente, que necessita de la



ayuda experta del trabajador social. Se considera, entonces, que el objetivo final del

trabajo social consiste en ayudar a las personas que no tienen los recursos necessarios a

obtenerlos.” (Megales, 2001: 4).

Assim, a intervencdo social em contexto hospitalar consiste no acompanhamento
psicossocial, na intervencdo que permita uma adaptacdo e ajustamento face a situacao
de doenca, na articulacdo entre o hospital e o contexto social do doente, com vista a
reducdo do impacte da doenca no individuo.

A presente dissertagdo titulada “A Insuficiéncia Renal Cronica: O impacte da
doenca no individuo e a intervencdo do servico social em contexto hospitalar” tem uma
pergunta geral que permite ao investigador estabelecer um fio condutor, como refere
Sampieri (2006), optar-se-a pela formulagdo de questbes de pesquisa que no fundo tém
a mesma funcionalidade das hip6teses aliés, as questdes de pesquisa constituem uma
alternativa as hipdteses, principalmente quando se trata de um estudo de caracter
qualitativo. Deste modo, a pergunta principal do estudo prende-se com: “Qual o
impacte da doenga no doente e no seu sistema familiar? Que intervencéo do Servigo
Social?”.

A presente dissertacdo tem como objetivos gerais analisar o impacto da doenga
cronica no individuo e no sistema familiar, na perspetiva do doente, e ainda, a
intervencdo do servico social em contexto hospitalar. No que respeita ao impacto da
doenca crénica no individuo e familia, pretende-se compreender as perce¢des que 0S
doentes tiveram ao saber da doenga e em percurso em programa regular de hemodialise
e/ou DPCA. Pretende também, compreender o impacte da doenca no quotidiano do
doente e também a sua adaptagdo bem como, a resposta do sistema familiar.
Relativamente a intervencdo do servico social em contexto hospitalar, pretende-se
compreender a intervencao do assistente social junto do doente e da familia.

Sendo esta uma investigacdo que compreende as perceces dos individuos
acerca da doenca tais como, reagdes, sentimentos e vivencias, a presente investigagéo
prevé todas as normas de sigilo e confidencialidade bem como, os requisitos legalmente
previstos em vigor no Hospital do Divino Espirito Santo de Ponta Delgada.

A partir da questdo principal acima referida, entendida como pergunta de
partida, associaram-se outras questdes ou seja, as ditas questdes de pesquisa que
complementam a investigacdo. Assim, as questdes a investigacdo sdo: Como o doente

reagiu ao saber da doenca; Quais os impactes da doenca na sua vida social, familiar e



profissional; Como foi que a sua familia se organizou em termos das suas necessidades?
Qual a intervencao do servico social hospitalar?

Além de uma introducdo e conclusdo a presente dissertacdo esta estruturada em
trés capitulos. O primeiro capitulo diz respeito ao enquadramento tedrico em que, se
pretendeu contextualizar a tematica, comecando por abordar de uma forma sintética a
insuficiéncia renal cronica, as opg¢des terapéuticas e a terapéutica nutricional.
Seguidamente, analisou-se o impacte da doencga cronica no individuo, no sistema
familiar e ainda, a dinamica familiar em doenca cronica.

O segundo capitulo seré apresentado a metodologia da investigacdo, explicando
a estratégia metodoldgica escolhida.

O terceiro capitulo diz respeito a apresentacdo, analise e discussdo dos
resultados da investigacdo e ainda, a caraterizacdo sociodemogréafica referente a

populagdo em estudo.






Capitulo I — Enquadramento Teorico

1. Insuficiéncia Renal Crénica

1.1 O conceito de Insuficiéncia Renal Crénica

Os rins sdo um dos o6rgidos do corpo humano, localizados “em posi¢do
retroperitoneal, um de cada lado do segmento dorso-lombar da coluna vertebral.”
(Pataca,1997:15). Os rins normais exercem diversas funcdes fundamentais para o
organismo:

Funcdo excretora- eliminagdo dos produtos do metabolismo enddgeno, por
exemplo ureia, creatinina, acido Urico etc, e ainda substancia do metabolismo exdgeno
como farmacos e toxicos;

Funcdo homeostatica — esta funcdo permite o organismo garantir quase
inalteravel ou dentro dos limites muito ajustados a sua composi¢do interna como o
sodio, potassio, cloro, célcio e ainda, a quantidade de agua total do organismo;

Funcdo catabOlica — deterioracdo de varias substancias organicas ativas,
especialmente hormonais;

Funcdo enddcrina — através dos rins sdo produzidas trés importantes hormonas:
eritropoietina fundamental para formacao dos globulos vermelhos; a renina importante
para a regulacéo da presséo arterial e ainda, a 1,25 hidroxi-vitamina D3 importante para
0 metabolismo fosfocalcico (Ribeiro, 1997:251).

A Insuficiéncia Renal Cronica, a frente designada como IRC, € uma doenca que
“resulta da destruicdo progressiva e irreversivel do parénquima renal” (Ramos,
1997:27), sendo o resultado normal da evolucdo de diversas doengas que afetam o rim
de uma maneira tdo difusa e irreversivel. As doencas que, geralmente, conduzem a
insuficiéncia renal terminal sdo as glomerulonefrites, a pielonefrite cronica, a
hipertensdo arterial e, mais frequentemente, a nefropatia diabética. Dada a variadissima
funcdo dos rins, quando os rins adoecem, estes respondem a uma gradual diminuigédo da
funcdo renal de uma forma organizada, ou seja a perda de nefronios coloca em causa

uma sucessdao de mecanismos de ajustamento que, possibilitam 0s rins continuarem a



dar resposta as necessidades do organismo, mesmo até a um estado adiantado da
deterioracdo da propria funcdo, sendo que, esses mecanismos provocam nos nefronios
que sobram, profundas transformacdes a nivel estrutural e funcional. Esta sobrecarga da
funcdo renal tem um efeito lesivo para os glomérulos menos atingidos, conduzindo
assim, a destruicdo progressiva. Deste modo, podemos dizer que, quando se chega a um
estado de insuficiéncia renal, apesar de se continuar a verificar a deterioragéo
implacavel da funcdo renal, a doenca que principiou este processo ja se encontra
controlada pelo tratamento.

Independentemente da causa inicial, a diminuicdo da funcdo renal pode
percorrer sucessivos estadios que, descrevem os continuos estadios da diminuicdo da
funcéo renal:

- Reducdo da reserva funcional do rim, a funcdo renal estd simplesmente
reduzida, mantendo-se ilesas as fungdes de excrecdo e regulacdo dos rins;

- Insuficiéncia renal, surgem alguns indicios de insuficiéncia dos rins em
suportar a composicdo do meio interno. A manifestacdo de situacfes como infecéo,
desidratacdo, insuficiéncia cardiaca, coloca em risco o equilibrio das funcGes dos rins,
conduzindo a um agravamento da situacdo podendo ou ndo ser reversivel;

- Insuficiéncia Renal avangada ou faléncia renal, a funcéo renal degrada-se de tal
forma que, provoca modificacGes persistentes como a retencdo azotada, isostendria
acidose metabolica, hiperfosfatémia, hipocalcémia; aparecendo normalmente, anemia
sintomaética e nocturia. Nesta fase, aparece o que se chama de sindroma urémico, isto é,
uma conjunto de sintomas e sinais relacionados diretamente com a aglomeragdo no
sangue de determinadas substancias resultantes do metabolismo, que o0s rins deixaram
de eliminar de forma apropriada (Ramos, 1997: 27-36).

A diferenca entra IRC e Insuficiéncia Renal Aguda, adiante designada como
IRA, é que a IRA corresponde a uma situagdo clinica representada por uma rapida
deteriorizacdo da funcdo renal, podendo ter distintas etiologias. Porém, numa primeira
fase, as modificagdes da funcdo dos rins podem ser rapidamente reversiveis, no entanto
se a insuficiéncia renal for prolongada verifica-se as mesmas alteracdes da IRC.

Assim sendo, podemos dizer que, a IRC, é uma doenca irreversivel que evoluiu
de uma forma lenta até chegar a uma destruigdo completa dos rins “Maladie irréversible,
I"insuffisance rénale chronique évolue lentement jusqu’a une destruction compléte des
deux reins” (Fries, 1987:31) e cronica, tendo em conta a definicdo da Organizagéo

Mundial de Saude, em que as doencas cronicas sao:



“Diseases which have one or more of the following characteristics: they are permanent,
leave residual disability, are caused by nonreversible pathological alteration, require
special training of the patient for rehabilitation, or may be expected to require a long

period of supervision, observation or care” (WHO, 2003, p. 4).

1.2 Opcdes terapéuticas: Hemodialise, Dialise Peritoneal Continua Ambulatéria e
Transplante

Como referido anteriormente, quando a insuficiéncia renal evolui para IRC,
muitas vezes denominada como terminal, a funcdo renal tem que ser substituida por
uma das técnicas de substituicdo renal: a hemodiélise, diélise peritoneal continua
ambulatério ou ainda, o transplante renal.

Segundo Silvia Ribeiro (1997), o termo dialise foi introduzido em 1861 por
Thomas Graham comprovando que “este procedimento podia remover solutos a partir
de fluidos contendo cloides e cristaloides” (Ribeiro, 1997:37), mas s6 em 1924 ¢ que se
verificou as primeiras descri¢ces da terapéutica dialitica na IRA. A partir da década de
sessenta do século XX, é que se verificou a aplicacdo da dialise nos insuficientes renais
cronicos. Atualmente a terapéutica substitutiva renal, nas mais variadissimas
modalidades, esta disponivel para a uma grande maioria dos individuos com IRC.

A hemodiélise €, nos paises desenvolvidos, a modalidade mais praticada,
podendo ser realizada nos hospitais, centros de hemodialise e ainda, no domicilio. Esta
modalidade de tratamento implica a criacdo de acesso vascular, preferencialmente, a
fistula arterio-venosa, sendo que, 0 objetivo € a criacdo de uma comunicacao entre uma
artéria e uma veia periférica, em que, se recomenda a criacdo de uma fistula arterio-
venosa em todas as situacdes de IRC (Henriques, 1997:46-47).

A hemodialise esta disponivel para tratamento dos insuficientes renais cronicos,
em que esta técnica permite, recorrendo a uma maquina e a um circuito extra corporal,
fazer o sangue do doente passar através de um “rim artificial” - o dialisador, com o
objetivo de remover os produtos toxicos armazenados, eliminar os liquidos em excesso
e restabelecer substancias em falta. O sangue flui através das membranas
semipermeaveis do dialisador, que sdo, simultaneamente banhadas por um liquido
chamado solu¢ao dialisante ou “banho” dialisante e, por um processo de difuséo e

osmose, realizam-se as trocas de liquidos, electrolitos e toxinas do sangue para o banho



(Remédio, 1997: 87-97) e (Lacerda, 1997:93-98). De acordo com a figura seguinte,
podemos dizer de uma forma resumida que,
“Le principe de 1’hémodialyse consiste & mettre en contact, dans um apparreil appelé
dialyseur, le sang du malade, avec un liquide de composition déterminée, ces deux
compartiments liquidiens étant séparés par une membrane filtrante semi-perméable. Le
dialyseur, ou rein artificiel, est reuni au malade par deux systémes de tuyaux ou lignes:

une ligne artérielle qui améne le sang, et une ligne veineuse qui restitue le sang malade”
(Fries, 1987:55).

Figura 1 O circuto de hémodialise
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Fonte: (Fries, 1997:56)

De um modo geral, um total de doze horas semanais, repartidas por duas sessoes
de seis horas, ou ainda, trés sessdes de quatro horas, sdo as horas necessarias para um
tratamento eficaz e indispensavel de hemodialise, dependente dos doentes e dos fatores
a ter em consideragdo, como por exemplo: 0 peso, a idade, a doenga que originou, a
hipertensdo arterial, etc. (idem:57). Estes periodos de hemodialise realizam-se de uma
forma abrupta, ao contrario do organismo que realiza de uma forma continua e suave. E
normal que, os periodos de hemodialise sejam acompanhados de complicacGes
relevantes e potencialmente graves, sendo elas: a hipotensdo, precordialgia, hipertensao
arterial, disritmias cardiacas, cdibras musculares, prurido, nauseas, vomitos, cefaleias,

sindroma de desequilibrio e reacdes de hipersensibilidade (Ramos, 1997:123-131).



No que respeita a Didlise Peritoneal Continua Ambulatdria, adiante designada
como DPCA, desenvolveu-se a partir da diélise peritoneal, sendo uma técnica
aproveitada no tratamento da urémia desde 1923 em que,

“consiste na introdu¢do de liquido dialisante na cavidade peritoneal através de um cateter

temporario. Foi desenvolvido do cateter peritoneal de Tenckoff, de silicone, que permitiu
0 estabelecimento de um acesso peritoneal definitivo e conduziu ao advento da DPCA em
1976” Leal, 1997:237)

Ap0s a colocacdo do cateter peritoneal, é possivel a realizacdo da DPCA dentro
de algumas semanas. E uma técnica que se realiza através da membrana peritoneal,
sendo esta formada por trés camadas: mesotélio, intersticio e endotélio capilar, através
dos quais se realizam as trocas entre o sangue e o dialisante. O dialisante &, geralmente
repartido em bolsas plésticas de 2 ou 2,5 litros, e também é hipertonico em relagdo ao
plasma, devido as distintas concentracbes de glicose, ficando assegurado assim, a
ultrafiltracdo através da membrana peritoneal.

Os procedimentos da DPCA realizam-se com as trocas ocorrem diariamente,
quatro vezes por dia de dois litros de dialisante cada, em que, o0 tempo de permanéncia
no peritoneu anda a volta de quatro a cinco horas, possibilitando o equilibrio e

concentracdo de toxinas urémicas entre o sangue e o dialisante.

Figura 2. Circuito da Diélise Peritoneal Continua Ambulatdria
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Fonte: http://sante-medecine.commentcamarche.net

Deste modo, a DPCA, é um método continuo de dialise peritoneal, ou seja, 0

dialisante esta sempre em contacto com o peritoneu, possibilitando o doente permanecer

9


http://sante-medecine.commentcamarche.net/

em ambulatério, e continuando a realizar a sua vida normalmente, sem paragens que
ndo sejam as necessarias para a troca do dialisante. Podemos ainda dizer que, é um
método de auto-tratamento, implicando uma aprendizagem pelo doente (Leal, 1997:
237-240).

As complicacgBes associadas a DPCA mais relevantes sdo a peritonite, isto é, a
complicagcdo mais grave e também, a causa mais frequente de descontinuacdo desde
método. Uma vez que as infecdes sdo transmitidas pelas méaos, exige uma grande
precaucao por parte dos doentes “ Comme ces infections sont transmises par les mains,
on comprend que I'on ensigne au malade les plus grandes précautions pour la
manipulations du cathéter et son branchement sur la poche.” (Fries, 1987:85). As
sucessivas repeticbes de peritonite, implicam a perda progressiva da capacidade de
filtracdo da membrana peritoneal inflamada (idem).

Tanto a hemodialise e como a DPCA, apenas subsituem, imperfeita e
deficientemente, as funcdes excretora e regulacdo do meio interno, apesar dos avancos
tecnoldgicos que se verificam. Deste modo, o transplante renal €, inegavelmente, a
alternativa fisioldgica de tratamento que, permite a restituicdo por inteiro das funcdes
renais e ainda, uma melhor reabilitagdo. Com os progressos no conhecimento acerca das
suas complicacOes, resolucdo e terapéutica, tem possibilitado uma constante melhoria
no que se refere, a sobrevivéncia tanto do enxerto como do doente (Ribeiro, 1997:251-
252).

O transplante renal pode ser realizado por um rim de um dador vivo ou dador
cadaver. Quanto se trata, de um transplante renal de dador vivo, tem um maior sucesso
do que o dador cadaver uma vez que, é possivel a programacdo ou seja, iniciar
anteriormente, a terapéutica imunossupressora e transfundir com sangue do dador. Os
dadores potenciais, sdo por vezes familiares proximos. No que se refere ao transplante
de dador cadaver, este so ocorre quando o dador estd em morte cerebral (Fries, 1987:88)
e (Ribeiro, 1997:259).

Porém, nem todos o0s processos de transplantacdo renal sdo um sucesso,
ocorrendo por vezes uma rejeigao, isto €, “o processo imunologico desencadeado pelo
receptor que tende a destruir os tecidos ou Orgdos transplantados e que lhe sdo
estranhos, através dum intricado complexo de respostas celulares e humorais (Ribeiro,
1997:261). Na grande maioria dos transplantes renais, ocorrem episodios de rejeicéo,
sobretudo, nos primeiros trés meses, de uma gravidade muito incerta ou seja, podemos

ter uma rejeicdo hiperaguda, que consiste numa destruicdo rapida em minutos horas, e
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irreversivel do enxerto apds a suma colocacdo e estabelecimento de perfusdo sanguinea;
uma rejeicdo acelerada ocorrendo entre o segundo e o quinto dia apds o transplante e é
mediada por anticorpos contra antigénios do dador; a rejeicdo aguda celular, em que
esta, € mais frequente, entre a primeira semana e o terceiro més, tornando-se depois
rara; e ainda, a rejei¢do cronica, ocorrendo num periodo mais tardio, mas em qualquer
altura de seis meses a anos depois do transplante, conduzindo irreversivelmente a perda
do enxerto. (Ribeiro, 1997:261).

Em suma, podemos dizer que, apesar dos diferentes obstaculos, o transplante
renal permite uma melhoria da qualidade de vida do doente, possibilitando um melhor
bem-estar fisico e psicoldgico. Todavia, o transplante renal ndo devera ser visto como
algo que resolve o problema nestes doentes, estes continuam submetidos a uma

terapéutica e acompanhamento médico (idem:252).

1.3 Terapéutica Nutricional

As opcdes terapéuticas possiveis nos doentes com IRC, ndo constituem uma
forma de eliminar todos os problemas que resultam da privacédo da funcéo renal, sendo,
normalmente e fundamental complementar com tratamento médico, como a terapéutica
nutricional (Colago, 1997:171). Assim sendo, esta terapéutica nutricional no doente em
programa de hemodialise tem trés objetivos primordiais: “manter um bom estado
nutricional; prevenir o sindrome urémico e ainda, normalizar o “meio interno” ajustado
a ingestao de dgua e minerais.” (idem).

O doente quando esta em tratamento de hemodialise possui alguma liberalizacéo
da dieta, permanecendo certas limitagdes, no que se refere a ingestdo de potéssio sodio,
fosforo e liquidos, em que esta ingestdo esta apropriada em fungéo da situacdo clinica
de cada doente.

De um modo geral, um doente em tratamento de hemodialise devera ingerir:

- 35 a 45 Kcal/kg/dia de calorias, sendo uma energia ajustada para manter um
bom estado de nutricao;

- 1 g a 1,2g/Kg/dia de proteinas, uma vez que o doente hemodialisado elimina
ureia/creatinina;

- 4 a 6g/Kg/dia de glucidos complexos, quantidade necessaria para eliminar a
sintese dos triglicéridos;

- 1al,5g/Kg/dia de lipidos.
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Podemos dizer que, a terapéutica nutricional visa diminuir tanto a gravidade
como as complicacBes, sendo necessario efetuar correcbes dietéticas sempre que se
justificar (Ferreira, 1997:189-193).
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2. O impacte da doenca cronica

De um modo geral, a doenca é algo que faz parte da experiéncia humana. De
acordo com Maria Baptista (2011) o homem é um ser dindmico constituido por uma
esfera bioldgica que, garante um funcionamento importante ou seja, as funcgdes e
estruturas psiquicas e permanente interacdo com o meio social envolvente atraves das
relaces que estabelece. Assim sendo, quando a condicdo de satde de um individuo esta
comprometida ndo significa apenas auséncia de satde mas também, um desequilibrio do
bem-estar bio psicossocial. Deste modo, quando um individuo € atingido por uma
doenca, leva a que este mesmo individuo procure um novo equilibrio, uma vez que, gera
crises e momentos de desestruturacao surgindo mudancas na vida do mesmo.

O diagnostico de uma doenca crénica, como a IRC, traz impactes que,
interferem na vida do individuo como um todo (Brito, 2009 citando em Baptista,
2001:25). Assim, o doente ao ser informado que padece de uma doenca cronica tem
impactos psicossociais profundos, desencadeando mudancas a nivel fisico, psicologico e

social.

2.1 O impacte da doenca cronica no individuo

Um individuo podera reagir de diversas formas face a um diagndstico de doenca
cronica, como a IRC. Quer as doencas agudas quer as doengas cronicas sdo sempre
situacbes que, constituem uma ameaca aos individuos, havendo diferencas que,
dependem do inicio, da evolucdo, do tipo de tratamento, sendo também diferente as
vivéncias do doente. Deste modo, o impacte da doenca constitui para o doente, bem
como o para o seu sistema familiar, um acontecimento que induz a elevados niveis de
stress “o diagnostico e o tratamento a que é submetido, sdo susceptiveis de provocar
forte impacto emocional, alteragcbes comportamentais, podendo mesmo surgir quadros
psiquidtricos” (Marques et all 1991 citado por Baptista, 2011:28).

Segundo Offer et all (2007)”Of course, dialysis is initially shocking for
everyone.” (Offer, 2007:115), em que este choque inicial pode causar uma grave crise
para muitos individuos, podendo resultar em depressdo, raiva, ansiedade e por vezes,
colapso emocional. De acordo com este autor, a negacdo € muitas vezes, a primeira
reacdo dos doentes, sendo um estado de ndo-aceitacdo, acreditando que € temporario.

Neste estado, o doente por vezes recusa a seguir a dieta bem como, as restricdes de
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liquidos. Para Offer, o doente simplesmente se recusa a acreditar que a vida em
hemodialise € uma realidade, e esta negacdo impede algumas vezes o doente de lidar
melhor com a sua situagdo como poderia ser. Por sua vez, Luzia Delgado (1997) refere
que,
0 inicio da HD ¢ habitualmente caracterizado por um curto periodo correspondente as
primeiras sessdes de didlise em que o doente pode reagir de formas distintas:
manifestando apatia ou mesmo aparente alheamento face as exigéncias impostas pela
dialise ou evidenciando ansiedade marcada e reac¢des de panico durante a didlise.”
(Delgado, 1997:203).

Este periodo é curto e estd associado ao primeiro contato do doente com a
maquina e com os procedimentos do tratamento, sendo mais frequente nos doentes que
0 periodo de habituacéo psicologica foi reduzido.

O facto de o doente estar dependente do tratamento de hemodialise gera, por
vezes ansiedade, ou seja, muitas vezes estdo preocupados como se realiza o tratamento,
se este é eficaz. De acordo com Offer, este sentimento perdura até a adaptacdo do
doente ao tratamento. A medida que o doente conhece os procedimentos do tratamento,
a equipe, os outros doentes comeca a sentir-se mais confortavel. Contudo, segundo este
autor, muitos doentes experienciam a sua preocupacdo e ansiedade sobre como serdo
capazes de continuar a trabalhar e serem provedores para a sua familia. As
preocupacOes financeiras sdo uma enorme fonte de ansiedade para os doentes em
tratamento de hemodidlise ou seja, os doentes podem estar ansiosos uma vez que, 0
facto de estar doentes e em tratamento podera afetar a vida financeira da familia e ainda,
podera ser uma fonte de ansiedade na forma como ira afetar a familia ndo sé
financeiramente como emocionalmente. Deste modo, este sentimento de preocupagéo e
responsabilidade para o bem-estar dos seus familiares pode ser uma fonte adicional de
ansiedade.

De longe, a reagdo mais comum em tratamento de hemodidlise é a depressao.
Segundo Offer et all (2007), as estatisticas demonstram que, até 40% dos doentes com
0s rins ndo funcionantes experienciam depressao em algum ponto no tempo da doenca.
Os sintomas de depressdo incluem sentimentos de tristeza, de apetite, insonia,
dificuldade de concentracéo, falta de interesse na vida, uma tendéncia a retirar-se dos
outros e ainda, uma falta vontade em participar em atividades que, anteriormente
traziam prazer. Quando o doente sabe que tem que se submeter a hemodialise, muitas

vezes encontram sentimentos de desespero, ndo encontrando sentido algum para a vida.
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Porém, a ansiedade e a depressdo poderdo ser de curta duracdo mas no entanto, se a
depressdo persistir por mais algum tempo, torna-se necessario o aconselhamento e/ou
medicacdo para ajudar a depressao.

A par dos sentimentos, de depressdo e desespero podem facilmente se
transformar em raiva. De acordo com o autor, 0os doentes sentem pena de si mesmo,
enfurecendo consigo mesmo, com a familia e as pessoas que estdo proximas,
questionando “Porqué eu?”. No entanto, um sentimento permanente de raiva e
frustracdo para com o mundo impede, assim, o doente de ver a realidade.

Por sua vez, Daniel Fries (1987) refere outros impactes, como 0 sentimento de
perda ou seja, a perda da «boa salde», acompanhado de sensacbes de fatiga,
desconforto e ainda, uma impressdo de letargia. Uma outra perda diz respeito ao
emprego, se o trabalho se traduz num trabalho sedentario ndo é, geralmente, uma
dificuldade encontrada, ao invés do trabalho que exige mais esforco fisico. Se o
tratamento se realiza apds a jornada de trabalho, contribuiu para uma fatiga do doente,
contribuindo para que o doente abandone a sua atividade laboral, ameagando assim, a
estabilidade financeira do doente e da sua familia. A inseguranca e o sentimento de
dependéncia do meio social geram uma ansiedade e por vezes, uma reacao depressiva,
como referido anteriormente.

Por seu turno, Luzia Delgado (1997) refere que é a partir do momento que 0
doente se familiariza com o tratamento e se torna consciente da sua situacao que surgem
os sentimentos de raiva e revolta muito marcados. E durante esta fase que se expressa a
depressdo, sendo, normalmente uma depressado reativa as diversas perdas sofridas pela
doenca. Um fator que influencia, de forma satisfatdria o processo de adaptagdo ao
tratamento ¢ a manuten¢do da atividade profissional uma vez que, “permite ao doente
lidar melhor com a depressédo, impedindo a regresséo e fixacdo ao papel de doente e
reforcando a sua auto-estima.” (Delgado, 1997:204).

Segundo Marta Mendes (2004) é sempre um grande desafio o individuo
confrontar-se com uma doenca cronica uma vez que, ao adoecer surgem, sentimentos
como referidos anteriormente, medo, sofrimento e a ansiedade. As doencgas cronicas
graves caracterizam-se como uma crise na vida dos individuos em que, requer por parte
destes, um processo de aprendizagem para lidar diariamente com a doenca, como a IRC.
Esta situacdo vai muito além do adaptacdo da prdpria doenca, podendo alargar-se a

aspetos sociofamiliares e financeiros.
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Os individuos seguem mecanismos de superacdo dos obstaculos que poderdo
conduzir a uma adaptacdo positiva, saudavel enquanto, outros poderdo seguir
ajustamentos ndo saudaveis e a uma deterioracdo psicossocial

Em suma, as doengas cronicas, normalmente, interferem na qualidade de vida
dos individuos, apesar de que, as caracteristicas individuais e os diferentes modos de
vida dos individuos contribuem para que, o impacto proporcionado pela doenca seja

distinto.

2.2 O impacte da doenca cronica na familia

O impacte da doenca cronica, como a IRC, sente-se em quase todos 0s campos
da vida do doente, nomeadamente, no campo familiar, como referido anteriormente. O
desafio de viver uma doenca na familia leva-nos a compreender que a doenca tem de
“ser encarada como algo que acontece a familia e na familia e ndo so ao paciente”
(Sousa et all 2007 citado por Guadalupe, 2008:28). Segundo John S. Rolland (2000) as
familias entram no mundo da doenca sem um mapa psicossocial, necessitando com
frequéncia de um guia psicossocial em que, proporciona um apoio e orientacdo para
enfrentar a doenca com normalidade. E neste sentido que importa abordar o impacte da
doenca na familia, de acordo com a perspectiva do impacte proposto por John S.
Rolland (2000) a tipologia psicossocial da doenca. Rolland apresenta um modelo
“sistémico normativo y preventivo para a psicoeducacion, la evaluacion y la
intervencion en el trabajo con familias” (Rolland, 2000:33), defendendo como
normativo e abrangente ao inves dos modelos que se concentram nas patologias, e
também, “un modelo mas abarcador, que considere las interacciones psicosomaticas
desde una perspectivas mas holistica, interactiva y normativa” (idem). O autor descreve-
0 também como sistémico devido a abordagem baseada na interacdo e no contexto e
ainda, o comportamento individual considerado dentro do contexto que ocorre. A partir
desta perspectiva, “funcion y disfuncion se definen en relacion com el ajuste entre el
individuo y su familia, su contexto social y las demandas psicosociales de la situacion:
en caso un problema de salud” (ibidem). Para Rolland, a tipologia psicossocial da

doenca tem como objetivo a

“creacion de categorias Utiles y clinicamente significativas para un amplio abanico de
enfermidades crénicas que afectan a los individuos a lo largo de toda la vida; no héa sido

concebido para cumplir objetivos de tratamento médico tradicional o de prondstico, sino
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para analizar la relacion ente la dindmica individual o de la familia y la enfermidade
cronica” (Rolland, 2000:48).
Assim sendo, nesta tipologia o autor estabelece uma relagéo entre o impacte da
doenca na familia e a forma como a doenca inicia, a sua evolucdo, o resultado e a
incapacidade’. Estas categorias, sd0 para o autor as mais significativas do ponto de vista

psicossocial para as diversas doencas e incapacidades.

Figura 3 Tipologia psicossocial da doenca (adaptacdo a apartir de Rolland,2000)

Inicio Agudo Gradual
Evolucao Progressivo | Constante Reincidente
Resultado Fatal Nao Fatal Expetativa de vida
reduzida
Incapacidade | Nenhuma Leve Moderada Grave ‘

Fonte: (Rolland, 2000:48)

As doencas podem dividir-se naquelas que possuem um inicio agudo e aquelas
com inicio gradual. As doencas com inicio gradual representa um grau de stress, para a
familia e para o individuo, diferente do que ocorre numa doenca que surge subitamente.
Apesar de que, o reajustamento, adaptacdo, resolucdo de problemas da familia pode ser
a mesma para os dois tipos de doenca. Um inicio agudo exige uma maior mobilizacédo
de recursos em menor tempo e consequentemente, um maior desgaste e stress. Quando a
doenca surge de forma gradual, permite uma adaptacdo mais continuada, ndo obrigando
a uma mobilizacdo de imediato como acontece no inicio agudo.

No que respeita & sua evolucédo, as doencas podem ser de evolugdo progressiva,
constante ou reincidente em que, cada uma representa um desafio psicossocial diferente
para a familia. Uma doenca progressiva € continua, ou geralmente sintomatica
agravando-se com o tempo. O individuo e a familia enfrentam uma situacdo em que,
tém um membro com permanente sintomatico e com uma incapacidade associada. Deste
modo, a familia tem que estar preparada para uma adaptacdo continua e mudanga de

papéis exigindo assim, um grau de flexibilidade. A flexibilidade da familia, tanto em

1 O autor na obra em castelhano utiliza as expressdes: ‘“comienzo”, “curso”, “desenlace” e
“incapacitacién”. De modo a integrar a tipologia psicossocial proposta pelo autor no contexto de satide
em Portugal, tornou-se necessario recorrer a uma adaptacdo utilizando assim, as seguintes expressoes:
inicio, evolucdo, resultado e incapacidade.
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termos de reorganizacdo de papéis como da disposicdo para recorrer a ajuda externa,
assume uma importancia vital.

Uma doenca de evolugdo contante caracteriza-se por um acontecimento inicial e
tende a uma estabilizacdo. Apds um periodo inicial de recuperacdo, a fase cronica
caracteriza-se por algum défice podendo ainda existir, uma limitacdo residual funcional
e uma menor tolerancia ao stress fisico ou restricdo das atividades anteriores a doenca.
Pode também ocorrer recaidas, tanto para a familia como para o individuo que,
deparam-se com uma mudanc¢a semipermanente que € estavel ou previsivel durante um
consideravel periodo de tempo. Existe uma possibilidade de exaustdo familiar ou do
doente sem que, a tensdo da exigéncia da adocao de novos papéis caracterize as doencas
progressivas. As familias que estdo nesta situacdo voltam mais facilmente a um ritmo
normal de vida do que, aquelas que enfrentam uma doenca progressiva dado que, 0
doente e a familia aprendem como lidar com a incapacidade, podendo fazer planos para
o futuro sem que, a incerteza inerente as doencas progressivas seja permanente.

As doencas que possuem uma evolugédo reincidente, ao contrario das anteriores,
implicam periodos intercalados de estabilidade com periodos de crise. A par destes
periodos de alternancia da doenca, a familia defronta-se com a necessidade de
adaptacdo para estes periodos. A familia estd sempre preparada para dar resposta a esses
periodos de crise bem como, fazer frente a um agravamento da doenca. Rolland refere
ainda que “la gran diferencia psicologica entre los periodos de normalidade y los
periodos de enfermedad constituye un elemento de desgaste especifico de las
enfermidades cronica recorrentes” (Rolland, 2000: 53)

A extensdo de que uma doenca crénica é uma causa possivel de morte e que
pode encurtar a vida, sdo aspetos que tém um profundo impacto psicossocial. Num
extremo, existem doencas as quais ndo estdo associadas algumas ameagas a vida do
doente, noutro extremo existem doencas que sdo, evidentemente progressivas e fatais.
Numa categoria intermédia, podemos incluir as doengas de caracter imprevisivel, tanto
as doengas que reduzem a esperanca de vida como as doencas que tém uma maior
probabilidade de morte subita. Rolland afirma que “La principal diferencia entre estos
tipos de desenlace consiste en la medida en que la familia siente la pérdida antecipada y
sus profundos afectos en la vida familiar” (idem: 55).

A incapacidade pode ser um resultado da deterioracdo do funcionamento mental
ou cognitivo, da percecdo, do movimento, da diminuicdo da producéo de energia ou a

deformacéo fisico ou do estigma social. Rolland refere que, a incapacidade no inicio da
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doenca exige mais da familia como resposta no inicio, na evolugdo esperada e no
resultado. No caso de doengas de evolugdo progressiva, a incapacidade surge como um
problema que, se agravara numa fase posterior, permitindo a familia mais tempo para se
preparar/organizar para as mudancas esperadas. O efeito da incapacidade num
determinado individuo ou familia depende da inter-relacéo entre o tipo de incapacidade
e do papel desempenhado na familia antes de ser afetado pela doenca, da estrutura da
familia, da sua flexibilidade e ainda, dos seus recursos emocionais e econémicos.

Apesar de ndo estar considerada como uma categoria independente na tipologia,
Rolland confere uma importancia vital ao grau de incerteza e previsibilidade em que,
deve ser vista como uma metacarateristica que sobrepde os atributos de qualquer doenca
(inicio, evolugdo, resultado e incapacidade) e que “Cuanto mas incierto es el curso y el
desenlace, mas se ve obligada la familia a tomar decisiones que incluyan contigencias
en su planificacion.” (Rolland, 2000:60-61).

Embora ndo sejam vistas como componentes bésicas da tipologia, Rolland
considera que deve-se ter em conta outras particularidades da doenca como: a
visibilidade, frequéncia e intensidade dos sintomas, a probabilidade e gravidade das
crises, o papel da componente genética da doenca, o regime de tratamento, a idade do
comeco da doenca.

A visibilidade dos sintomas da doenca ou incapacidade tem uma desvantagem
potencial uma vez que, pode provocar a estigmatizacdo e vergonha enquanto, a
invisibilidade dos sintomas de uma doenca fomenta ambiguidades de muitas formas. O
autor refere que, para alguns doentes e familias é mais facil/viavel utilizar o mecanismo
da negacdo ou minimizacdo da doenca na sua vida diaria. Para outros, a ambiguidade
pode converter numa fonte constante de preocupacdo e em cenarios mais pessimistas,
no caso de sintomas invisiveis. Os sintomas invisiveis tendem a provocar percegdes e
posicdes divergentes na familia.

Relativamente a probabilidade e gravidade das crises, as crises provocadas por
uma doenca sdo, geralmente, uma importante fonte de ansiedade na familia.

A compreensdo ou ndo da familia acerca da possibilidade de transmissao
genética da doenca é outra variavel de grande importancia psicossocial. Deste modo, a
componente genética da doenca devera ser desmitificada uma vez que, poderdo ser
associadas a vivéncias de culpabilidade, autoincriminagéo e vitimizagao.

No que respeita aos regimes de tratamento, alguns procedimentos de tratamento

implicam muito tempo e/ou energia, como € o caso da hemodialise e da DPCA. Existem
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tratamentos em que torna-se importante a compatibilidade entre as exigéncias do
tratamento e o funcionamento da familia. Assim, uma familia relativamente desunida
encontra mais dificuldades no controlo das doencas que exigem trabalho em equipa de
forma regular, como a hemodialise e a DPCA. No caso da IRC, devido a terapéutica
nutricional, reduz a dependéncia dos centros médicos, colocando uma responsabilidade
no doente e na familia. Deste modo, o grau de apoio emocional, flexibilidade dos
papéis, a capacidade de resolver os problemas e a comunicacdo em relacdo as questfes
do tratamento, constituem-se como elementos fundamentais, para que o tratamento seja
cumprido.

No que se refere a idade de inicio da doenca, deve-se ter em conta ndo apenas a
idade mas sim, a fase do ciclo de vida em que a doenca surge.

Com o objetivo de completar a tipologia psicossocial Rolland, refere que deve
ser considerada uma segunda dimensdo: as fases temporais da doenca. O autor
demonstra que, uma doenca crénica pode descrever-se em trés fases principais: crise,
crénica e terminal® em que, existe uma relacdo entre estas trés fases e uma linha de

tempo.

Figura 4 Linha de tempo e fases da doenca

FASES De crisis Crénica Terminal
LINEA DE Diagnéstico j Muerte
TIEMPO T [ : NS
Prodromo ' Periodo Evolucién  Preterminal Duelo y
inicial de cronica: la elaboracién de
adaptacion «larga la pérdida
travesia»

Fonte: (Rolland, 2000:72)

A fase de crise tem inicio com um periodo em que surgem 0s primeiros sintomas da
doenca antes do diagnostico efetivo. Nesta fase o individuo e a familia tém a sensagédo

que algo esta a correr mal. Esta fase é marcada por angustia e incerteza, todas as

2 Uma vez que, ndo faz parte dos objetivos da presente dissertacdo, ndo iremos abordar a
terceira fase, a fase terminal. Essa fase diz respeito, a etapa de uma doenca em que, a
inevitabilidade da morte ¢ visivel e domina a vida familiar, predominando questdes relativas a
separacdo, morte dor.
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experiéncias parecem mais intensos e os familiares buscam maneiras para reafirmar o
controle. Rolland refere que ”Una linea de tiempo para el cumplimiento de las tareas de
desarrollo ligadas a a la enfermedad puede ser de gran ayuda para estabilizar a la
familia” (Rolland, 2000:73), ajudando a evitar a familia sentir-se sobrecarregada.

Por vezes, o proprio diagnostico ndo € muito claro ou definitivo e a fase tende a
prolongar-se. Diante de uma confirmacdo da cronicidade, a familia comega um processo
de construcdo de uma identidade, resultado da irreversibilidade de uma doenca cronica
que atinge a familia e impondo uma mudanca. Esta fase exige a familia uma
flexibilidade para aceitacdo e adaptacdo a doenca.

A fase crénica corresponde ao periodo entre o diagnostico inicial e o periodo de
adaptacdo e a fase terminal. A fase cronica pode durar décadas quando se trata de
doencas crénicas, ndo mortais e estabilizadas. Por outro lado, pode ser inexistente,
como é o caso de uma doenca mortal de inicio agudo e rapida evolugdo em que, a fase
de crise continua diretamente com a fase terminal. Todavia, este periodo, a tarefa chave
da familia é manter alguma normalidade na vida familiar, uma vez que, a doenca
cronica apresenta um aumento de incerteza.

O autor defende que, a transicdo entre as fases de desenvolvimento de uma
doenca sdo cruciais para a adaptacdo individual e da familia. Permite ainda, reavaliar a
adaptacdo de prioridades e estrutura familiar a luz das novas exigéncias ligados a
doenca e incapacidade. A transicdo entre a fase de crise e a fase crénica é a mais
importante, é a linha de que separa a crise da grande travessia, 0 momento de tragar um

programa de acdo viavel par conviver com a doencga crénica.

2.3 A dindmica familiar em doenca crénica

Uma vez analisada a tipologia psicossocial da doenca e as fases temporais da
doenca, torna-se necessario analisar o modelo sistémico da doenca no que se refere a
familia, focando essencialmente, em algumas componentes basicas do funcionamento
familiar. Assim, para John S. Rolland (2000) os principais modelos sistémicos do
funcionamento familiar agregam os conceitos de organizacdo isto €, incluem questfes
de poder, papeis, hierarquia, demarcacao de limites, adaptabilidade, coesdo e estilos de
comunicagdo. Estes modelos partem do pressuposto de que, as familias defrontam-se
com trés tarefas vitais: as basicas que, correspondem por exemplo a alimentagéo e

habitacdo; desenvolvimento e acontecimentos casuais, por exemplo lidar com
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acontecimentos inesperados como a doenca e a incapacidade. A evolugdo familiar usada
no modelo sistémico da doenca, estd assente na evolucdo de quatro areas basicas do
funcionamento familiar: pautas estruturais/organizativas da familia; processos de
comunicacdo; pautas multigeracional e ciclo de vida familiar e ainda, sistemas de
crencas da familia.?

O funcionamento de toda a familia deve considerar-se, em funcdo de como se
organiza, a sua estrutura e 0s seus recursos disponiveis, de modo a superar os desafios
ao longo de todo o ciclo de vida. Assim, a constelacdo familiar inclui todos os membros
da uma unidade doméstica atual, o sistema de familia extensa e os individuos que
funcionam como membros da familia como os amigos préximos. Quando se trata de
doencas prolongadas e incapacitantes, frequentemente, os profissionais participam na
atencdo domiciliaria, centrando-se para a familia familiar, devendo-se considerar, como
parte integrante do sistema quotidiano da familia.

No que se refere a adaptabilidade familiar, esta é considerada um preceito
fundamental para o bom funcionamento familiar. Tanto a estabilidade como a
flexibilidade sdo necessidades complementares. A adaptabilidade ou flexibilidade
familiar podem variar, desde as familias muito rigidas até familias caéticas. Para
Rolland (2000), a adaptabilidade ¢ um elemento fundamental, essencialmente nas
doencas progressivas e reincidentes ou que, apresentam crises médicas agudas. Os
mecanismos homeostaticos sdo 0s meios para 0s quais as normas sdo definidas e
cumpridas com o objetivo de manter uma situacao estavel no sistema de interacdo. Para
se poder alcancar o equilibrio homeostatico, é necessario a contribuicdo de todos os
membros da familia, através da formacdo e modificagdo de aliangas, siléncio e
distanciamento de um familiar. Porém, a flexibilidade familiar €, fundamental para que
a familia se adapte as mudangas internas e externas impostas pela doenca. A nivel
interno, a familia deve reorganizar-se como resposta aos novos imperativos de
desenvolvimento impostos. Quando a doenca interage com a vida normal familiar e o
desenvolvimento do ciclo de vida dos membros individuais, torna-se necessario assim,
uma mudanca na organizacao familiar.

O estilo de funcionamento de familias rigidas ou seja, aquelas que tém

problemas em enfrentar a mudanca, ndo se sentem preparadas para uma mudanga rapida

* Tendo em conta os objetivos da presente dissertacdo, focar-mos-emos nas primeiras duas
areas bésicas do funcionamento familiar.
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de papéis, que exigem as doencas de evolugdo reincidente. Este tipo de familias
funciona melhor com doencas de evolugdo constante, com uma lesdo permanente.
Quanto as familias cadticas e desorganizadas, carecem de uma lideranca previsivel e
coerente, tendo padrdes de vida que, seriam problematicos nas doencas, requerendo
assim, uma estreita observancia de um regime.

No que se refere as doencas graves, estas sdo geradoras de stress na familia,
exigindo mudancas para uma adaptacdo das normas familiares, afim de se assegurar a
continuidade da vida familiar.

Uma outra dimensdo importante para a organizacdo familiar € a coesdo em que,
permite a predicdo de uma resposta da familia face a doenca. E fundamental que, as
familias encontrem um equilibrio entre a necessidade de proximidade, a ligacdo e
respeito pela separacdo e diferencas individuais. Este equilibrio vai-se alterando a
medida que as familias modificam-se ao longo do ciclo de vida.

Quanto aos limites, estes determinam quem faz o qué, onde e quando, sendo 0s
requisitos estruturais essenciais. Quanto aos limites interpessoais, estes definem e
separam os membros individuais e estimulam a sua diferenciacdo em funcionamento
autonomo. Quando os estilos de organizacdo das familias variam consoante as normas
culturais, as familias disfuncionais tendem a caracterizar-se pelos extremos das
modalidades de organizacdo familiar isto é, um apego excessivo ou desapego. Um
padrdo de apego excessivo demonstra as diferencas individuais para manter um
sentimento de unidade. Um padrdo de desapego, com um nivel de coesdo muito baixo
reforca as diferencas individuais, a separacdo e a distancia a custa de uma conex&o
familiar, podendo ir ao extremo da fragmentacdo da unidade familiar e isolar os
membros individuais. Os padrdes de apego excessivo ou desapego sdo, inegavelmente
fatores de risco para atingir com sucesso uma resposta e adaptacdo familiar. Rolland,
refere que “Frente a toda enfermedad, los profisionales deben evaluar la concordancia
que existe entre las demandas psicosociales de cohesion y las pautas familiares de
proximidade” (Rolland, 2000:102).

Por sua vez, uma familia com um apego excessivo gera muitos outros problemas
isto ¢, uma familia podera ser demasiado protetora inibindo o desenvolvimento da
autonomia, o cuidado de si mesmo e a busca dos seus objetivos de vida. Este padréo
acontece, essencialmente, quando a doenca cronica atinge criancas/adolescentes que

lutam pela sua independéncia.
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Como referido anteriormente, na transi¢do da fase da crise para a cronica, este é
um periodo vulneravel. A necessidade normativa de um nivel de coesdo é alta, durante
uma fase de crise de salde, podendo ocultar um apego excessivo, sendo mais evidente a
medida que, a familia avanca para fase cronica em que, o objetivo primordial é a
autonomia. Quando se trata de familias com um apego excessivo, mantém os limites
rigidos em torno da unidade familiar e tendem a desconfiar/estranhar de outras pessoas
fora do circulo familiar, tornando-se assim, dificil nas doencas em que é necessario a
intervencdo dos profissionais, principalmente no domicilio.

Uma boa forma da familia conseguir alcancar o controlo da doenca e
incapacidade é, através de um processo de comunicacao efetiva.

Em toda a comunicacdo cada participante busca a definicdo da natureza da sua
relacdo. Nas familias que enfrentam uma doenca grave e prolongada, a comunicacao
permite esclarecer/resolver as consequéncias patolégicas ou provocar uma rutura das
relacbes familiares. No caso de familias com relacdes permanentes, estabiliza o
processo de definicdo dos papéis do cuidador do doente, atraveés de acordo ou regras
familiares.

E importante que dentro da familia exista uma comunicagdo quer acerca das
questBes praticas (instrumentais), quer emocionais, isto €, relativas a doenca. Em ambas,
¢ fundamental que seja, clara e direta. Porém, a comunicacdo relativa as questdes
emocionais sdo sempre mais dificeis. Para um controlo, com sucesso de uma doenca
cronica, é fundamental, a eficacia e solucdo dos problemas, ou seja, a capacidade da
familia solucionar os problemas normativos e ndo normativos que a familia enfrenta.

Importa referir que, as familias que funcionam bem nédo se caracterizam pela
auséncia de problemas, mas sim pela forma como estas sdo capazes de resolver 0s
problemas de forma conjunta. As familias poderdo encontrar dificuldades na resolucao
dos problemas instrumentais, ou seja, a reorganizacdo das responsabilidades doméstica
e ainda, os aspetos mais afetivos.

Em suma, Rolland (2000) refere que, nenhum estilo familiar individual é normal
ou anormal e que, esta avaliacdo deve fazer-se em concordancia entre a organizagéo e
comunicacdo da familia de acordo com as exigéncias de uma determinada doenca, tendo

em consideracao o contexto social e desenvolvimento inserido.
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3. Alintervencdo do Servigo Social em contexto hospitalar

3.1 Modelos de Intervencgéo do servico social

Segundo Cristina Robertis (2003) o servico social € uma atividade profissional
que se carateriza pela intervencdo em situac@es de dificuldade. Em qualquer atividade
relacionada com a intervencdo social, o assistente social devera ter um suporte teorico,
que ird sustentar a sua préatica. Assim sendo, “Os modelos descrevem de uma forma
geral o que acontece durante a préatica, aplicando-se a um vasto leque de situacbes de
uma forma estruturada, de forma a extrairem certos principios e padrbes de actividade
que dao consisténcia a pratica.” (Payne, 2002:59). Por seu turno, Viscarret (2007) refere
que, 0os modelos sdo indispensaveis para descrever, compreender, explicar e predizer
acontecimentos, fendmenos e situacdes que ocorrem em diferentes situacdes do real.
Assim torna-se necessario abordar alguns modelos importantes para a intervencdo do
assistente social em contexto hospitalar, como o modelo de intervencdo em crises, 0
modelo psicossocial, a teoria do stress e 0 modelo sistémico.

O marco histérico do modelo de intervengdo em crises surgiu pela primeira vez
em 1944 por Erik Lindeman, sobre um estudo de um incendio que arrasou um bairro em
Boston em 1942, tendo provocado um grande estado de stress. Este estudo foi,
posteriormente aplicado em outras situagdes de crises, como a observacéo e tratamento
por psiquiatras militares nos campos de batalha na Segunda Guerra Mundial (Viscarret,
2007:130). Este modelo de intervencdo em crises baseia-se, fundamentalmente, na
reducdo de stress, da pressdo em que uma pessoa se encontra num acontecimento vital
que destabiliza o seu equilibrio normal, sendo que, 0 objetivo consiste em ajudar a
estabilizar e restabelecer o equilibrio mediante a potencializacdo das suas capacidades
adaptativas e de resposta. Deste modo, Matilde Du Ranquet (1996) define crise como
sendo “un estado de commocidn, de paralisis en una persona que sufre o ha sufrido um
gran shock. Sobreviene cuando el estrés actla sobre un sistema y requiere un cambio
que se sitta fuera del repertorio habitual de respuestas” (Du Ranquet, 1996:179), por
seu turno, Viscarret (2007) define a situagéo de crise como aquela que

”lleva al individuo a un estado temporal de desorganizacion, de desequilibrio, en el que la

gente exprimenta uns interrupcion de su normal funcionamento y en donde debido a la
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incapacidade para poder hacer frente a esta situacion el individuo se encuentra frustado,
preocupado, disgustado y estressado” (Viscarret, 2007:132). *

Segundo Viscarret (2007), podemos classificar as crises, em crises de
desenvolvimento ou de maturacdo e ainda, crises acidentais ou crises situacionais.
Tendo em consideracdo o presente estudo, centrar-mos-emos nas crises acidentais sendo
que, estas ndo podem ser antecipadas, ttm origem em acontecimentos inesperados ou
tragicos. Sao crises que, surgem em qualquer momento da vida de um individuo, isto é,
inesperadas, que ameacam 0 bem-estar fisico e psicoldgico, podendo ser também
massivas, afetando muitas pessoas ao mesmo tempo. As crises caracterizam-se por
terem uma sequéncia de fases em que, Caplan (1964) referido por Viscarret (2007),
identificou quatro fases que permitem caracterizar uma grande parte das reacdes de uma
crise. Assim, a primeira fase é designada como a fase do impacto em que, esta ocorre no
acontecimento que origina a crise, 0 que contribuiu para uma situacdo de confusao,
desorientacdo, surgindo estados de ansiedade e tensdo. Na segunda fase o individuo
emprega as habilidades de emergéncia, isto €, solu¢Bes temporais até que se encontre
uma solucdo do problema, com o objetivo de reduzir o nivel de tenséo e angustia que
padece. A terceira fase ocorre quando, as habilidades de emergéncia ja ndo conseguem
assegurar/prolongar o alivio emocional desejado. Assim, a tensdo ou ansiedade
aumentam ao ponto que o individuo desespera e pode tomar uma decisdo drastica para
resolucéo dos problemas. Estas decisdes levam a fase final, onde o estado de equilibrio
podera ser ou ndo benéfico para o individuo em que, o resultado final para o individuo
podera ser um estado psicoldgico mais forte ou um estado de debilitacdo maior.

Este modelo tem como principio essencial a crenca de que cada pessoa tem um
potencial, capacidades proprias para crescer e para resolver os problemas. Assim, o
objetivo primordial do assistente social perante um utente que se encontre num estado
de crise e angustia, consiste em facilitar e descobrir as ditas capacidades e
desenvolvimento das habilidades que possibilitam fazer frente aos desafios e problemas
que encontram na sua vida. Com a finalidade de ajudar tanto os individuos como as
familias a ultrapassar as crises, a intervengdo social deve influir no funcionamento

psicolégico durante o periodo de desequilibrio, com a finalidade de “aliviar el impacto

* Viscarret (2007) refere que, existem outros autores que definem crises uma dimenséo
positiva de crise, sendo também um perigo e a0 mesmo tempo uma oportunidade de
crescimento e mudanca. Tendo em consideracdo o presente estudo, centrar-mos-emos na
situacdo de crise segundo as defini¢bes apresentadas.
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inmediato de los eventos estressantes trastornadores y com el proposito de ayudar a
reactivar las capacidades latentes y manifiestas, asi como los recursos sociales, de las
personas afectadas diretamente por la crisis” (idem:136). A intervengao em situagdes de
crise devera ser imediata, a0 menos que a ajuda seja realizada rapidamente, 0s
individuos com baixo stress podem iniciar respostas antes da situacdo, como por
exemplo isolando-se. A intervengdo também deverd ser rapida ou seja, implica uma
rapida avaliacdo e uma limitagdo no tempo de previsao dos servigos. Estas intervencoes
rapidas, permitem mobilizar, reforcar e focalizar pontos fortes do utente, com o intuito
de reduzir possiveis estados depressivos, inquietude, stress. A intervencdo devera ser
também centrada e estruturada, isto é, uma vez estabelecida a relacdo de ajuda que se
inicia com a necessidade de obter informacdo organizada acerca dos acontecimentos, é
necessario uma planificacdo da acdo para resolucdo das necessidades mais urgentes e
pensar nos passos seguintes. A intervengdo requer uma frequéncia de contactos e de
diversa duracdo, com o objetivo de ajudar a tranquilizar e organizar o pensamento,
apaziguando a pressao de certos sentimentos que, exercem sobre o individuo.

Em suma, este modelo de intervencdo torna-se relevante para a intervencao do
assistente social uma vez que, se trata e uma intervencdo ativa e direta na vida do
individuo, permitindo ajudar o individuo a conseguir alcancar um estado de equilibrio
emocional e desenvolvimento das capacidades para fazer frente a situacdo de crise.
Permite ainda, uma intervencdo centrada no momento, propondo a necessidade de dar
uma resposta rapida (Viscarret, 2007:129-138).

De acordo com Caparrds (1998), o modelo psicossocial tem por base um
conjunto de conceitos derivados da psiquiatria e das ciéncias sociais, sendo um corpo de
conhecimentos empiricos desenvolvidos dentro do campo do casework. Este modelo
caracteriza-se pela preocupacdo do bem-estar do individuo, ndo incluindo que o
individuo tenha que ser conformista com a sociedade mas sim, a prevencdo ou emendar
as ameacas para os individuos que se encontram em situacdo de crise ou de privacgdes
(Caparros, 1998: 169). Este modelo refere-se a uma tripla configuragdo que consiste no
individuo, na situacdo e a interagdo entre ambos. As condigdes de pressdo poderdo ser
internos ou externos, sendo utilizados para descrever a forma as forcas interiores do
individuo e as forgas existentes no meio ambiente do individuo e a forma como estas
tém impacto sobre o mesmo (Viscarret, 2007:94). Aplicabilidade deste modelo consiste,
num conjunto de procedimentos e num processo de entrevistas com a finalidade de

entender a natureza do problema, estruturd-lo, compartimenta-lo e examina-lo de forma
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separada. Como Matilde Du Ranquet refere, o tratamento que propGe este modelo pode
ser observado segundo a proposta de Mary Richmond em trabalho direto e trabalho
indireto (idem:95). O trabalho social direto pressup8e uma comunicacao entre o utente e
assistente social. Os procedimentos sdo de apoio, desenhados para a reducdo dos
sentimentos de angustia e auséncia de autoestima ou confianca em si mesmo. Este
processo é conseguido atraves da confianga expressa pelo assistente social ao utente,
aceitando a pessoa e demonstrando interesse pelo problema do utente. Um outro
procedimento refere-se, a forma como o assistente social influi nas acdes e decisGes que
0 utente deverd tomar de modo a solucionar o problema, isto €, um conjunto de
sugestBes e conselhos que sdo habituais na préatica diaria. Um outro procedimento que €
fundamental, € a comunicacdo. Esta tem como objetivo, estimular a reflexdo do préprio
utente sobre a sua situacdo e em que se encontra, permitindo reduzir a ansiedade,
aumentar a autoestima, a confianga etc..

No que respeita ao trabalho social indireto, este tem como objetivo melhorar as
condi¢cdes ambientais e as oportunidades do utente, sendo necessario avaliar as
necessidades particulares do utente, como as aspiracoes e limitacdes deste, bem como, o
potencial de mudanca dos sistemas que o rodeia. Deste modo, 0 objetivo consiste num
ajustamento ou adaptacdo entre o individuo e a situacdo. Para isso, 0 assistente social
devera fazer uso dos recursos ou oportunidades disponibilizados pelo utente, podendo
também, entrevistar outras pessoas proximas, de modo a identificar os recursos
(Viscarret, 2007: 94-100) e (Du Ranquet, 1996:87-92).

Segundo Matilde Du Ranquet (1996), a teoria do stress, é entendida como o
sindrome geral de adaptacdo e nasceu em 1935 com os trabalhos de H. Selye. Este
trabalho consistiu em experiencias com animais, onde se pude constatar que, um
organismo Vvivo exposto a agressdes suporta modificagcbes importantes, sendo este tipo
de agressdo um fator de stress fisico, quimico e psicologico. Assim, o sindrome de
adaptacdo se decompde em trés fases: reacdo de alarme, fase de resisténcia e fase de
exaustdo. Relativamente a primeira fase, o corpo mostra mudancas referentes a primeira
exposicao ao stress, e em concomitante a diminuigdo da resisténcia; a fase de resisténcia
surge se existir uma exposi¢do continua ou o fator gerador de stress € compativel com a
adaptacdo, os sinais fisicos da reacdo de alarme vdo desaparecendo e a resisténcia
emerge acima do normal; a fase de exaustdo surge como consequéncia prolongada e
continua ao agente de stress. O fator gerador de stress pode ser constituido por um fator

ou um conjunto de fatores, gue se apresentam como uma ameaca para a estrutura,
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funcionamento, aspiragdes ou valores tanto de uma pessoa como de uma familia. O
estado de stress deriva de situagGes ou acontecimentos, previsiveis ou ndo, que implica
uma mudanca de comportamento habitual. Quanto a intervencdo do assistente social,
esta “constituye el principal agente que estimula “los mecanismos de adapatacion™ y “el
desarrollo de reacciones adormecidas™” (Du Ranquet, 1996:19).

Ao contrario dos modelos anteriores, 0 modelo sistémico tem por base um
paradigma totalizador e generalista de todas as agdes sociais, em que passa de uma
visdo particular para o geral de acordo com uma visao circular-relacional e que, tudo
esta incluido num circulo (Caparrds, 1998: 206). Esta teoria geral dos sistemas parte do
pressuposto que, todas as propriedades do sistema ndo devem ser descritas de forma
separada e que, a realidade e os fendmenos sdo interdependentes existindo uma relagédo
entre eles, sendo que, a totalidade ndo se refere a uma soma de todas as partes ou dos
elementos que integram o sistema mas sim, a um conjunto de componentes ou parte que
integram os sistema que sdo interdependentes e estabelecem um fluxo de entradas e
saidas e se baseia a sua relacdo com o ambiente. Deste modo, a teoria dos sistemas
coloca enfase nas interacdes, nas transacOes, nas inter-relacbes sendo elementos
fundamentais para a compreensao das dindmicas que se produzem.

A familia podera ser considerada um sistema dindmico, composto por
subsistemas em contante interacdo, e quando esta vitalmente afetada por uma unidade
que a compde ira também afetar de forma imediata o sistema na sua totalidade. Assim,
uma familia podera estar perante uma dificuldade, sendo prejudicada por conflitos
internos entre 0s seus diversos membros, impossibilitando o sistema de cumprir com a
ajuda para as tarefas vitais, realizacdo dos planos etc, sendo neste sentido que surge a
intervencdo do servico social. Esta intervengdo assenta numa interacdo entre 0s
individuos e os sistemas de recursos e sobre 0s problemas que atingem, tanto as pessoas
individuais como sistemas nas suas situacOes particulares. Neste sentido a intervencao
do servigo social assenta; na ajuda aos individuos que se encontram em dificuldade nas
tarefas vitais e que experimentam um enorme mal-estar, isto € a por em préatica a
capacidade de resolver os problemas e superar as situag0es vitais; 0 assistente social
muitas vezes funciona como mediador, ou seja ajuda a identificar alguns servi¢os ou
recursos que os utentes desconhecem a possibilidade de beneficiar, fornece ainda, a
informag&o acerca dos recursos disponiveis, bem como os seus direitos e forma de
aceder aos servicos. Este modelo é relevante para o servigo social uma vez que, permite

uma metodologia na pratica onde passa a ser dada importancia a interacdo do individuo
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com os diversos sistemas que estdo a sua volta. O modelo sistémico tem em conta que o
servico social ndo € psicologico, nem clinico, nem médico é social, oferecendo uma
visdo das circularidades, das mudancas e interdependéncias que existem entre a
sociedade e o individuo (Viscarret, 2007: 263-306).

Em suma, podemos dizer que a intervencdo do servico social consiste em
“promover o restaurar una interaccion mutuamente beneficiosa entre individuos y

sociedade para aumentar la calidad de vida para todos” (Caparros, 1998:35).

3.2 O Servico Social Hospitalar

Em Portugal, o Servico Social Hospitalar nasceu em 1941 nos Hospitais
Universitarios de Coimbra, em 1942 em Lisboa no Hospital Psiquiatrico Julio de Matos
e ainda, em 1948 no Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa tendo sido,
posteriormente alargado a outros estabelecimentos de salde (Lopes, 2012:34). O
Servico Social em contexto hospitalar € visto, como um membro de uma equipa, que
presta cuidados de saude junto do doente e da sua familia, com o objetivo de ultrapassar
ou atenuar situacOes que colocam os doentes em desigualdade social resultado de
diversas dificuldades como s6cio emocional, psicossocial. Como referido no ponto 2, o
impacte da doenca pode apresentar algumas especificidades em que, requer a
intervencdo do assistente social. Segundo Brenda Johnson e Fatima Corte-Real

“Entdo o Assistente Social hospitalar actua para a consciencializagdo e satisfacdo das
necessidades basicas de existéncia — por exemplo, através do desenvolvimento de uma
relacdo profissional auténtica (confianca e atencdo), de ajuda no desmistificar a vivéncia
da doenca (desmontando-a e naturalizando-a, materializando-a) ” e ainda” para as de
sobrevivéncia — nomeadamente assegurando que sejam estabelecidas condicGes de
conforto e seguranca a varios niveis (alimentagdo, habitagdo, integridade fisica, higiene
pessoal e doméstica, tranquilidade...), supervisionando-as e verificando a adequacdo do
plano de cuidados e o grau de satisfacdo do utente e dos elementos da sua rede de
pertenga.” (Johnson ¢ Corte-Real, 2000:36).

A intervencgéo do Servigo Social no meio hospitalar incide no acompanhamento
psicossocial isto e, fatores ligados a ordem econdémica, social, cultural e também aos
aspetos psicologicos ligados a doenca como, a adaptacéo e reintegracdo familiar

“O assistente social da saude ¢ o profissional que assume, no sistema de saude, a

investigacao dos fatores psicossociais que incidem no processo salde-doenca, bem como
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o0 tratamento dos problemas psicossociais relacionados com as situacGes de doenca, quer

estejam na sua origem (aspetos prévios da doenga) ou sejam uma consequéncia (aspetos

resultantes da doeng¢a) ” (Mondragén et all 1999 citado por Branco e Fargadas, 2012:4)

Este acompanhamento poderd incidir também na familia do doente e ainda, em

outros membros da rede pessoal de suporte, através da: prestacdo de ajuda emocional,
permitindo a expressdo de sentimentos e receios associados a doenca, o tratamento e as
consequéncias; ajuda ao doente a enfrentar as mudangas provocadas pela doenca e
tratamento; ajuda ao doente e familia no desenvolvimento da coeséo familiar, selecéo de
estratégia com vista a melhoria da comunicacdo no sistema familiar; estimulo a adeséo
da aprendizagem quer do doente como da familia nos cuidados (Lopes, 2012:47). Este
processo de intervencdo tem por base uma relagdo profissional de compreensdo, com
vista a promover a autonomia do utente. Para Johnson e Cdrte-Real (2000)

“Sao eixos obrigatérios deste processo de intervengdo, o real interesse pelo utente,

postura de escuta activa e observacéo, e estabelecimento de uma relacdo profissional

inspirador de confianca técita para se estabelecer uma base comunicativa comum entre o

Assistente Social e o utente.” (idem:39).

Para além do acompanhamento psicossocial, o assistente social apresenta-se

como um mediador na mobilizacdo e articulacdo de recursos isto é, promovendo a
articulacdo com outras instituicdes que cubram as necessidades dos doentes; informa a
restante equipa acerca das condicOes sociais do doente; efetua o aconselhamento acerca
dos fatores psicossociais e as implicacdes na salde junto de outros prestadores de
cuidados; encaminhamento a outros servicos; informa o doente sobre os seus direitos,

apoios e recursos da comunidade.
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Capitulo Il — Enquadramento Metodoldgico

Este capitulo tem como objetivo apresentar a metodologia empregada na
presente dissertacdo, através da caracterizacdo do campo empirico, 0 método, o universo

e amostra, técnicas de recolha e tratamentos de dados.

2.1 Campo de Pesquisa

O campo de pesquisa escolhido para a investigacdo foi o Hospital do Divino
Espirito Santo de Ponta Delgada (HDESPD), Ilha de Sdo Miguel, Regido Autdnoma dos
Acores. > A opcdo de selecionar este hospital prende-se com a proximidade geogréfica
do investigador.

Apds a autorizacdo do Diretor de Unidade de Dialise (anexo I1), do Conselho de
Administracdo e ouvida a Comissdo de Etica para a Saude (anexo 1) do referido
hospital, procedeu-se a identificacdo da populacdo do estudo através do servigo social
deste hospital. Para a aplicacdo dos inquéritos por questionario e realizacdo das
entrevistas, foi estabelecido um contacto prévio da Coordenadora do Servico Social com
o doente, sendo posteriormente a escolha do utente que o inquérito e/ou entrevista se
realizasse no Hospital ou no seu domicilio e ainda, a hora por forma a minimizar o0s
transtornos. Assim, a aplicacdo dos inquéritos aos doentes em programa de hemodialise
foram aplicados no hospital antes do inicio da sessdo de hemodialise. Aos doentes em
programa de DPCA e transplantados nos ultimos dez anos alguns foram aplicados no
hospital, no domicilio do doente e apenas dois inquéritos e uma entrevista foram

realizados no local de trabalho dos doentes por escolha dos mesmos.

> O HDES EPE é uma unidade prestadora de cuidados diferenciados de satide que abrange os
utentes das Ilhas de S&o Miguel e Santa Maria. A nivel regional, ainda é responsavel por
diversas especialidades centralizadas, acolhendo todos os utentes da regido, assim como
apoiando e articulando com os hospitais da regido e com os hospitais centrais do Servico
Nacional de Salde. A sua acdo corresponde ao diagnostico, terapéutica e reabilitagcdo, que
pode ocorrer em regime de internamento, hospital de dia ou ambulatério, em articulagdo com
as restantes unidades de saude da regido (Decreto Regulamentar Regional n.° 12/90/A, de 20
de Marco.).
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2.2 Método

Metodologicamente, a presente investigacdo seguiu um enfoque qualitativo,
apesar de se pretender utilizar um enfoque quantitativo, sendo apenas utilizado para
uma caracterizacdo sociodemografica.

O enfoque qualitativo tem como missdo a compreensdo do fendmeno em que, a
recolha de dados ndo compreende uma medicdo em nameros, nem provar hipdteses.
Este enfoque requer uma concegéo indutiva, implicando um conhecimento profundo no
campo, interpretagdo contextual, questdes e recolha de dados. Neste enfoque o0s
fendmenos sdo concebidos segundo uma perspectiva holistica e individual. (Sampieri,
2006:4-12), e ainda, se desenvolve no proprio meio natural dos participantes, neste caso
dos doentes (Fortin, 2009: 298).

Pelo facto de se observar casos concretos da realidade e das relagOes existentes
entre eles, para se poder chegar a generalizacdo, utilizou-se a ldgica indutiva que

segundo Sampieri et all (2006)

“Os estudos qualitativos ndo pretendem generalizar de uma maneira intrinseca os
resultados para populagBes mais amplas, nem necessariamente obter amostras representativas (sob
a lei da probabilidade); ndo pretendem nem mesmo que seus estudos sejam replicados. Assim, se
fundamentam mais em um processo indutivo (exploram e descrevem, e logo geram perspectivas

tedricas). VAo do particular para o geral “(Sampieri, 2006:11).

Deste modo, o método qualitativo foi aplicado para as questbes de
aprofundamento da tematica. Quanto ao método quantitativo foi utilizado para a

caraterizacdo sociodemografica dos Insuficientes Renais Cronicos.

2.3 Universo e Amostra

Segundo Fortin (2009) “uma populagdo define-se como um conjunto de
elementos (individuos, espécies, processos) que tém caracteristicas comuns. O que visa
obter, ¢ que todos os elementos apresentem as mesmas caracteristicas.” (Fortin,
2009:311). Assim, a populagdo do presente estudo € constituido pelos doentes que
padecem de IRC pertencentes ao HDESPD.

Porém, a amostra corresponde a uma “frac¢ao da populagao sobre a qual se faz o
estudo. Ela deve ser representativa desta populacdo, isto é, que certas caracteristicas
conhecidas da populagdo devem estar presentes em todos os elementos da populagdo.”

(idem:311). Quanto ao método qualitativo, optou-se por uma amostra por saturagéo,
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composta por utentes que tenham realizado transplante aos ultimos dez anos. Deste
modo, a amostra ndo tem como objetivo uma representatividade numérica e sim um
aprofundamento da tematica. Segundo Isabel Guerra (2006) “A amostra por contraste-
saturacdo, como 0 seu nome indica, pretende atingir rapidamente a saturacdo e €
geralmente aplicada em problematicas ndo muito complexas e relativamente restritas.”
(Guerra,2006:47) Esta mesma autora refere que, o conceito de saturagdo encontra as
suas origens na inducdo analitica, cumprindo duas fun¢des fundamentais ou seja, 0
ponto em que o investigador deve acabar a recolha de dados e ainda, possibilita
generalizar os resultados a populacdo que se estd a estudar, “A «saturagdo empirica»
aplica-se quando os dados que estdo a ser recolhidos ndo trazem mais informagdes
novas ou diferentes que justifiguem um aumento da recolha de material empirico”
(idem:42)

Assim, a amostra da populagéo identificada foi de 42 doentes, 7 ndo respostas, 2
doentes clinicamente ndo aconselhavel, 1 doente ainda em deslocacdo, 2 doentes ndo
residentes na ilha, 2 doentes incontactaveis e 1 doente que aceitou responder mas que
ndo teve disponibilidade para responder no periodo que decorreu a recolha de dados.
Desde modo, foram realizadas 12 entrevistas por se ter atingido a saturacéo empirica.

Relativamente ao método quantitativo optou-se por uma amostra aleatoria
simples, constituida por utentes com idade igual ou superior a 18 anos, em programa de
hemodialise, em dialise peritoneal continua ambulatoria e doentes transplantados nos
ultimos dez anos. Segundo Fortin (2009) “A amostragem aleatoria simples € um método
que consiste em escolher individuos de maneira que eles tenham igual possibilidade de
fazer parte da amostra.” (Fortin, 2009:315). A amostra da populagdo identificada foi de
101 doentes, 15 ndo respostas, 3 doentes clinicamente ndo aconselhavel e ainda, 1
doente que aceitou responder mas que nédo teve disponibilidade para responder no

periodo que decorreu a recolha de dados.

2.4 Técnicas de recolha e tratamento de dados

Segundo Fortin, as entrevistas constituem-se como o método de recolha de
dados importante nas investigacdes qualitativas, tendo como trés principais fungdes: “1)
Examinar conceitos e compreender o sentido de um fenémeno tal como é percebido
pelos participantes; 2) servir como principal instrumento de medida; 3) servir de

complemento aos outros métodos de colheita de dados.” (Fortin, 2009:375).
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Assim sendo, optou-se pelas entrevistas semidirigidas, dado que estas permitem
recolher informagOes especificas, proprias e ainda, particulares sobre o tema. Estas
permitem ainda, a compreensdo do fenomeno vivenciado pelo entrevistado, “A
entrevista semidirigida é principalmente utilizada nos estudos qualitativos, quando o
investigador que compreender a significacdo de um acontecimento ou de um fendmeno
vividos pelos participantes.” (idem, 376 e 377). Assim, foi elaborado um guido de
entrevista (anexo V) tendo em conta o tema da investigacao, iniciando com questdes de
abordagem geral da doenca e afunilando para as questfes especificas do estudo, como o
impacte psicolégico da doenca, o impacte da doencga cronica na familia e ainda, a
intervencgéo do servigo social em contexto hospitalar. O guido de entrevista termina com
uma pergunta generalista acerca da transmissao de uma mensagem a um outro doente.

Concluidas as entrevistas, efetuou-se a transcri¢do na integra das mesmas, tendo-
se, posteriormente, realizado a sinopse das entrevistas. Segundo Isabel Carvalho Guerra
(2006) “As sinopses sdo sinteses dos discursos que contém a mensagem essencial da
entrevista e sdo fiéis, inclusive na linguagem, ao que disseram os entrevistados. Trata-se
portanto de material descritivo que, atentamente lido e sintetizado, identifica as
tematicas e as problematicas. (Guerra, 2006:73). Quanto a analise das entrevistas,
recorreu-se a técnica de tratamento de dados a andlise de contetido uma vez que “a
analise de contetdo tem uma dimensdo descritiva que visa dar conta do que nos foi
narrado e uma dimensdo interpretativa que decorre das interrogacGes do analista face a
um objecto de estudo...” (idem:62), tendo sido seguido a proposta por Bardin (2008)
para analise de contetdo a categorizacdo, em que “A categorizagdo ¢ uma operagao de
classificacdo de elementos constitutivos de um conjunto por diferenciagdo e,
seguidamente, por reagrupamento segundo o género (analogia), com critérios
previamente definidos. As categorias sdo rubricas ou classes, as quais reinem um grupo
de elementos (unidades de registo, no caso da analise de contetdo) sob um titulo
geneérico, agrupamento esse efectuado em razdo das caracteristicas comuns desses
elementos” (Bardin, 2008:145).

Relativamente ao método quantitativo, foi aplicado os inquéritos por
questionario sendo de questdes fechadas. Segundo Fortin (2009) “O questionario tem
por objectivos recolher informagdo factual sobre acontecimentos ou situacfes
conhecidas.” (Fortin, 2009:380). Para esse efeito, foi construido um inquérito por
questiondrio (anexo VII) de questbes fechadas relativamente & situacdo

sociodemografica dos IRC abrangidos no HDESPD. Contudo, devido as dificuldades de
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acessibilidade e também pelo facto dos doentes da Ilha de Santa Maria ndo necessitarem
de se deslocar ao HDES no periodo que decorreu a recolha de dados, estes foram
incluidos na aplicacdo do inquérito fazendo parte das ndo respostas como doentes ndo
residentes.

Uma vez recebidos os inquéritos por questionarios, procedeu-se ao tratamento
dos dados, em que efetuou-se uma analise estatistica, nomeadamente a analise descritiva
dos dados em que, segundo Fortim (2009) “A analise descritiva de dados ¢ o processo
pelo qual o investigador resume um conjunto de dados brutos com a ajuda de testes
estatisticos. Esta visa essencialmente descrever as caracteristicas da amostra...”
(idem:410). Deste modo, optou-se pela média, recorrendo ao Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS).

Com o objetivo de garantir o cumprimento de todas as normas de sigilo e
confidencialidade aprovadas no HDESPD bem como, os requisitos legalmente
previstos, as informagdes recolhidas tanto nos inquéritos por questionario como nas
entrevistas foi garantida uma vez que os dados foram recolhidos em anonimato, ndo
havendo qualquer forma de relacionar os inquéritos por questionarios preenchidos e as
entrevistas realizadas com os doentes. Assim, nas entrevistas ndo ha identificacdo
nominal do titular, sendo colocado um c6digo mumeérico de 1 a 12. Para salvaguardar o
anonimato, sempre que o doente se referia a elementos do hospital, bem como a outros
individuos do seu circulo optou-se pela utilizagdo de [...].

Para a aplicacdo tanto do inquérito por questionario como da entrevista, foi
elaborado um consentimento informado (anexo V) onde consta 0s objetivos da
investigacdo, a garantia do anonimado e confidencialidade, a duracdo de aplicacdo dos
instrumentos de recolha de dados e ainda, o direito de recusar a responder, respeitando o
direito do utente ndo querer/ndo estar disposto responder as perguntas que Ihe sao feitas.

Para a realizacdo das entrevistas foi solicitado a gravacdo das mesmas em que,
apos a apresentacao da presente dissertacdo as mesmas serdo destruidas. Nas entrevistas

ndo foram realizadas perguntas de foro pessoal/intimo do doente.
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Capitulo 111 — Apresentacéao e discussao dos resultados

3.1 Caraterizacéo geral da amostra

Codigo | Sexo | ldade | Estado Civil | Anode Ocupacéo
Transplante

1 F 54 Casada 2012 Domeéstica

2 M 44 Casado 2009 Reformado por invalidez
3 F 54 Vilva 2010 Reformado por invalidez
4 M 50 Casado 2011 Trabalhador

5 F 60 Casada 2008 Reformado por invalidez
6 M 35 Casado 2011 Trabalhador

7 F 32 Casada 2006 Trabalhador

8 M 62 Casado 2007 Reformado por invalidez
9 M 58 Unido de facto | 2004 Trabalhador

10 M 46 Casado 2009 Reformado por invalidez
11 M 63 Casado 2010 Reformado por invalidez
12 M 56 Casado 2005 Trabalhador

3.2 Insuficiéncia Renal Cronica: o impacte da doenca no individuo

3.2.1 O impacte psicoldgico da doenca cronica

A reacgdo ao saber que se sofre de IRC e o inicio do tratamento de hemodialise
ou DPCA provoca diversas formas de reacdo emocional. Durante o periodo inicial os
doentes tém reacBes emocionais que, segundo os dados recolhidos nas entrevistas

podemos identificar as diversas categorias:

-Reac0es: negacgédo

A negacdo é muitas vezes a primeira reacao dos doentes ao saber que sofrem de
IRC, sendo um estado de ndo-aceitacao, isto é, uma realidade que ndo corresponde ao
préprio doente sendo algo pertencente a outra pessoa que ndo o proprio e ainda, que a
vida em hemodiadlise ou DCPA agora é uma realidade. Segundo Offer et all
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(2007)”Denial is often the very first reaction of many dialysis patients. Denial is a state
of nonacceptance.” (Offer, 2007:121).

"N&o, n&o é facil. E uma noticia que parece que ndo é para nos, que aquilo néo se
td a passar connosco. [...] sinceramente nunca pensei que iSSO S€ passasse comigo,

percebe?!” (Entrevistado 4)

“A primeira vez que antes de entrar na dialise eles tinham-me mostrado, uma
enfermeira [...] ela teve a explicar-me que na altura eu ndo percebi nada, para mim aquilo
estava tudo bloqueado, ela falava, falava, mas aquilo ndo me entrava, porque eu so6 dizia a
ela que aquilo ndo era para mim, e dizia éh senhora mas isso ndo é para mim, isso ndo € a
minha vida, isso néo (...) [...] e aquilo ndo entrava, aquilo como se fosse...batesse (faz o
gesto na cabega) e saia a0 mesmo tempo e ndo..." (Entrevistado 7)

-Reac0es: tristeza, desespero, medo, revolta, incerteza e preocupacao

O confronto com o diagndstico de IRC €, inegavelmente, um momento de crise
em que, os doentes experienciam muitas vezes sentimentos como tristeza, desespero,
medo, revolta, incerteza relativamente ao futuro e ainda, preocupagdo. Este periodo,
segundo Luzia Delgado (1997) é curto e corresponde ao primeiro contacto do doente
com maquina e os procedimentos do tratamento até ao momento em que, o doente se
sente fisicamente melhor e comeca a adaptar-se ao tratamento e o regresso a vida

reorganizada.

"Tristeza, sim com certeza porque isso ndo ¢ uma noticia que ndo, que ninguém (...)

ainda sinto tristeza ...” (Entrevistado 4)

“...j& sabe que entrei para ali ndo sabia o que era elas me (...) ficar aqui e eu assustada
comecei a chorar muito [...]; Sim fiquei muito triste chorei naquele dia ...” (Entrevistado

5)

"Foi uma revolta. A gente saber sente uma revolta mas quando a gente entra 14 dentro é o
dobro da revolta, porque a gente diz que a gente vai entrar na dialise mas a gente nao sabe

o que ¢ a dialise [...]” (Entrevistado 7)

“...Eu entrei mesmo ndo em panico, mas em desespero completo...” (Entrevistado 10)
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"Reagi j& se sabe quando... [...] As tantas ndo tive outro remédio, entrei na dialise
(pausa) (suspiro) quando cheguei 14 ja se sabe...(suspiro) ora (pausa) naquela altura
fiquei bastante enervado né?! Com bastanta reagdo nao sabia...quando entrei para ali, ndo
sabia, depois qual era 0 nosso fim, quanto era 0 Nnosso tempo que a gente ia durar quanto
tempo ia...0 que era aquilo.[...]. J& se sabe fiquei espantado com aquilo uma reacdo
grande quando a gente vé aquilo..." -Sentou ansiedade, preocupacdo... Sentia sentia,
qual era o nosso fim, quanto tempo a gente ia durar para ali, aquilo € um choque [...]"
(Entrevistado 8)

"[...]ja se sabe que, no principio, eu via-me toda inchada, com pequenos para criar e tudo,
eu ndo queria morrer, eu queria era me tratar mas reagi bem, ndo fui assim de estar meia
cismada, nem nada, ndo,[...]. A minha reag&o era olhar para aquelas maquinas todas mas

depois foi passando, foi passando." (Entrevistado 3)

"Depois 0 que custou no primeiro transplante na primeira vez que eu entrei em diélise ndo
conhecia aquilo a gente vai esmorecido mas depois nunca... Chateava-me mais nédo era
comigo portanto o que tinha que fazer das minhas veias 0 meu problema era mais as
veias, ia mais com medo era por causa das veias [...] as vezes ia mais preocupado por
causa disso, ndo que fosse fazer aquilo ndo tinha medo de fazer é mais preocupado por

causa das minhas veias [...]" (Entrevistado 11)

-Reac0es: ser forte para a familia

Uma outra reacdo sentida por dois entrevistados perante a doencga foi tentar ser

forte para a sua familia e ainda, ndo querer que a familia se preocupasse.

"Mal! Muito mal! Mas eu reagi mal sozinho, ndo, ndo reagia mal perante a familia. Na
altura, lembro-me perfeitamente, de sair, de sair da consulta e o Dr. [...] informou-me
que ia, que tinha que fazer a hemodiélise, mais dia, menos dia, mais ano, menos ano, eu ia
fazer hemodidlise. Eh e eu fiquei naquela esperangazinha. [...] e quando me disseram que
tinha que fazer hemodialise ai reagi mal mas sozinho, dentro do carro, gritei, chorei,
berrei e depois cheguei a casa calmo da vida. Era, ndo tinha nada a fazer, tinha que fazer a

hemodidlise e ia fazer." (Entrevistado 9)
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-Reac0es: ao entrar segunda vez em tratamento de hemodialise

O transplante renal permite uma melhoria da qualidade de vida do doente “...le
transplanté peut mener une vie incomparablement meilleure que celle du dialysé...”
(Fries, 1987: 108). Por vezes, num processo de transplantacdo renal acontece, uma
rejeicdo do 6rgdo recebido, obrigando o doente a entrar novamente em tratamento de
hemodialise. Contudo, ao entrar a segunda vez em hemodialise, provoca, segundo os

entrevistados, um chogue, revolta e tristeza.

“....um choque quando a gente sdo transplantados e depois torna a ir para a hemodialise,
isto é que é um choque bem grande. E, isso é um choque bem grande. Para mim foi, que
ja ndo queria ir para aquelas maquinas outra vez, porque é? Porque ja sabia aquilo o que
era, ndo era?! Eu quando entrei a segunda vez, eu chorei muito, muito, que eu chorei que
eu ndo queria ir para aquelas maquinas. Nao queria de maneira nenhuma! Mas depois de
eu estar nas maguinas, como eu ja estava toda inchada, eu disse: seja pelo amor de Deus,
agora que eu estou melhor!" (Entrevistado 3)

3.2.2 Tipologia psicossocial da doenca

-Inicio

De acordo com a tipologia psicossocial da doenca proposta por Rolland (2000)
quando as doencas surgem de uma forma gradual permite uma adaptacdo continua, o
que ndo necessita uma mobilizagdo rapida ao contrario do que acontece nas doencas de

inicio agudo.

"Foi rapido, foi muito rapido. Agora apareceram as complicacfes e depois 0s sintomas
[...] as coisas comegaram a evoluir no sentido de que ja, portanto, tinha que ser operado
para fazer a introducdo do cateter [...] muito rapida porque de facto tava mesmo a

precisar de comegcar a fazer diélise percebe?!" (Entrevistado 4)

"Acho que levou algum tempo. Muito dificil, porque eu pus na minha cabeca que aquilo
ndo era para mim e ndo reagia bem a entrar ali, e depois olhava & minha volta sé via gente
de idade e dizia o que é que estou a fazer aqui, ndo era para mim aquilo, foi muito

complicado, muito complicado ter entrado I4." (Entrevistado 7)
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-Evolucéo

Relativamente a evolucdo da doenca, esta pode ser progressiva, constante e
reincidente. Dos dados recolhidos na amostra, podemos dizer que a IRC enquadra-se na
doenca de evolucdo constante e reincidente uma que vez que, existe um acontecimento
inicial seguido de uma estabilizacdo, isto é, a adaptacdo do doente e da familia. Podera
também surgir periodos de estabilidade interpolado com periodos de crise, como

cansaco e esgotamento do doente.

"Sim nos primeiros meses a gente fica ali sem saber mas aquilo depois passa a ser como
uma rotina do dia-a-dia que a gente tem que fazer e pronto e a pessoa habitua-se aquilo
sabe que a x dia que a x hora tem que estar ali e pronto, ja passa a ser uma rotina do dia-a-
dia como a gente esta em casa € preciso ir fazer aquilo, limpar, passa a ser uma rotina do
dia-a-dia." (Entrevistado 10)

“...mas ja para o fim é gque ja ndo me interessava nada de mim é que é oito anos e meio
pronto € muito tempo eu jd ndo me interessava nada da minha vida nem nada...que eu

morresse [...] e tudo ja ndo me interessava da minha vida." (Entrevistado 2)

-Adaptacéo

Os sentimentos relativos ao impacte da doenca perduram até a fase de aceitacao
e adaptacdo a propria doenca. Segundo Marta Mendes (2004) “O individuo necessita de
funcionar e de se relacionar em estado de equilibrio e as pessoas ndo toleram um estado
de crise por muito tempo.” (Mendes,2004:54). Deste modo, os individuos recorrem a
mecanismos que, permitem uma superacdo dos obstaculos que permitirdo uma melhor
adaptacao a vida em hemodialise/DPCA “uma das formas de encarar a doenca ¢
considera-la como uma situacdo de crise geradora de stresse, que pde em acc¢do
mecanismos adaptativos que resultam numa maior ou menos capacidade de adaptacdo.”
(idem:51). Assim podemos dizer que, estes mecanismos adaptativos correspondem ao
que Baptista (2011) se refere “Coping ¢ o0 modo como cada individuo se adapta fisica,
psiquica e comportamentalmente a um factor de stress, ou seja, a capacidade que cada

um desenvolve para lidar conscientemente com problemas ¢ com o stress” (Baptista,
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2011:31 32). Perante isto, o doente recorre a mecanismos de Coping que permitirdo uma
melhor adaptacdo uma vez que, sdo fundamentais para o bem-estar fisico e psicoldgico

do doente.

“Os primeiros tempos foi dificil, eu tinha que, sabe ir daqui para a cidade é

bastante longe [...] ndo me adaptei a nada, nada." (Entrevistado 7)

"Eu adaptei-me, sabia que ndo tinha outra hipotese, sabia que ndo tinha outra
hipotese, e a melhor coisa que a gente tem que fazer é...mentalizar-se que
realmente ndo hé outra hipotese [...] gente sabe estamos ali custa muito a gente
sai cansados, sai abatidos sai isso sai aquele outro mas...a gente sai leve, o
organismo pede para ir para ali ja, a gente sente o organismo pesado... quando a
gente sai daquela maquina basta uma hora, depois de estar uma hora ha maquina e
organismo ja se sente leve, sente uma leveza que a gente ja quer ir, a gente ndo
passa sem aquilo, e o organismo faz-se aquilo... tive uma coisa muito boa na
dialise, passei sempre bem, 0s primeiros anos passei sempre bem. ... gosto muito
mar, tomei muitos banhos no mar, antes de ir para a dialise ... andar no mar que
me ajudou muito, que aconselho a quem entre em diélise e saiba nadar vaia ao

mar, e que aquilo € uma ajuda enorme ..." (Entrevistado 8)

"Sim nos primeiros meses a gente fica ali sem saber mas aquilo depois passa a ser
como uma rotina do dia-a-dia que a gente tem que fazer e pronto e a pessoa
habitua-se aquilo sabe que a x dia que a x hora tem que estar ali e pronto, ja passa

a ser uma rotina do dia-a-dia...” (Entrevistado 10)

3.2.3 Impacte da doenga no quotidiano

A doenga cronica, como a IRC, provoca uma multiplicidade de mudangas no
quotidiano do doente devido as exigéncias do tratamento, o que implica alteracOes na
vida do mesmo. Como referido na revisdo de literatura, o tratamento de hemodialise
requer que o doente se desloque ao hospital trés vezes por semana para poder realizar o
tratamento, além da exigéncia da terapéutica nutricional. E também um tratamento que
se prolonga no tempo, segundo os dados recolhidos o tempo de tratamento varia de um

ano a doze anos de tratamento, afetando o quotidiano do doente, dada a ligacéo diaria ao
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hospital. Como refere Baptita (2011) “.../RC exige uma nova gestdo de toda a ordem
social, até entdo vigente. A gestdo da cronicidade passa, acima de tudo, por uma nova
gestdo do quotidiano do doente, exigindo-lhe a reorganizacdo de toda a vida social,
familiar, escolar ou laboral, adaptando-se a nova situa¢ao.” (Nolasco 1982 citado por
Baptista, 2011:57). Perante isto, o doente confronta-se com um mundo novo, rompe
com as suas rotinas diarias anteriores e implicando uma reorganizacdo no seu

quotidiano

"Mudou tudo! E trés dias por semana vou para Ponta Delgada é dias perdidos, ndo é?! ...
entdo chegar a casa, ndo conseguia as vezes trabalhar a gente vem cansadas ... € muito
diferente. Sei 14, o querer sair e ndo poder muita vez, certos sitios eu ndo se podia ir..."
(Entrevistado 1)

"Tudo, tudo, as saidas, a escola s6 ia de manha, quando eu estava de manha na dialise s6
ia a tarde, depois ha aqueles dias que a gente nem se pode levantar da cama, ja ndo se vai,
estragou... 0 meu curso foi a vida. Depois as saidas a gente ndo tem aquela coisa, hoje
vais para a dialise, depois amanha estas deitada, depois vais para dialise, € um transtorno,

a gente perde a vida. Ndo ha vida!" (Entrevistado 7)

"(Pausa) Sim a minha vida mudou, a vida que a gente tem, a nossa vida privada que a
gente tem a nossa vida, ¢é a tal coisa ndo goza nem a gente goza nem a familia goza ndo
vao para lado nenhum, a gente pode ter o dinheiro pode ter tudo mas néo véo para lado
nenhum fica tudo amarrado, familia em casa depois a comida que a gente faz para um faz
para todos, tudo igual... Isso mudou a vida totalmente a familia toda e... " (Entrevistado
8)

3.2.4 Impacte da doenca na atividade profissional

Uma forma que contribui para uma melhor adaptacdo ao tratamento consiste em
continuar a exercer a atividade profissional uma vez que, permite o doente lidar melhor
com a doenga “A manutengdo da actividade profissional ¢ um factor que influencia
favoravelmente o processo de adaptacdo a HD porque permite ao doente lidar melhor
com a depressdo impedindo a regresséo e fixagcdo ao papel de doente e refor¢cando a sua
auto-estima” (Delgado, 1997:204). De acordo com Baptista (2011) o trabalho ndo ¢
apenas uma fonte de rendimento mas também uma forma de reconhecimento social,

além da auto-estima e aceitagéo.
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Para analise desta categoria tornou-se necessario recorrer a subcategorias
referente as alteracBes na atividade profissional e & compatibilidade com a atividade
profissional. No que se refere as alteracGes da atividade profissional estas correspondem
a um trabalho que, requer algum esforco fisico, o que constitui um obstaculo dadas as
frequentes complicagbes que ocorrem no tratamento dialitico. Um outro obstéactulo
prende-se com os procedimentos da DPCA. Quando o doente tem um local de trabalho
incerto num vasto territério, ndo permite uma deslocacdo rapida ao domicilio para a
realizacdo do tratamento. Além disso, as exigéncias do tratamento quando se trata de
um doente jovem integrado num grupo escolar comprometem a frequéncia e
acompanhamento regular do ritmo escolar. Um outro aspeto fundamental, € a
compreensdo por parte da entidade patronal na mobilidade interna isto é, a mobilidade
para um trabalho que requer menos esforco fisico. Por fim, quando se refere a uma
atividade profissional que ndo requer esforco fisico, permite a manutencao da atividade
profissional. De acordo com a mesma autora “O facto de exercerem uma profissao, faz
com que se sintam satisfeitos com consequente aumento na auto-estima, e que se vai
repercutir positivamente na sua vida, nomeadamente na familiar e social. (Baptista,
2011:84).

-Alteracdes da atividade profissional

"Foi deixar de trabalhar... tive que me por na reforma ...ndo pude trabalhar ndo me sentia
com forgas para estar lavando janelas, paredes, tetos, ndo podia mesmo, que fizesse a
noite, pronto aqui em casa vai-se terminando da maneira que a gente entender... eu
estava-me sentido que ndo podia, sentia-me muito fracas para estar a lavar tetos, paredes,

tetos, paredes é muito trabalho muito trabalho ..." (Entrevistado 5)

"Trabalhei sempre até certa altura que eu disse eu ndo posso trabalhar, tem dias que eu
posso trabalhar tem outros dias que eu ndo posso trabalhar ndo condiz com o meu horario
da dialise e tive que entrar em baixa por invalidez... ja se sabe aquilo é uma sujeicdo
aquilo puxa pela pessoa... e portanto as vezes sentia-me hoje ndo esta bom para ir
trabalhar e também mexe um bocadinho. O meu trabalho era na construgdo... havia
servi¢o que se ha dias de sol aquilo com as dialises aquilo mexia ep& ndo estou bem...o
que modificou foi s6 isso as vezes sentia-me com vontade trabalhar ia, outras nem estou

em condicdes de trabalhar, sentia-me fraco ou coisa assim e néo ia... fazia alguns servicos
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fazia ndo quer dizer que fosse todas as vezes... ndo podia, ndo podia dar a palavra a
pessoas..." (Entrevistado 11)

"E as alteragdes foi o facto de ter deixado de trabalhar e ter estado de baixa também. ...
porque o meu trabalho é lugar incerto, portanto o meu local de trabalhar é em qualquer
parte da ilha... e esse tipo de didlise ndo dava para coincidir com o meu trabalho, e desde
a altura que comecei a entrar na dialise parei de trabalhar meti baixa tive esse tempo todo
de baixa até resolver o transplante ... a nivel financeiro comegou a andar para tras, muita
coisa comegou a andar para tréas, € muito complicado, d4 uma volta muito grande ... era
idas frequentes ao hospital mais um motivo que ndo coincidia com o meu trabalho... foi,
foi muito complicado mas pronto, deixar de trabalhar, deixei de receber o ordenado e
estas coisas assim, isto tudo muda isto tudo mexe infelizmente, infelizmente..."
(Entrevista 6)

"Antes e depois continuei a fazer a vida profissional igual, trabalhava em mecénico
continuei a trabalhar igual, s6 que depois do transplante € que ja ndo. L& onde eu
trabalhava ... eles ndo vais trabalhar nisso, fizeram-me trabalhar part-time em condutor...
servico mais leve... depois do transplante é que alterada a |4 no meu servico, eles ja, parte
de mecéanico nunca mais fiz... foi mais um trabalho que ndo tivesse tanto esforco fisico,
iSso exatamente, tiraram-me a parte mecénica completamente, mas porque o Sr. pediu
ou a entidade patronal? ndo ndo eles é que me deram eu ndo pedi nada. Mudou muita
coisa (risos) ... fazia sempre um part-time e isso ficou completamente fora de parte,
porgue o part-time nunca (...) nos dias que fazia todos os dias saia sempre meia noite
uma hora da manha ficou um bocado fora de méo... tinha que chegar a casa antes das seis
horas... para ir fazer didlise portanto aqueles trés dias era 0 compromisso hospital do que

outra coisa." (Entrevistado 12)

"Estava a tirar o curso profissional.” ; - conseguiu acabar o curso? Ndo - Chumbou
depois? Chumbei porque eu faltava muito, depois ndo é s a gente fazer diélise, depois a
gente tem consultas, depois a gente tem exames, depois a gente tem ... depois aquilo vai-
se sempre complicando, complicando, complicando... Eu estava no 2%no. ...Eu ia a
escola s6 que ndo conseguia-lhes acompanhar. ... Néo, depois do transplante porque eu
tinha estagiado no 1°ano aqui e eles gostaram e antes de acabar o curso ja tinha lugar aqui

para ficar, foi a minha sorte." (Entrevistado 7)
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-Compatibilidade com a atividade profissional

"Que teve maior relevancia foi em termos profissionais, ... havia algumas reunides,
algumas coisas gque eu tive que me ausentar e faltar e que, pronto, foi sé ai nesse aspeto
mas depois as coisas a nivel de servico, eu também me ajustei, porque também tenho uma
boa equipa que trabalha comigo... a gente depois ajustou-se as coisas e as coisas também
correram. ... a administracdo [...] também compreendeu que, de facto, isso era um
problema que eu tinha e que eles foram das primeiras pessoas que me deram o apoio,
percebe? Portanto, tudo o que for necessario, conta connosco, portanto, seja la o que for
necessario! O que for necessario, conta connosco! Portanto, isso também é uma coisa que
nos d& muito conforto, percebe?! Da-nos conforto e da-nos esperanca. ...assim, ja nao
temos que estar aqui, pa, mais uma preocupacao, tenho que informar os meus diretores, 0
que é que eu tenho que fazer, tenho que me ausentar... faz a gestdo do tempo ...nunca tive
nenhum impedimento, a nivel profissional que eu pudesse me, que me, pudesse digamos
que dificultar ... tive sorte nesse aspeto ... vamos adaptar as coisas, adaptamos a mim, eu
adaptei-me ao servico ... as coisas tém funcionado perfeitamente bem, alias funcionaram
perfeitamente bem, agora as coisas voltaram a normalidade, gracas a Deus, foi assim."
(Entrevistado 4)

"Consegui, isso consegui. Sim... por iniciativa da, dos responsaveis, alargaram, trocaram-
me o horério. Portanto, desde que fizesse as sete horas ndo, ninguém pds problemas
absolutamente nenhuns. Agora o0 que a gente nota, é claro, no dia a seguir a hemodialise,
o rendimento parece que ndo é 0 mesmo ... A nivel laboral e isso ajudou-me imenso, 0s
meus superiores, a lei prevé isso mas, sem ninguém ter falado sequer na lei, trocaram-me
0 horério, alargaram-me o horério, de modo a que no dia a seguir que eu fazia dialise,

entrava as dez da manh@, o que era belissimo para mim.” (Entrevistado 9)

3.3 Insuficiéncia Renal Cronica: o impacte da doenca na Familia

3.3.1 Impacte da doenga na dinamica familiar

O impacte da doenca cronica tem varias repercussdes em que o sistema familiar

também ¢ afetado. De acordo com Luzia Delgado (1997) “A familia do IRC vé-se

confrontada também ela com muitas dificuldades. Numa 1%fase, a doenca de um dos

seus membros e as incertezas quanto ao futuro. Numa 2%fase as pressdes do tratamento e

as alteragdes do ritmo de vida familiar.” (Delgado, 1997:205). Assim, dos dados
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recolhidos, podemaos dizer que, a doenca além de afetar o doente tambeém afeta a familia
do mesmo, tendo um profundo impacte na dinamica familiar. Podemos ainda dizer que,
existem familias que possuem uma maior capacidade de adaptacédo e flexibilidade em
que John S. Rolland (2000), “La flexibilidade es necessaria para que la familia se adapte
a los cambios interno y externos que las enfermidades graves suelen requerir.
Internamente la familia debe reorganizarse en respuesta a los nuevos imperativos de

desarollo que trae consigo una enfermedad progressiva.” (Rolland, 2000:99).

"... aquilo é um choque de todos os tamanhos para a gente, para a familia, isso leva tudo
atras, quer queira que nao, a nossa familia vai toda a trés disso, nunca mais ha festas,
nunca mais ha nada, porque um gajo chega a um ponto entrega-se aquelas maquinas e
entrega-se a0 médico, entrega-se as enfermeiras e a gente entrega-se a eles todos.
Portanto, eles passam a ser 0s N0OSSOS responsaveis e a gente comeca a ouvir os conselhos
deles..." (Entrevistado 8)

-Adaptabilidade e flexibilidade familiar

"A nivel familiar nunca tive assim grandes problemas, ndo, ... nd0 porque a gente metia
as festas nos dias que ndo tinha dialise, por isso ndo tive grandes muitos problemas ...
eles aguentavam para a gente fazer as festas quando eu estava presente, ao fim-de-semana
dava sempre jeito, ... quando ndo ia intercalava os dias... nestes dias é que alterava as
coisas para estes dias ...a ndo ser quando o natal que a gente programava, para a pessoa
no natal ndo trabalhar estar em casa ai é que de repente havia alterac@es..." (Entrevistado
12)

3.3.2 Apoio familiar

No que se refere ao apoio familiar, Jodo Pedro (2009)

“considera que a mais importante ¢ a de apoio emocional e seguranga aos seus membros,
mediante 0 amor, a aceitacdo, 0 interesse e a compreensdo. A componente afectiva é
enfatizada pelo autor pois, segundo ele, mantém as familias juntas, dando aos seus
membros o sentido de pertenca. E este sentimento de pertenca que conduz a um
sentimento de identidade familiar.” (Pedro, 2009:34).

Contudo, dos dados recolhidos verificou-se que em todos o0s entrevistados tiveram

apoio emocional, incluindo afeto e suporte e ainda, apoio nas tarefas domésticas tendo
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esta categoria sido dividida em subcategorias: apoio emocional e apoio nas tarefas
domésticas. Tornou-se necessario a criacdo de uma outra subcategoria referente a
fragilidade familiar. Esta subcategoria corresponde a uma crise nas relagcdes familiares
que de acordo com Offer et all (2007) “It can also result in severe crisis in family
relationships, which occasionally can result in separation and divorce. However, in

these cases the marriage was suffering to begin with.” (Offer, 2007:115).

-Apoio emocional

"... 0 meu filho na altura tinha 10 anos ... foi que ele ia ser o meu médico particular. E
era a pessoa que ia tratando de mim, que ia-me fazer, ia-me, ia-me dar assisténcia ... era a
pessoa que mais me ajudava, mais me apoiava, mais dava, mais dava, mais chamava-me
das horas ... a minha esposa que logo, é logo a outra metade que é indispensavel para nos
dar o apoio necessario, para aquilo que a gente precisa, para tudo o que a gente precisa. ...
que me fazia sempre acreditar que era possivel eu ser transplantado e ter um transplante
era a forga que a minha familia me dava, o apoio que me dava toda a gente, que eu senti
em toda a minha volta. Sim, sim, tive. Tive sempre apoio, sempre apoio, a minha familia

tava sempre ao meu lado. " (Entrevistado 4)

"Sim, sempre sempre. Sempre, Deus nos livre se ndo tivesse sido, Deus nos livre se ndo
tivesse ido se ndo tivesse tido uma mulher Deus nos livre... Sim, a minha esposa
contribuiu muito porque andava sempre em cima de mim (pausa) porque sabe chega a um

ponto a gente desmanchasse, eu andava vigiado (pausa) ..." (Entrevistado 8)

-Apoio nas tarefas domésticas

"Mesmo quando eu fui para o primeiro transplante eu disse a minha mée porque a minha
mae tomou conta dos meus filhos, ndo é?! Mais a minha irma e o meu homem também ...
Mas fui para transplante fui sozinho mais nosso senhor. Nunca ninguém, nunca pedi a
ninguém. O meu homem ajudava muito, lavar as criangas, vestia tudo, para a cama e
tudo. ... e a minha pequena mais velha [...] tomava conta dos irméos, fazia a vida de casa,
fazia tudo. Ajudava muito, muito, as minhas filhas. E senti sempre muito apoio tanto dos

meus filhos, tanto das minhas filhas. " (Entrevistado 3)
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- Fragilidade familiar

"...depois é como disse ha bocado, reagi bem, tive o apoio de toda a gente, embora a
minha familia se desmoronasse dali a pouco, dali a pouco, um més desmoronou-se. ...a
minha familia ... comecei a fazer dialise, desmoronou-se, separamo-nos. A minha esposa
mais a minha filha ... separamo-nos ela seguiu a sua vida e eu fiquei sozinho, fiquei
sozinho... acho que a minha doenca foi, deve ter contribuido para isso, nunca esclareci
isso mas ela deve ter tido medo porque a situacdo era tdo grave... ndo tivemos tempo de
falar sobre isso mas claro fecha-se uma porta abre-se uma janela, uma pessoa ... apoiou-
me imenso, ajudou-me imenso e hoje vivo com essa pessoa ...e ai a preocupagao é total,
é." (Entrevistado 9)

3.3.3 Comunicagao

Quando se trata de doengas cronicas com um tratamento prolongado, é
fundamental, que exista uma boa comunicacdo para que a familia consiga alcancar uma
melhor adaptabilidade face a situacdo de doenca. Contudo, verificou-se nas entrevistas
realizadas que a comunicacdo acerca da doenca diz respeito as questdes relativas a

alimentacao.

"Sim, sim a gente falava e até hoje a propria alimentacdo sdo para os cinco... vem da
sequéncia todos esses anos... porque a gente adaptou-se a essa comida... quer dizer além
de eu me adaptar-me a eles e o conforto deles eles também adaptaram-se porque vamos
ver ndo fazia duas ou trés comidas s6 porque eu estava assim e eles todos adaptaram-se

aquela maneira e pronto..." (Entrevistado 10)

"Mais com a minha esposa, mais a minha esposa, eu e as minhas filhas faldvamos mas era
pouco, oh na altura que a gente tava no almogo ou jantar faldvamos disso mas fora disso
era mais com a minha esposa... ela é que fazia a alimentacg&o, tratava disso por isso falava
mais com ela...Sim nos primeiros tempos por causa... o que ha-de fazer tinha de ser tudo
sem sal... acho que ao principio ninguém estava a espera, ninguém estava a espera..."
(Entrevistado 12)
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3.4 O regresso a normalidade — o transplante

3.4.1 A reacgdo ao saber da noticia

De acordo com Francisco Ribeiro (1997) “O Transplante Renal com éxito é,
indiscutivelmente, a alternativa fisiologica de tratamento destes doentes permitindo a
reposicao integral das funcgdes renais € uma melhor reabilitacdo;” (Ribeiro, 1997:252).
Além disso, com o transplante renal o doente deixa de estar dependente da maquina, o
que permite uma maior liberdade no seu quotidiano. Assim, ao receber a noticia que ira
receber um transplante é para os doentes entrevistados um momento de grande alegria,
de choque e também de receio. Porém, no caso de doacdo de 6rgéo, a noticia ndo é tdo
imprevisivel, como acontece quando o doente se encontra a aguardar transplante.

Contudo, a noticia também é recebida com alegria.

-Alegria

Foi, foi muito, quer dizer, € uma coisa que a gente nunca, é mais, sabe?! Eu até disse: epa
isso ¢ verdade? Isso ndo ¢ algum?! [...] isso € como alguém que nos, se calhar tamos-nos
a afundar no meio do mar mas é quando uma pessoa aparece numa jangada, é quando nos
aparece uma jangada e uma pessoa ta no meio do mar fresco. E realmente € isso, € uma
satisfacdo, uma coisa! A gente perde o controlo [...] Oh! Claro que quero! E foi, eu ndo
acredito, epa isso parece uma brincadeira e eu disse: epa o que € que eu tenho que fazer?
[...] acho que parece que ganhei o euro milhdes deve ser muito parecido ter uma noticia

dessa!" (Entrevistado 4)

-Receio

"Olha foi...foi alegria, um choque de alegria e a0 mesmo tempo (pausa) um choque
aquilo foi um choque de alegria mas a0 mesmo tempo um receio [...] ?! Qual foi a minha
reacdo, oh senhor eu ja ando ha tantos anos a espera disso...[...] Aquela reagdo foi como
um choque, sim porque a gente ndo estava a espera daquilo mesmo em cima do natal [...]
Doze anos, € uma oportunidade Unica (pausa) eu disse ndo ndo, depois a minha esposa
chegou, ali ela disse tu queres? (pausa) ela sabia que eu estava a espera daquilo a reacéo
dela era aquela, a Gltima palavra era a minha, quero sim Sr. e quero e pronto. [...]" ;"[...]
Oh fiquei muito contente e [...] a melhor coisa que se faz na vida é ser transplantado,

aquilo é o melhor, é verdade que a gente pena um bocado [...] é um bocado é complicado
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sem davida, mas depois de a gente olhar para trds, bendita é hora que é aquela."
(Entrevistado 8)

-Doacéo do 6rgao

“...omeu [...] logo decidiu ser a doar, pois o meu [...] sofria com isso o meu [...] como
eles todos ... ja se sabe que ¢ sempre uma alegria receber uma noticia dessas né, pronto,
era uma coisa que a gente tava a espera, € a gente vivia o dia-a-dia de ansiedade a espera

guando € que vao ligar a dizer para ir...” (Entrevistado 6)

3.4.2 Beneficios no quotidiano apos o transplante

Partindo do conceito de qualidade de vida proposto por Helena Almeida (2012)
“Nao significa apenas que o individuo ou grupo social tenham satde fisica ¢ mental,
mas que estejam bem consigo mesmos, com a vida, com as pessoas queridas, enfim ter
qualidade de vida é estar em equilibrio ter controlo sobre aquilo que acontece, como, por
exemplo, os relacionamentos sociais. Ter qualidade de vida implica a adocao de estilos de
vida saudaveis, poder cuidar do corpo, ter tempo para o lazer e varios outros habitos que
facam o individuo sentir-se bem e lhe permitam usar o humor para lidar com situacdes de
tensdo.” (Almeida, 2012:145).
Dado o impacte em todas as esferas da vida do doente, causado pelo tratamento,
com o transplante o doente regressa a sua rotina, sem ter que depender da maquina, nem
de se deslocar diariamente ao hospital, onde é notavel uma melhor qualidade de vida do

mesmo.

"Muitos! Todos, todos os beneficios possiveis e imaginarios e até, eu até as vezes, eu
comeco a pensar, quando eu tou assim mais inspirado, comeco a pensar que eu acho que
consigo, neste momento ter uma qualidade de vida melhor do que tinha antes de sofrer de
insuficiéncia renal, se calhar ja tinha alguma quando principiei, se calhar, ficar doente, se
calhar ja tinha alguma indisposi¢éo [...] e eu tenho uma vida perfeitamente normal [...]
mas a gente também tem um rim que ja ta a funcionar bem, ja ndo temos que fazer
diélise, nem nada disso, pronto quer dizer € os tais prds e 0s contras mas 0s pros sao

muito melhores que os contras, ndo tenho ddvida nenhuma." (Entrevistado 4)
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"Ah tudo! Nasci de novo, é 0 mesmo de ter nascido de novo, nasci para a vida, nasci,
nasci para a vida eu fui ao fim de doze anos, que é 0 meu caso, eu ja estava (pausa) nem
sequer foi preciso chegar aos doze anos, aos cinco, seis, sete anos a gente ja estava...a ver
pessoas a entrar e sair...0 transplante € 0 mesmo que esteja vivendo de novo, é 0 mesmo
que esteja vivido de novo, nascer de novo naquele dia e a sensacao que ja esta, que ja esta
urinando ¢ uma sensacdo de alivio €...¢ uma alegria é uma coisa impressionante, s6 de
pensar que a gente ja ndo estdo dependentes da maquina (pausa) s nao estdo dependentes
da méaquina é uma responsabilidade tdo grande, é um alivio tdo grande que a gente tem,
por isso é que digo é 0 mesmo que ter vivido, comegar a viver de novo ¢ a libertacdo, é
uma libertacdo porque a gente sai das maquinas, porque a gente leva ali tantos anos preso
ali que...ndo ha chuva, vento (choro silencioso) a gente tem que ir, aquilo ndo pode falhar
a gente tem que viver com aquilo, ndo ha festas, ndo ha domingos ndo ha nada, quando
chega ha hora é... tem que ir, € aquilo ndo posso viver... 0 organismo ja nao passa sem
aquilo, o organismo ja ndo passa sem aquilo, 0 organismo quer..ja quer aquilo mesmo...
Chega aquela hora ja quer aquilo, o nosso organismo ja estd entregue ali e...depois
quando a gente vé que a gente tdo ali, aquela responsabilidade que é como um passarinho
tira de uma gaiola e diz assim agora vais-te embora, € tal e qual é uma sensacdo de
liberdade é uma sensacdo de alivio de fora daquelas maquinas, é uma coisa
impressionante € eu digo é o mesmo que ter vivido, ter nascido naquele momento e uma
sensacdo de sofrimento mas de alegria a0 mesmo tempo porgue se a gente sabe que se
aquilo resultar que a gente ja estdo livre e agora a gente quer é aguentar 0 maximo

possivel [...]" (Entrevistado 8)

3.5 A intervencédo do Servico Social em contexto hospitalar

3.5.1 Intervencéo do Servigo Social — iniciativa

- Deslocacéo de doentes

A deslocacdo de doentes compreende as transferéncias hospitalares de uma

unidade para a outra, compreende ainda e, de uma forma planeada, em regime

ambulatorio, para consultas, tratamentos ou ainda para internamentos. O Servi¢o de

Deslocacdo de doentes do HDESPD estd sob competéncia do Servi¢co Social, tendo

como responsabilidade tanto a parte administrativa como de acdo social. Relativamente

a organizacdo do processo da deslocacdo de doentes implica: “a recep¢do do processo,

envio para Junta Médica e Direccdo Clinica para aprovacdo, marcacdo de consultas,
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passagens aéreas, processamento de apoios pecunidrios, registo estatistico e arquivo.”
(Soares, 2010:16).

Todos os doentes entrevistados foram acompanhados pelo servico social no
ambito da deslocacdo de doentes, isto €, no momento de deslocacéo para as consultas de
pré e pos transplante de uma forma programada e também, numa situagdo de urgéncia

para a realizacdo do transplante renal.

-Deslocacéo de doentes

"Primeiro da diélise e depois juntamente quando foi o transplante e mesmo agora que vou

de ano a ano mas até aqui era de 6 em 6 meses..." (Entrevistado 10)

O primeiro contato do utente para com o Assistente Social pode surgir por duas

vias: a pedido do proprio utente ou familia ou a ainda, pela equipe clinica.

- Intervencdo social por iniciativa do doente

"recorri, eu sempre tinha certos direitos e desconhecia, que esta coisa de direitos nunca
estou a par disso, as préprias pessoas que estavam em hemodialise, é pa tens direito a
isso, tens direito aquilo, e eu um dia chamei, chamou o assistente social, e ela é pa tens

direito a isso , tens direito aquilo, la entdo tive direito dos transportes]...]” Entrevistado 6)

- Intervencéo social por iniciativa do servico social

A intervencédo social por iniciativa do servigo social esta, por vezes, relacionada
com a intervencdo em crises isto é, num acontecimento que provoca a destabilizacdo do
equilibrio normal, neste caso, a entrada do doente em programa de hemodialise ou
DPCA, tendo um impacte na vida do mesmo, tornando necessaria a intervengdo com o
objetivo de ajudar a estabilizar e restabelecer o equilibrio mediante a potencializagédo

das capacidades adaptativas e de resposta.

"A assistente social procurou-me l& no hospital porque eu fiquei revoltado [...]"
(Entrevistado 2)
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3.5.2 Intervencgéo do Servigo Social

Relativamente a intervengdo do servico social, tornou-se necessario dividir esta
categoria em subcategorias que, dizem respeito ao apoio, & melhoria da qualidade de

vida e ainda, a relacéo estabelecida com o assistente social.

- Apoio

No que se refere ao apoio sentido por parte do assistente social, este foi sentido
pelos doentes a quando da intervengéo do servigo social. Tal como referido na revisao
de literatura, podemos associar este apoio ao trabalho social direto referido no modelo
psicossocial que, consiste huma comunicacdo estabelecida entre o utente e o assistente
social. Esta comunicacdo é essencial uma vez que, o doente sente apoio, confianca

expressa pelo assistente social.

"[...] tive necessidade de me dirigir a assistente social [...], que esta la no hospital e fui
orientado da melhor maneira possivel, possivel ndo! Quer dizer, foi o melhor que me
pudessem, que me pudessem orientar € a mim e & minha esposa. "[...] tudo ai tive foi um
apoio [...] um mais do que cinco estrelas seis estrelas [...]." ; "[...] Eu tive sempre,
sempre muito apoio, eu tive com mais do que uma até, [...] estou-me aqui a recordar de
uma outra senhora que tava com dificuldades pra marcar a passagem de regresso e foi la
ter com ela e ela disse: Olhe, deixe-se tar ai sentado. Foi so isso! Ela tratou de tudo e
falou bastante, inclusivamente é assim, isso é uma qualidade, uma qualidade que as
pessoas tém, por exemplo, eu ndo tou a dizer que falam muito num sentido depreciativo,
até pelo contrério, é uma qualidade.” ; "Sim, sim, bastante, sim senhora. [...] com a
assistente social, essa senhora foi cinco estrelas, eu lembro-me perfeitamente: Olhe,
venha comigo, fui pra ali acima com ela a subir as escadas, por aqui acima, sempre, pds-
me a vontade, mandou-me sentar numa cadeira, tudo, sempre! Foi do melhor, foi do

melhor." (Entrevistado 4)

"[...] dia fui falar com ela, expds as perguntas, ela recebeu bem, pos disposta
sempre para alguma coisa que eu precisasse perguntasse a ela, estas coisas assim, pos a

vontade." (Entrevistado 6)

"Ah naquele momento, senti! Senti, sem duvida. [...] e cinco porque as quatro da manha,

tava tudo pronto, so faltava entrar pr6 avido. [...]" (Entrevistado 9)
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- Melhoria da qualidade de vida

A intervencao do servigo social contribuiu, de acordo com os dados recolhidos na
amostra, para a melhoria da qualidade de vida. Esta melhoria da qualidade de vida é
expressa a quando da deslocacdo para consulta de pré e pds transplante e ainda, num
momento de deslocagéo para transplante.

"Melhorou, melhorou muito. Melhorou entdo." (Entrevistado 3)

"Acho que sim sendo como é que a gente ia-se desenrascar com essas coisas todas."
(Entrevistado 10)

-Relacéo estabelecida

Segundo os relatos dos entrevistados, a relagdo estabelecida entre o assistente
social e o doente, é entendida como uma boa relacdo, tendo sido estabelecido uma
relacdo de confianca.

"Foi uma boa relagdo, ndo teve complica¢Ges ndo teve nada, todas as perguntas foram
bem explicadas, ndo houve dividas, expds sempre a vontade e sempre que precisasse de

alguma coisa, foi uma relacéo boa." (Entrevistado 6)
"Boa e com o passar dos anos, melhor, ndo é? Porque eu agora continuo a trabalhar com a
assistente social. Ao fim desses oito anos, j& € uma relacdo muito mais espetacular.”

(Entrevistado 10)

"Otimas elas ndo podiam fazer mais porque ndo podiam qualquer uma delas..."
(Entrevistado 11)
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Capitulo IV — Caracterizacdo Sociodemografica

4.1 Caracterizacao geral da amostra

Foram estudadas as varidveis sociodemograficas consideradas mais relevantes
para caracterizar a amostra, tendo sido selecionadas as seguintes variaveis: sexo, idade,
estado civil, concelho de residéncia, escolaridade e ocupacdo. A caracterizacdo da
amostra foi realizada através de andlise descritiva das varidveis em estudo sendo
utilizado a média. Assim, é feito uma caracterizagcdo sociodemografica a totalidade dos
doentes, isto €, doentes em programa de hemodialise, DPCA e doentes transplantados
nos Ultimos dez anos. No que se refere a caraterizacdo dos doentes segundo as

modalidades de tratamento segue em anexo.

4.2 Caracterizacdo dos Insuficientes Renais Crdnicos

Gréfico 4.1 — Distribui¢do dos IRC segundo 0 sexo
seo  COmMO podemos observar no grafico
O 41 a maioria dos IRC séo
constituidos por individuos do sexo
masculino com 59,09% para 40,91%

de individuos do sexo feminino.
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Grafico 4.2 - Distribui¢do dos IRC segundo a classe etaria

Ate 35 36-45 486-55 56-65 66-75 Mais de
Anmos  Anos  Anos  Anos  anos 76 Anos

Escaldes Etarios

Gréfico 4.3 - Distribui¢do dos IRC segundo o estado civil

Soltero Casado Separado Vilvo (a)  Outro
{a) {a) (a)

Estado Civil

De acordo com o gréafico 4.2
podemos verificar que a
maior  percentagem  dos
individuos encontra-se
incluida na classe etaria dos
56-65 anos 26,36% seguido
da classe etéria 46-55anos
com 19,09% tendo um valor
muito proximo a classe etaria
66-75ano0s.

Quanto ao estado civil (grafico 4.3),

maioria 70,91% dos individuos sdo

casados,

seguido dos solteiros com

13,64%, vitvos 10,00%, 4,55% separados.
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Grafico 4.4 - Distribuicdo dos IRC segundo o concelho de residéncia

No que concerne ao concelho de residéncia (grafico 4.4), a maioria dos individuos

38,18% residem no concelho de Ponta

Delgada, concelho da Ribeira Grande
25,45%, concelho da Lagoa 17,27%,
concelho da Povoacéo 10,91%, concelho
do Nordeste 4,55% e por fim, o
concelho de Vila Franca do Campo com
3,64%.

ap eauRlg B A
oeden.
It

Gréfico 4.5 - Distribuicdo dos IRC segundo a escolaridade

Como podemos observar no

grafico 4.5, a maior percentagem
dos individuos tém como
habilitagBes literarias o ensino
primario  (1°iclo)  57,27%,
seguido do ensino  bésico
(2°ciclo) 20%, ensino secundario
10,91%, bacharelato 4,55%, com

igual média os individuos que

nunca andaram na escola e 0s

individuos com licenciatura

2,73%, e também, os individuos

que possuem pds-graduacao e mestrado com 0,91%.
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Gréfico 4.6 - Distribuicdo dos IRC segundo ocupacao

Observando o grafico 4.6, podemos
dividir em dois grupos: os individuos
que ndo tém ocupagdo estando em
situacdo de reforma e os individuos que
tém uma ocupacao. Assim, no primeiro

grupo, verificamos que a maioria dos

individuos 48,18% encontram-se em

situagdo de reforma por invalidez,

seguindo os individuos que estdo

reformados com 9,09% e ainda, 0S

individuos reformados por viuvez com
1,82%. No segundo grupo, a maioria dos individuos sdo trabalhadores 20,91%, seguido

das domésticas com 11,82%, dos desempregados 7,27% e dos estudantes 0,91%.
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Conclusao

No decorrer da presente dissertacdo foi possivel conhecer e compreender o impacte da
insuficiéncia renal cronica no individuo no seu todo e ainda a intervengdo social em
contexto hospitalar.

Assim, foi possivel compreender que o impacte da doenca no individuo va ao
encontro dos aspetos gerais da evolucao psicoldgica proposta por Luzia Delgado (1997)
em que, o periodo inicial em hemodialise que corresponde as primeiras sessdes de onde
o doente podera manifestar ansiedade, negacao, tristeza, desespero, revolta, incerteza e
preocupacdo. Esses sentimentos, referentes ao impacte inicial perduram desde o periodo
inicial até a fase de adaptacdo, que também coincide com o tempo em que o doente se
sente fisicamente melhor. Segundo os relatos dos entrevistados, esse periodo prolonga-
Se aos primeiros trés meses.

O impacte da doenca exige ao individuo uma nova gestdo no quotidiano dada a
ligacdo diaria ao hospital, a indisposicdo apds as sessdes de hemodialise, as restricbes
alimentares a que esta sujeito sendo o apoio familiar fundamental para a adaptacdo a
vida em hemodialise. Uma outra forma que permite uma adaptacdo a vida em
hemodialise é a manutencdo/compatibilidade com a atividade profissional. De acordo
com o relato dos entrevistados, as atividades profissionais que exigem maior esforco
fisico nomeadamente trabalhos na construcéo civil e empregada doméstica entre outros
condicionam a manutencdo da atividade profissional pela dificuldade em executarem
tarefas que exijam esforcos dos membros superiores para além dos sintomas que o
doente poderd ter apds as sessdes de hemodidlise como por exemplo tonturas,
hipotensdo e astenia. Ao invés, os doentes que tém trabalhos que exigem menor esforco
fisico constata-se a manutencéo da sua atividade profissional apenas com a necessidade
de flexibilizacdo de horario de trabalho e execucdo de determinadas tarefas. Um outro
fator se revela importante para a adaptacdo a doenca, e também manifestado por alguns
entrevistados é a compreensao e apoio por parte da entidade patronal.

Através da abordagem qualitativa utilizada na presente dissertacéo, foi possivel
constatar que o tempo em que o doente estd em hemodialise/DPCA é intercalado por
periodos de crise em que, quanto maior for o nimero de anos do doente em tratamento
mais profundo é o impacte da doenca. O transplante é visto como um momento muito

importante para estes doentes, permitindo uma melhoria da sua qualidade de vida.
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A partir do relato dos entrevistados podemos concluir que a insuficiéncia renal
cronica tem um profundo impacte no individuo e na sua familia alongando-se a todas as
dimensGes da vida do doente, como no quotidiano e na atividade profissional.

No que se refere a intervencdo social em contexto hospitalar, verificAmos que,
esta ocorre em duas dimensdes: deslocacdo de doentes e acdo social. Quanto a primeira
esta ocorre a quando da deslocagdo do doente para consultas de pré, no transplante e
consultas pos transplante sendo a iniciativa do contacto por parte do servico social cuja
intervencdo é reconhecida numa perspetiva logistica e de suporte emocional. Quanto a
segunda dimensao, constatou-se que apenas dois entrevistados referem contacto com o
servigo social sendo um por iniciativa do doente e outro por iniciativa do servigo social,
em que o objetivo se relaciona com a informacdo acerca dos direitos e deveres do
doente bem como a intervencdo nos momentos de crise. Porém, verificou-se uma
confusdo e um discurso contraditério relativamente a intervengdo do assistente social
em que, o doente reconhece o trabalho da equipe clinica, elegendo o médico como
profissional que intervém, ficando diluida a intervencdo do assistente social e dos
restantes profissionais. Assim, conclui-se que para o utente o servico social esta ligado
aos recursos econdmicos e financeiros, ndo reconhecendo outras dimensbes da
intervengdo do assistente social no contexto hospitalar. De acordo com o relato dos
entrevistados, nos casos que esta ocorreu contribuiu para a melhoria da qualidade de
vida dos mesmos.

Tal como referido no enquadramento teérico deste estudo, o profissional de
servico social tem capacidade para estimular a reflexdo do préprio utente sobre a sua
situacdo permitindo reduzir a ansiedade e aumentar a autoestima. Desta forma, seria
recomendavel o casework da familia, isto é,

“Family casework is a form of group work in which the family is identified as the
therapeutic unit. The objective of family intervention is to alter the influences that
contribute to the dysfunction of one more family members.” (Frazier, 1981:157).

em que o objetivo da intervengdo consiste em ajudar a familia a identificar os
problemas, tornarem cientes dos padrdes de enfrentamento e como exprimem 0S Seus
conflitos internos através de atitudes e comportamentos (idem).

Durante a recolha de dados efetuada no hospital, a investigadora teve
oportunidade de observar que estes doentes encontram-se saturados, dado o numero de
horas que passam no hospital, tendo tido dificuldade em conseguir estabelecer contacto

antes e apds as sessbes de hemodialise. Assim, julgamos que seria Util e pertinente a
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existéncia de reunides multidisciplinares onde as necessidades do doente seréo
discutidas em equipe. Também seria importante para estes doentes, a integracdo de um
psicologo na equipe, dado o impacte psicologico da doenca no periodo inicial e as crises
que ocorrem no decorrer do tratamento e uma vez que
“Psychologists could be of great benefit in this area. Their specialized knowledge
in behavioral testing could contribute significantly toward the development of tools for
predicting crisis situations. Such tools would allow the social worker and medical staff to
institute measures for preventing problems or minimizing their impact on the patient.”

(Ibidem: 148).

Assim, a presenca permanente de um psicélogo permite um acompanhamento mais
proximo intervindo ndo sé nos momentos de crise.

Deste modo, as reunides multidisciplinar além de permitir que as necessidades do
doente sejam discutidas em equipe multidisciplinar possibilita também, uma constante
interligacdo da equipe que acompanha diariamente estes doentes, em que 0 assistente
social esta integrado, de modo a permitir que a intervencdo social apresente uma ajuda
ao doente e a familia. De acordo com Frazier (1981) o assistente social nesta area tem
uma responsabilidade e contribuicéo

“The social worker in the nephrology field has a special responsibility and a
unique contribution to make in dealing with these psychosocial factors. Although
physicians and other members of the nephrology team are, of course, concerned with
psychosocial factors, the social worker is the only one with a consistent and central focus
on social functioning.” (Ibidem:5)

A presente investigacdo pretende ser um ponto de partida para a exploracéo da
tematica do impacte da insuficiéncia renal crénica. Contudo, julgdmos que seria
pertinente num futuro estudos relativamente ao impacte da IRC nos doentes que tém
necessidade de se deslocar da sua ilha de residéncia para outra ilha para poder realizar o

tratamento.

65



66



Bibliografia

Almeida, Helena Neves (2012),Envelhecimento, Qualidade de Vida e Media¢do Social
Profissional na Sadde. In Servico Social na Salde, Lisboa, Pactor Edi¢bes de Ciéncias
Sociais e Politica Contemporanea.

Baptista, Maria (2011), Aceitagdo da doenca cronica — Um estudo no adulto em tratamento de
hemodidlise, Dissertacdo de Doutoramento em Biomedicina, Porto, FMUP.

Bardin, Laurence (2008), Anélise de Contetdo. Lisboa. Edi¢Bes 70

Brito, D.C.S. (2009). A orientacdo profissional como instrumento reabilitador de pacientes
portadores de doencas cronicas e deficiéncias adquiridas. Psicologia em Revista, Belo
Horizonte, 15 (1), 106-119 citado por Baptista, Maria (2011), Aceitacdo da doenca crénica —
Um estudo no adulto em tratamento de hemodidlise, Dissertacdo de Doutoramento em
Biomedicina, Porto, FMUP.

Caparrds, Maria (1998), Manual de trabajo Social (Modelos de practica profesional), Alicante:
Aguaclara.

Colago, Susana (1997), Terapéutica Médica do Hemodialisado. In Manual de Hemodialise,
Lisboa, Clinica de Doencas Renais.

Delgado, Luzia (1997), Os Aspectos Psicologicos do IRC em Hemodiélise. In Manual de
Hemodialise, Lisboa, Clinica de Doengas Renais.

Ferreira, Maria José (1997), Tratamento dietético da IRC Avancada. In Manual de Hemodidlise,
Lisboa, Clinica de Doencas Renais.

Fortin, Marie Fabienne (2009), Fundamentos e etapas do processo de investigacdo. Lusodidacta.

Frazier, Carrie L. Fortner (1981), Social Work and Dialysis, Berkeley and Los Angeles,
California, University of California Press.

Fries, Daniel (1987), Vivre sans rein, Hermann, Paris.

Guerra, Isabel Carvalho (2006), Pesquisa Qualitativa e Analise de Contetdo, Cascais, Principia.

Henriques, Virginia (2008), “A Familia na Hemodialise”, VI Congresso Portugués de
Sociologia.

Johnson, Brenda e Fatima Corte-Real (2000), “O Som do Siléncio Uma reflexdo a partir do
Servigo Social de Satde em Hospital”, Intervencdo Social n.°21, pp. 33-44.

Lacerda, Cristina (1997), Estabelecimento do Circuto Extra-Corporal. In Manual de
Hemaodialise, Lisboa, Clinica de Doencas Renais

Leal, Miguel (1997), Didlise Peritoneal Continua Ambulatéria. In Manual de Hemodidlise,
Lisboa, Clinica de Doengas Renais

Lopes, Maria Augusta; Ribeiro, Ana Rosa; Santos, Inés Espirito; Ferreira, Fatima e Luis
Frederico (2012) Servico Social e Qualidade em Contexto Hospitalar. In Servigco Social na
Saude, Lisboa, Pactor Edigdes de Ciéncias Sociais e Politica Contemporanea.

Marques, A. R.; Santos, G.; Firmino, H.; Santos, Z.; Vale, L.; Abrantes, P.; Moniz, M.;

Amaral, A. P.; Galvado, M. J.; Clemente, V.; Pissarra, A.; Albuquerque, E.; Gomes, A. A. &
Morais, 1. (1991). Reacgbes emocionais a doenga grave: como lidar. Psiquiatria clinica.
Coimbra, Citado por Baptista, Maria (2011), Aceitacdo da doenca cronica — Um estudo no
adulto em tratamento de hemodialise, Dissertacdo de Doutoramento em Biomedicina, Porto,
FMUP

67



Mendes, Marta (2004), Mudancas Familiares ao Ritmo da Doenga As Implica¢bes da Doenca
Cronica na Familia e no Centro de Saude, Dissertacdo e Mestrado em Sociologia, Braga,
Universidade do Minho.

Megales, Damian Salcedo (2001). Autonimia y bienestar La ética del trabajo Social.
2%dicdo, Granada: Editoral Comares.

Mondregon, J. & Trigueros, 1. (1999). Manual de practicas de trabajo social en el campo de la
salud. Madrid: Siglo Veintiune de Espafia Editores, Citado por Branco, Francisco e Maria
Farcadas (2012), O Servigo Social nos Cuidados de Saude Primérios: Contexto, Perspectivas
e Desafios, In Servigo Social na Saude, Lisboa, Pactor Edi¢Ges de Ciéncias Sociais e Politica
Contemporanea.

Nolasco, F. (1982), Patologia do hemodialisado. In Manual de hemodialise para enfermeiros
(pp. 157-160). Lisboa: Clinica de doencas Renais. citado por Baptista, Maria (2011),
Aceitacdo da doenga cronica — Um estudo no adulto em tratamento de hemodiéalise,
Dissertagdo de Doutoramento em Biomedicina, Porto, FMUP.

Pataca, Isabel (1997), Rim Normal Anatomia e Fisiologia. In Manual de Hemodialise, Lisboa,
Clinica de Doengas Renais.

Pedro, Jodo (2009), Parceiros no cuidar: A perspectiva do enfermeiro no cuidar com a familia, a
crianga com doenca cronica, Dissertacdo de Mestrado em Ciéncias de Enfermagem, Porto,
ICBMAS UP.

Offer, Daniel, Offer, Marjorie Kaiz e Susan Offer Szafir (2007), Dialysis whithout Fear: A
Guide to Living Well on Dialysis for Patients and Their Families, New York, Oxford
University Press.

Payne, Malcolm, (2002), Teoria do Trabalho Social Moderno. Coimbra: Quarteto.

Ramos, Aura (1997), Insuficiéncia Renal Crdnica Fisiopatologia e clinica. Principios gerais de
tratamento. In Manual de Hemodidlise, Lisboa, Clinica de Doencas Renais.

Ranquet, Matilde DU (1996), Los modelos en trabajo social Intervencién com personas y
familias, Madrid, Siglo XXI de Espafia Editores S.A.

Ribeiro, Francisco (1997), Transplantagdo Renal. In Manual de Hemodidlise, Lisboa, Clinica de
Doencas Renais.

Remédios, Francisco (1997), Dialisante. In Manual de Hemodialise, Lisboa, Clinica de Doencgas
Renais

Rolland, John S. (2000), Familias, Enfermedad y Discapacidad Una propuesta desde la terapia
sistémica, Barcelona, Gedisa.

Robertis, Cristina (2003), Fundamentos del trabajo social Etica y metodologia, Universitat de
Valéencia, Arts Grafiques.

Sampieri, Roberto Hernandez, Collado; Carlos Hernandez; Lucio, Pilar Baptista,

(2006), Metodologia de Pesquisa, Sdo Paulo: The Mcgraw-Hill Companies.

Soares, Helena. (2010), Cuidar de doentes deslocados. Um estudo das dindmicas familiares de
doentes deslocados, por periodos de longa duracdo, beneficios do Servico Regional de Saude
da Regido Autonoma dos Acores. Mestrado em Servigo Social. Lisboa: ISCTE-IUL.

Sousa, L., Relvas, A.P., & Mendes, A. (2007). Enfrentar a velhice e a doenca cronica.

68



Lisboa: Climepsi Citado por Guadalupe, Soénia (2008), A saude mental e o apoio social na
familia do doente oncoldgico, Dissertacdo de Doutoramento em Salde Mental, Porto,
ICBAS UP.

Viscarret, Juan Jests (2007), Modelos y métodos de intervencién en Trabajo Social, Madrid,
Alianza Editorial.

WHO (2003). Adherence to long-term therapies: evidence for action. Geneva, WHO.

Internet

http://sante-medecine.commentcamarche.net/faq/1705-insuffisance-renale-chronigue-traitement
acedido em 27 de Janeiro de 2013

Legislagéo

Decreto Regulamentar Regional n.° 12/90/A, de 20 de Margo

69


http://sante-medecine.commentcamarche.net/faq/1705-insuffisance-renale-chronique-traitement

70



Anexos

Anexo |
msmss C,:H(;: acn e
- Rl TN
24 OF i3 Exrma Sr* =

Presidente do Conselho de Administragio
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| EES Dz * Margarida Movra
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o ,Qj & \
Ponta Delgada, 22 de Mato de 2013

ASSUNTO: Apreciagio do Estudo “A Insificiencia Renal Crdnics- o Impacto da
Doenga no Indioiduo ¢ ¢ Intervengio do Servigo Social em Contrxto Hospntalar”

Relativamente 50 assurto em epigmfe do qual ¢ Investigadora
Principal a Dr.* Natdlia Medelros Almeida, ordentadora 3 Prof® Dr* Marda
Jodo Pena e Co-orientadora a Mestre Helena Soares cumpre informar V, Exc.*
que a Comissdo de Ffica para a Saide, reunida extraordinariamente a 2 de
Maio do corrente ano, deliberou por unanimidade emitir parecer favordvel a
sua efetivagio no HUES,

Com os methores Cumprimentos,

O Presidente da Comissio de Etica pata a Sedde




Anexo Il
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Exmo Sr Director da Unidade de
Didlise do HDES

O meu nome ¢ Natillin Medeiros Almeida, estou atualmente a desenvolver uma
dissertogho no dmbito do Mestrado em Servigo Secial do Instituto Superior de Ciéncias
do Traballwo ¢ da Empresa (ISCTE) — Instituto Universitirio de Lishoa, em que o tema ¢
“A Insuficidncia Renal Crénica; O impacte da deenga no individuo ¢ a Intervengio
do Servige Social em contexto hospitalar”, sob a orietag®o da Professora Doutara
Maria Jodo Pena, docente do ISCTE ¢ coorientagio da Mestre Helena Socares,
coordenadora do Servigo Social do HDES.

A preseote investigacdo tem por objetivo geral analisar o impacto da doenga
cromica o individuo e mo sislema familiar, na perspectiva do doente e ainda a
intervenglio do servigo social em contexto hospitalar. No que respeita ao impacto da
doenga crdnica no individuo ¢ familia, pretende-se compreender as percegles ¢
sensagdes que os doentes tiverum 3o saber da doenga ¢ ¢ percurso em programa regular
de hemodidlise efou didlise peritoneal continua ambulatidia bem como, & resposts do
sistema familiar, Relativamente i intervengio do servigo social em contexio bospitalar,
pretende-se compreender & intervengdo do assistente social junto do doente ¢ da familia

Face a0 exposto, venho por este meio solicitar s sutorizagio parn;

- aplicagho de um inguérito por questiondnio - sociodemogrifico, sendo aplicado
a doentes com idade igual ou superior a 18 anos, em programa de hemodidlise, diafise
peritoneal contimua ambalatdria e doentes transplantados

- Aplicagiio de uma entrevista para aprofundamento da temitics, sendo aplicado
n doentes transplantados as¢ »0s (ltimos dez anos.

A confidencialidade das informsgdes recolbidas em ambos serd gamntida uma
vez que, os dados serfio recothides em smomimato, ndo havendo qualquer forma de
relacionar o8 questiondrios preenchidos com os doentes. Assim, nos questiondrios ¢
entrevistas ndo hd identificagio nominal do titular, sendo oposto wm codigo de doente.
A chave desta codificago 85 pode ser conhecida do investigador ¢ co-orientador.



- —
-

Imiporta referie gue serd stravds do Servigo Soclal deste Hospital que far-se-i o
prinesine contsio com aieeie a fim de ser recolhids do consentimenta,

Apds a apresentacio da disseriagSo & mesmes entrevistns secfio desineldas, Mas
entrevistns nflo serfa realizndas perguntns de foro peasoalfntime do doente, reapeitanda
tumbém o direite do utente niio querernio estar disposio responder &8 perguntas gue The
shi feifas,

-

Autori div Diretor de Berviga
A p——

- _.——:.ﬁm:—:-',::_f P




Anexo Il

Exma Senhara Presidente do
Consclho de Administragso do
Hospital do Divino Espirito Santo de
Ponta Delgada, EPE

Rua Grotinha, Arrifes
9500-370 Ponta Delgnda

ASSUNTO:PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA APLICACAO DE UM INQUERITO
POR QUESTIONARIO E UMA ENTREVISTA NA UNIDADE DE DIALISE DO HDES.

Eu, Natilin Medeiros Almeida, aluna de mestrado em Servigo Social do Instituto
Superior de¢ Cidncias do Trabalho ¢ da Empresa (ISCTE) estou atoalmente a
desenvolver uma dissertagio cugo tema € “A Insuficséncia Renal Cromica: O impacte da
doenga no individuo ¢ a intervengdo do Servigo Social em contexto bospitalar”, sob a
orientagdo da Professora Doutora Maria Jolio Pena ¢ coorientagho da Mestre Helepa
Soares,

A presente investigaglio tem por objotivo goral snalisar o impacto da doenga
crdnica no individuo ¢ no sistema familiar, na perspectiva do doente ¢ ninda a
intervengiio do servigo social em contexto hospitalar, No que respeita no impacto da
doenga crdnica no individeo ¢ familia, pretende-so compeeender as percegdes e
sensagies que os doentes tiveram ao saber da docnga ¢ o percurso em programa regular
de bemodidlise ofou didlise peritoneal continua ambulatéria bem como, a resposta do
sistema familiar. Relativamente a intervengdo do servigo social em contexto hospitalar,
pretende-se compreender a intervengo do assistente social junto do doente e da familia,

Face 20 exposto, venho por este meio solicitar n autorizaglio para 2 aplicaclio de
um inguérito por questiondrio — sociodemogrifico e de uma entrevista para
aprofundamento da temdtica junto da populagho da Unidode de Dialise.



Envio, em anexo, 1oda a documentagio necessiria 4 aprovagiio por parte de V,
Exas,

Sem outro assunto de importincia a registar ¢ agradecendo desde jé toda a
atenglo a dispensar, subscrevo com elevada estima ¢ consideragdo.

Ponta Delgada, 3 de Maso de 2013

J@?A&o ﬂ'gfgmc@
Natilia Medeiros



Anexo IV
Estudo sobre a insuficiéncia renal crénica: o impacte da doenca no individuo e a intervengéo do

Servico Social em contexto hospitalar

Consentimento informado

Pretende-se com este trabalho analisar o impacto da doencga crénica no individuo e familia, na

perspectiva do doente, e ainda, a intervencdo do servico social em contexto hospitalar.
Assim, pretende-se compreender as percepgdes e sensac¢des que 0s doentes tiveram ao saberem da doenca e 0
percurso em programa regular de hemodialise e/ou dialise peritoneal continua ambulatéria bem como, a
forma como a familia se ajustou a nova situacdo. Relativamente a intervencdo do servico social em contexto
hospitalar, pretende-se compreender a intervencao do assistente social junto do doente e da familia.

Os documentos de recolha de informacédo (questionério e entrevista) prevéem o cumprimento de todas
as normas de sigilo e confidencialidade aprovadas no Hospital do Divino Espirito Santo de Ponta Delgada,
bem como os requisitos legalmente previstos.

O preenchimento do questionario tera uma duracdo nao superior a 20 minutos e a entrevista
aproximadamente de uma hora. A entrevista serd gravada e o seu contetudo serd apenas utilizado para o
presente trabalho de investigagcdo. A entrevista podera ser realizada no hospital ou no domicilio do
entrevistado.

De modo a garantir o anonimato do doente, sera atribuido um cédigo em que, a chave deste codigo
apenas sera conhecido pelo investigador e co-orientadora.

O doente tem o direito de recusar responder ao presente inquérito sem que, por este motivo, seja alvo
de qualquer discriminacao.

Apbs a conclusdo do trabalho as gravagdes serdo destruidas, permanecendo apenas em suporte papel
como parte integrante do corpo de texto ou em anexo no trabalho.

Autorizagao

Eu, (nome da pessoa), li e decidi participar no estudo

acima descrito. Foi-me explicado o objetivo geral e tudo quanto me seria pedido. Compreendo que a minha
participacdo neste estudo é voluntéria, podendo desistir a qualquer momento, sem que essa decisao se reflita
em qualquer prejuizo para mim.

Data: / /
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Anexo V
Guiao de entrevista

Cddigo de referéncia da entrevista

Informar o doente dos objetivos da investigacéo;
Solicitar a sua colaboragao;
Garantir o anonimato e confidencialidade;

Solicitar autorizacdo para gravacgdo da entrevista.

Doenca
Em que ano iniciou o tratamento de hemodialise?
Em que ano realizou o transplante?

Qual era o seu horario de hemodialise?

> wnp e

No inicio da doenca que informacGes lhe foram dadas acerca da hemodialise?

Impacte psicoldgico da doenca

5. Como reagiu ao saber que sofria de IRC?

6. Qual a sua reacdo perante o facto de comecar a fazer hemodialise? (Quais 0s seus sentimentos no
inicio de hemodialise? Sentiu: Raiva; Medo; Tristeza)

7. O que mudou no seu quotidiano/nas suas atividades diarias depois de comegar a fazer hemodialise?

8. Pensou em alguma vez desistir de fazer o tratamento?

Impacte da doenca cronica na familia — tipologia psicossocial

9. De que forma a doenca evoluiu?

10. Como foi a sua adaptacéo?

11. Durante todo o tempo que esteve a fazer tratamento de hemodiélise teve o apoio da sua familia para
gerir o dia-a-dia?

12. Em casa, entre a familia, falavam acerca da doenca, tratamento, da alimentacéo?

13. Sente que a sua familia sempre esteve preparada para agir em todos 0s momentos?

14. Das vérias alteragcdes provocadas na vida da familiar identifique aquelas que, para si, tiveram maior
relevancia.

15. Antes de saber da doenca exercia alguma atividade profissional?

16. (Se sim) Quais foram as alteragOes na sua vida profissional depois do surgimento da doencga?

VIl



17. A hipdtese do transplante partiu de si ou a nivel clinico?
18. O que sentiu ao receber a noticia que iria realizar um transplante?

19. Que beneficios, na sua vida lhe trouxe o transplante?

Intervencdo do Servico Social

20. Quem teve a iniciativa do contacto?

21. Em que fase/momento da doencga esse contacto aconteceu?

22. Que expectativa tinha quanto a intervencgdo do assistente social/servico social?

23. Descreva-nos a intervengéo do assistente social/servico social.

24. A intervencéo do assistente social contribuiu para uma melhoria da sua qualidade de vida?
25. Sentiu apoio por parte do assistente social nos momentos de tomada de decisdo?

26. Sentiu que o assistente social o ajudou a refletir na sua situacéo?

27. O assistente social constituiu um elo de ligagdo com os diferentes servigos da comunidade?
28. Como descreve a relacdo que estabeleceu com o assistente social?

29. Que palavras diria a alguém gue entrasse agora em tratamento de hemodialise?

VI



Anexo VI
INQUERITO POR QUESTIONARIO

O presente inquérito por questionario foi elaborado no &mbito da dissertagdo do Mestrado em Servico Social
titulada “Insuficiéncia Renal Croénica: O impacte da doenca no individuo e a intervencdo do Servigo
Social em contexto hospitalar”. Pretende-se recolher informacGes sociodemograficas referentes aos
doentes, com idade igual ou superior a 18 anos, em programa de hemodialise, dialise peritoneal continua
ambulatorio e doentes transplantados. O presente inquérito prevé o cumprimento de todas as normas de sigilo
e confidencialidade aprovadas no Hospital do Divino Espirito Santo de Ponta Delgada, bem como os
requisitos legalmente previstos. O doente tem o direito de recusar responder ao presente inquérito sem que,

por este motivo, seja alvo de qualquer discriminacao.

1. Sexo

Masculino |:|1 Feminino |:|

2. ldade
Idade
3. Estado Civil

Solteiro/a 1 Casado/a 2 Separado/a 3

Divorciado 4 Vilvo/a 5 Outro 6

4. Concelho de Residéncia

Ponta Delgada

Ribeira Grande

Lagoa

Vila Franca do Campo

Povoacéo

Nordeste
Vila do Porto

~N oo o1 A W N -




5. Escolaridade

Nunca andou na escola

Ensino primério (1°ano-4°ano)

Ensino bésico (5°ano-9°no)

Ensino secundario (10°ano-12°ano)

Bacharelato

Licenciatura

Pds-Graduacao

Mestrado

© o0 N oo o A W DN P

Doutoramento

6. Ocupacao

Estudante

Trabalhador
Desempregado
Domeéstica

Reformado

Pensionista por invalidez
Pensionista por viuvez

~No ok owpN e

Obrigado pela sua colaboracao!



Anexo VII

Caracterizacdo dos Insuficientes Renais Cronicos

Sexo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Masculino 65 59,1 59,1 59,1
Feminino 45 40,9 40,9 100,0
Total 110 100,0 100,0
Idade
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid 27 1 9 9 9
28 1 9 9 18
Statistics 29 2 18 18 36
30 3 27 27 6,4
31 1 9 9 73
N Valid 110 32 2 1.8 1,8 9.1
33 2 18 18 109
Missing 0 35 3 27 27 136
36 4 36 36 173
Mean 54,50 37 1 9 9 182
Median 56,50 38 3 27 2.7 20,9
41 3 27 27 23,6
Std. Deviation 14,679 42 1 9 9 245
43 2 1,8 18 26,4
44 1 9 9 27,3
45 2 18 18 29,1
46 3 27 27 318
47 2 18 18 33,6
48 2 18 18 35,5
49 2 1,8 18 373
50 2 1,8 18 39,1
51 2 18 18 40,9
52 2 18 18 42,7
54 2 18 18 445
55 4 36 36 48,2
56 2 18 18 50,0
57 3 27 27 52,7
58 2 1,8 18 54,5
59 2 18 18 56,4
60 3 27 27 59,1
61 5 45 45 63,6
62 2 18 18 65,5
63 3 27 27 68,2
64 1 9 9 69,1
65 6 55 55 74,5
66 4 36 36 78,2
67 2 1,8 18 80,0
68 4 36 36 83,6
69 4 36 36 87,3
70 2 1,8 18 89,1
71 2 18 18 90,9
73 1 9 9 91,8
75 1 9 9 92,7
76 1 9 9 93,6
77 2 18 18 95,5
80 1 9 9 96,4
81 1 9 9 97,3
82 1 9 9 98,2
84 2 18 18 100,0
Total 110 100,0 100,0
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Escaloes Etarios

Cumulative
Frequency  Percent  Valid Percent Percent
Valid  Até 35 Anos 15 13,6 13,6 13,6
36-45 Anos 17 15,5 15,5 29,1
46-55 Anos 21 19,1 19,1 48,2
56-65 Anos 29 264 264 74,5
66-75 anos 20 18,2 18,2 92,7
Mais de 76 Anos 8 7.3 7,3 100,0
Total 110 100,0 100,0
Estado Civil
Cumulative
Frequency  Percent  Valid Percent Percent
Valid Solteiro (a) 15 13,6 13,6 13,6
Casado (a) 78 70,9 70,9 84,5
Separado (a) 5 45 4.5 89,1
Vidvo (a) 11 10,0 10,0 99,1
Outro 1 ,9 9 100,0
Total 110 100,0 100,0
Escolaridade
Cumulative
Frequency  Percent  Valid Percent Percent
Valid Nunca andou na escola 3 27 27 2,7
EB;;,@‘; Primario (1° ano- 63 57,3 57,3 60,0
Egg;no Basico (5° ano-9° 29 20,0 20,0 80,0
e sooundario (10° 12 10,9 10,9 90,9
Bacharelato 5 45 45 95,5
Licenciatura 3 2,7 2,7 98,2
Pos-Graduagao 1 9 9 99,1
Mestrado 1 9 9 100,0
Total 110 100,0 100,0
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Concelho de Residéncia

Cumulative
Frequency  Percent  Valid Percent Percent
Valid Ponta Delgada 42 38,2 38,2 38,2
Ribeira Grande 28 25,5 25,5 63,6
Lagoa 19 17,3 17,3 80,9
Vila Franca do Campo 4 3,6 3,6 84,5
Povoagao 12 10,9 10,9 95,5
Nordeste 5 45 4,5 100,0
Total 110 100,0 100,0
Ocupagao
Cumulative
Frequency  Percent  Valid Percent Percent
Valid  Estudante 1 9 9 9
Trabalhador 23 20,9 20,9 21,8
Desempregado 8 7.3 7.3 291
Domeéstica 13 11,8 11,8 40,9
Reformado (a) 10 9,1 9,1 50,0
Pensionista por Invalidez 53 48,2 48,2 98,2
Pensionista por Viuvez 2 1,8 1,8 100,0
Total 110 100,0 100,0
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Anexo VIII

MODELO EUROPEU DE

CURRICULUM VITAE

. Nome
INFORMAGAO PESSOAL
Morada

Telefone
Fax

Correio electrénico

Nacionalidade

Data de nascimento

EXPERIENCIA PROFISSIONAL

*Datas (de - até)

* Nome e enderego do empregador
* Fungao ou cargo ocupado

*Datas (de — até)
* Nome e endereco do empregador
* Fung&o ou cargo ocupado

* Principais atividades e
responsabilidades

*Datas (de — até)
* Nome e endereco do empregador
* Fung&o ou cargo ocupado

* Principais atividades e
responsabilidades

ALMEIDA, NATALIA MEDEIROS
32, Rua de Cima, 9500-661, Ponta Delgada Portugal
926170470

nathaliemedeiros@hotmailcom

Portuguesa

02-12-1985

De 1 de Agosto de 2012 a 21 de Junho de 2013

Instituto para o Desenvolvimento Social dos Agores, IPRA
Técnico Superior (ocupagédo CTTS)
* Principais atividades e responsabilidades

Acompanhamento dos utentes no @mbito do Rendimento Social de Inser¢éo e agédo social.

De 16 de Janeiro de 2012 a 6 de Fevereiro de 2012

Hospital do Divino Espirito Santo de Ponta Delgada

Estagio Curricular

Observagdo nao participante nas seguintes areas de intervengao: primeira infancia, mulher,
idosos e deslocacdo de doentes.

De 10 de Janeiro de 2005 até 21 de Dezembro de 2010
Marinha Portuguesa

Praca, 1°Marinheiro

- Entrada, saida e arquivo de correspondéncia.

- Emitir Notas, Oficios, Informagdes, Pareceres, Propostas, Mensagens e Guias de Remessa.

- Elaborag&o de ajudas de custo.

- Recegéo, controle de material em paiol.
- Registo Nosoldgicos.

- Contabilidade
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+ Datas (de — até)

+ Nome e tipo da organizacao de
ensino ou formagéo

* Principais disciplinas/competéncias
profissionais

* Designagéo da qualificagao
atribuida

+ Classificag&o obtida

+ Datas (de — até)

+ Nome e tipo da organizacao de
ensino ou formag&o

* Principais disciplinas/competéncias
profissionais

+ Designacao da qualificagdo
atribuida

+ Classificag&o obtida

+ Datas (de - até)

+ Nome e tipo da organizagéo de
ensino ou formag&o

* Principais disciplinas/competéncias
profissionais

+ Datas (de - até)
* Nome e tipo da organizagao de
ensino ou formag&o

* Principais disciplinas/competéncias
profissionais
+ Classificagdo obtida

+ Datas (de - até)

+ Nome e tipo da organizacéo de
ensino ou formagéo

* Principais disciplinas/competéncias
profissionais

+ Designagéao da qualificagéo
atribuida

+ Classificagdo obtida

APTIDOES E COMPETENCIAS
PESSOAIS

PRIMEIRA LINGUA

De Setembro de 2008 a Junho de 2011

Universidade Nova de Lisboa — Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas

Andlise de dados Univariada e Bivariada, Teorias da Agdo Social, Sociologia da Educagéo,

Métodos e Técnicas de Investigagéo.
Licenciatura - Sociologia

12 Valores

De Setembro de 2001 a Junho de 2007

Escola Secundaria Domingos Rebelo, 3°Agrupamento Econdémico-Social

Economia, Geografia, Sociologia, Direito e Técnicas de Organizagdo Empresarial

12°Ano

13 Valores

De Setembro a Outubro de 2011
I[EFP, IP

Certificado de Competéncias Pedagdgicas

De 18 de Agosto a 31 de Agosto de 2010
Cybermap

Introdugédo ao SPSS

Muito bom

De Fevereiro de 2005 a 22 de Dezembro de 2005
Escola de Tecnologias Navais da Armada

Contabilidade, Secretariado

Nivel I

15 Valores

Portugués
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OUTRAS LINGUAS

Inglés
» Compreensao escrita A2
* Expresséao escrita A2
* Expressao oral A2.
Francés
+ Compreensao escrita B1
* Expresséo escrita B1
* Expressao oral B1

APTIDOES E COMPETENCIAS Facilidade de integragao e adaptacdo em diversos meios multiculturais, facilidade de
SOCIAIS desenvolvimento e comunicagéo.

APTIDOES E COMPETENCIAS DE Capacidade de organizagéo de tarefas individualmente e em grupo. Capacidade de
ORGANIZACAO planeamento e execucdo de atividades, bem como em trabalho de voluntariado no
Instituto Religiosas de Maria Imaculada.

APTIDOES E COMPETENCIAS Conhecimentos de informatica na otica de utilizador Word, Excel, PowerPoint, MMHS, SPSS.
TECNICAS

CARTA(S) DE Carta de categoria B
CONDUGAO
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