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O sofrimento — por muito curioso que isso possa parecer — é o meio através do qual
existimos, porque é o unico meio através do qual nos tornamos conscientes da
existéncia; e a recorda¢do do que sofremos no passado é-nos necessdria como uma
garantia, a evidéncia da nossa continuada identidade.

(Oscar Wilde, in De Profundis)
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RESUMO

A presente investigagdao consiste num estudo descritivo exploratério com o
objectivo de avaliar o impacto do sofrimento, da depressdo e da auto-actualizacdo na
aceitagdo psicolégica da doenga pelos individuos com IRC em tratamento de
hemodialise.

Verificamos ainda qual a relagao entre algumas varidveis socio-demograficas e
clinicas e a intensidade de sofrimento, os indices depressivos, a auto-actualizacdo e a
aceitacdo da doenca, concluindo que poucas sdo as varidveis que tém alguma
influéncia estatisticamente significativa (habilitacGes literarias, situacdo econdmica,
reforma, manutencdo de actividade, duracdo da doenca e experiéncia de transplante
renal).

Foram avaliados 210 doentes hemodialisados, utilizando instrumentos

especificos para medir a intensidade dos fenédmenos em estudo.

Neste estudo foi utilizada uma populagdo controlo e, uma vez que estamos a
estudar a aceitagdo da doenga crénica e ndao poderiamos utilizar uma populagao
saudavel, seleccionamos individuos com Diabetes Tipo Il (amostra de 57 doentes),
sendo esta uma doenca, a priori, com menor impacto bio-psico-social na vida das
pessoas por ela afectadas.

Os hemodialisados da amostra apresentaram, em média, depressao de leve a
moderada e niveis moderados de sofrimento, de auto-actualizacdo e de aceitacdo da
doenca. Entre a aceitacdo e a depressdo a correlacdo é negativa, moderada a forte (r=-
0,682), o que indica que sujeitos mais deprimidos apresentam maior dificuldade em
aceitar a doenca. Entre a aceitacdo e o sofrimento a correlacdo é negativa, fraca a
moderada (r=-0,531), o que indica que quanto maior o sofrimento, menor serd a
aceitacdo da doenca. Entre a aceitacdo e a auto-actualizacdo a correlacdo é positiva
fraca (r=0,306) o que indica que os hemodialisados mais auto-actualizados tendem a
aceitar melhor a doenga. A analise dos modelos de regressdo linear multipla permitiu
verificar que, quando todas incluidas no modelo, as varidveis sofrimento, depressao e
auto-actualizacdo conseguem explicar moderadamente (R* =0,637) a variacio da

aceitacao da doenca.



Os Diabéticos sob estudo apresentaram resultados similares aos dos
hemodialisados, com niveis ligeiramente mais elevados de auto-actualizacdo e de
aceitacdo da doenca, bem como niveis mais baixos de sofrimento e de sintomatologia
depressiva, mas, de uma forma geral, sdo diferencas sem significancia estatistica.

Foi também validada uma escala de aceitacdo da doenca (AIS - Felton’s, 1984),
composta por apenas oito itens, com o objectivo de poder ser utilizada na pratica
clinica para avaliacido do estado psicologico dos doentes crénicos estudados.
Verificamos que é uma escala que mede, com validade estatistica (a = 0,794), a
aceitagdo da doenga cronica.

O interesse tedrico e pratico deste estudo perspectiva a busca de subsidios que
permitam um crescente conhecimento e compreensao de factores emocionais que
afectam os doentes crénicos e de como conseguem, ou ndo, lidar com os problemas
de forma positiva. Ao vivenciarem a sua doenca e tratamentos, deparam-se com
problemas existenciais e necessitam de encontrar solugdes para minorar o sofrimento,
redefinindo objectivos para a sua vida. O individuo que se movimenta no sentido da
sua auto-actualizagdo, desenvolvendo as suas potencialidades, tera maior capacidade
para entender e ultrapassar as limitacGes que a doenca |he traz, aceitando

activamente a sua doenca, encontrando um novo sentido para a sua vida.



ABSTRACT

This research is an exploratory descriptive study that aims to evaluate the impact
of suffering, depression and self-actualization on the psychological acceptance of the
illness by individuals exposed to hemodialysis treatment on account of chronic renal
failure.

It was also studied the relationship between the intensity of suffering, the rates
of depression, self-actualization and acceptance of the illness and some socio-
demographic and clinical variables. It was found that there are a few variables
(education, economic status, retirement, and maintenance of activity, duration of the
illness and experience of kidney transplantation) that have a statistically significant
impact.

Two hundred and ten hemodialysis patients were assessed by using specific
instruments to measure the intensity of the phenomena under study.

Since it is under consideration the acceptance of a chronic illness, it was not used
a healthy population as the control population. Individuals with Type Il Diabetes
(sample of 57 patients) were chosen as the control population and it was considered
that the latter disease has less impact on bio-psycho-social life of people affected by it
than that provoked by chronic renal failure.

The hemodialysis patients of the sample under study had, on average, mild to
moderate depression and moderate suffering. The self-actualization levels and
acceptance of the disease were also moderate. Between acceptance and depression,
the negative correlation was moderate-to-strong (r=-0.682), indicating that more
depressed individuals have higher difficulty on accepting the disease. Between
acceptance and suffering the negative correlation is weak to moderate (r=-0.531),
indicating that when the suffering rises, the acceptance of the disease decreases
Between acceptance and self-actualization it was found a weakly positive correlation
(r=0.306) indicating that the hemodialysis patients with higher self- actualization tend
to show more acceptance to the disease. The multiple linear regression analysis has
shown that when the suffering, depression and self-actualization are included in the
model, they are able to explain moderately (R*= 0.637) the variation in acceptance of

the illness.



The analysis of the sample of individuals possessing the diabetes disease showed
similar results to the hemodialysis patients, with slightly higher levels of self-
actualization and acceptance of disease as well as lower levels of suffering and
depression. However, in general, the referred differences are not statistically
significant.

The acceptance of illness scale (AIS - Felton’s, 1984), comprising eight items only,
was validated with the aim of being used in clinical practice for evaluation of the
psychological state of all types of chronic patients studied in this research. It was also
found that the Felton's AIS scale was able to measure, with statistical validity (a =
0.794), the acceptance of the chronic illness.

This study sheds more light on the knowledge and understanding of emotional
factors that affects the chronic patients and how they are able to deal, or not, with the
problems that the illness brings. When affected by illness and treatment, they are
faced with existential problems and need to find solution to alleviate the suffering.
This implies a redefinition of the goals for life. The individual that moves towards self-
actualization and develops his/her potentialities will have increased abilities to
understand and overcome the limitations that the disease brings. And by actively

accepting his/her iliness, he/she tends to find a new meaning in life.



SIGLAS

AA- Auto-actualizagao

AlS- Acceptance of lliness Scale

ASST- Autoridade para os Servicos de Sangue e da Transplantacao
APIR- Associacdo Portuguesa de Insuficientes Renais

BDI- Beck Depression Inventory

DM- Diabetes Mellitus

DP- Dialise Peritoneal

DPCA- Dialise Peritoneal Continua Ambulatéria

HD- Hemodialise

Hds- Hemodialisados

IESSD- Inventario das Experiéncias de Sofrimento Subjectivo na Doenca
IRC- IRC

IRCT- IRC Terminal

MRL- Modelo de Regressao Linear

TDM- Transtorno Depressivo Major

TR- Transplante Renal

EU- Unido europeia
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Aceitacdo da Doenca Crénica — Um estudo no adulto em tratamento de hemodidlise

INTRODUCAO

A crescente evolugdo dos conhecimentos na area da medicina, permitiu um
aumento da longevidade, mas, em concomitdncia, tem-se vindo a verificar um
aumento na incidéncia das doencgas crénicas e incapacitantes, que se tornam
actualmente mais comuns que as doencgas agudas. SGo mais frequentes nas idades
avancadas, ainda que possam acontecer em qualquer etapa do ciclo vital do individuo.

As doencas cronicas representam um dos maiores problemas de saude no
mundo industrializado e constituem as primeiras causas de incapacidade e morte
prematura. Os factores ambientais proprios das cidades industrializadas,
conjuntamente com factores hereditarios ou predisponentes, sdo as suas causas. As
doengas crdnicas sao variadas e podem afectar todos os sistemas organicos. Apesar da
diferente etiopatogenia, existem aspectos que se aplicam as varias situacdes:
consistem em situacdes que se prolongam no tempo, irreversiveis, afectando
profundamente a vida dos individuos, com implicacbes biopsicossociais; requerem
uma ligagdo continua aos cuidados/ servigos de salude; alteram a dinamica familiar e
envolvem sempre alguma incapacidade a longo termo.

A IRC (IRC) é uma dessas doengas, com grande impacto no individuo. E
caracterizada, principalmente, por uma perda consideravel da funcdo homeostatica do
organismo. Os rins perdem a sua capacidade funcional de forma irreversivel, nao
eliminando os produtos toxicos por eles normalmente excretados, acumulando-se no
sangue. Tornam-se entdo incapazes de manter o meio interno com uma composi¢ao
compativel com a vida. E como a evolugdo técnica e cientifica, nomeadamente na area
da quimica, fisica e biologia, veio incrementar o desenvolvimento da medicina, o seu
tratamento representa um grande sucesso no desenvolvimento da Medicina nas
ultimas décadas.

A IRC é sem duvida uma das situacdes médicas em que os progressos cientificos
e técnicos da Medicina se tém revelado de uma forma espectacular. Enquanto a
faléncia de outros orgdos vitais, tem como Unica hipdtese o transplante ou,

inevitavelmente, a morte, os doentes em faléncia renal, tém, além do transplante,
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Aceitacdo da Doenca Crénica — Um estudo no adulto em tratamento de hemodidlise

terapéuticas substitutivas de funcdo renal (terapéuticas dialiticas) que lhe permitem a
manutencdo da vida, enquanto ndo surge a possibilidade de transplantacao.

"Tendo a Medicina a sua disposicdo uma tecnologia crescente, ela desenvolveu
uma abordagem analitica, reforcando a separacdo do corpo, os tecidos, as células, os
nucleos e propondo-se assim gracas as tecnologias de ponta, penetrar sempre mais
além, na investigacdo dos elementos constitutivos do organismo" (Colliere, 1989:123).

Foi segundo uma visdo cartesiana que as ciéncias médicas se desenvolveram
num contexto dualista corpo-mente, construindo-se um saber que levou ao
aparecimento de varias areas de especialidade e sub-especialidades. No entanto, a
compreensdao dos processos bioldgicos e a cura da doenca era uma visdo demasiado
simplista, pois a doenga nao se confina a biologia do corpo. O ser humano deve ser
visto numa perspectiva holistica e os processos fisiopatolégicos sem cura, como as
doencas crdénicas, como tendo implicacGes graves ao nivel psicossocial.

Claro que com toda a evolucao técnico-cientifica, é possivel manter e aumentar a
vida de pessoas que anteriormente estavam condenadas a morte, como os doentes
em faléncia renal, embora esse "aumento de vida" seja feito a custa de grande
"sofrimento humano", dado que a vida coexiste com a sobrevida, devotando o
individuo e sua familia, a vivéncia perpétua de uma doenga crdénica, no curso da qual
"ndo basta sobreviver, é essencial viver" (Duarte, 1992:145).

As pessoas com IRC, confrontam-se com uma pluralidade de problemas que
comecam muito antes da entrada num programa de dialise. Quando se diagnostica
uma IRC a alguém que teve uma vida praticamente sauddvel, cujos contactos com o
Hospital provavelmente foram raros, sofre a primeira agressao importante, dirigida
directamente contra o seu "eu" mais intimo, contra o seu auto-conceito e contra a sua
auto-estima. Sofre a ameaca de duas palavras fatais: "insuficiéncia" e "crénica". Esta-
se a dizer a essa pessoa que € um doente e que o sera para toda a vida.

Perante esta nova situacdo, e sempre dependendo do caracter e personalidade
do individuo, podem ocorrer varias emocdes, mas na maioria dos casos produz-se
medo, angustia e inseguranga.

A confrontacdo com uma doenca crénica é um desafio complexo. O problema
pode ser estabilizado ou eventualmente controlado, mas o individuo ndo deve esperar

voltar a ter um nivel de saude semelhante aquele anterior ao aparecimento da doenca.
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Algumas doencas crénicas ndo tém grande impacto na vida das pessoas que de
algum modo conseguem gerir. No entanto, a IRC, é marcante e determinavel para o
individuo que a possui. Trata-se de uma doenga que transforma, em varias instancias,
a vida de quem a possui. O impacto biopsicossocial € multifactorial, pois estdo sujeitos
tanto aos stressores de uma doenca irreversivel, como as vdrias alteracdes na vida,
devendo-se estas ndo so a obrigatoriedade de depender de uma maquina e de uma
equipa, mas também as restri¢cdes e limitacdes no seu dia-a-dia.

Torna-se necessdria uma aprendizagem para lidar com a nova situagdo e,
considerando que a doengca compromete o psiquismo e vice-versa, os reflexos de uma
IRC no paciente imp&em limitacGes ndo so fisicas mas também psiquicas. Esta situacdo,
por vezes, vai para além da adaptacdo a prépria doenca, podendo alargar-se aos
contextos sécio-familiar, laboral e financeiro. A adaptacdo a nova situacdo é a
resultante da interaccdo entre as exigéncias da doenca e a capacidade para as
confrontar.

Sensibiliza-nos a problematica do doente submetido a este tipo de tratamento:
quais serao as suas percepgdes, 0s seus temores, as suas expectativas de futuro?
Como sentem na sua propria pele a deterioracdo do seu estado de saude e a
dependéncia da maquina até o resto dos seus dias; ou até que surja a possibilidade de
um transplante? Munidos de que defesas para fazer face a tal tratamento vitalicio e a
sérias restri¢des no dia-a-dia? Como vivenciam e aceitam tal situagao?

Tendo em conta 0s nossos sentimentos e a nossa vivéncia com a problematica
peculiar do doente em tratamento de hemodialise, fomos impulsionados a investigar
de que modo reage perante tal tratamento vitalicio de forma a ndo "deixar de viver"
uma vida o mais normal possivel, "convivendo" com a sua doenca e limita¢des por ela
impostas, aceitando-a.

Uma boa aceitacdo implica a utilizacdo de estratégias que permitam conceber a
doenga como uma oportunidade de crescimento pessoal. Segundo Guerra (1998) "a
doenca em si ndo transforma o homem em doente", podendo ser uma experiéncia de
inovagao positiva e ndo somente um aspecto diminutivo ou multiplicativo.

Nesse sentido, mais do que a gravidade objectiva de uma doenca, de uma perda
ou de um acontecimento promotor de sofrimento, importa aferir qual a significacdo

que a pessoa atribui a experiéncia (Béfécadu, 1993 in Gameiro, 1999).
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A integracdo psicoafectiva de sinais e sintomas fisicos inerentes a doenca
depende da avaliacdo cognitiva das ameacas e dos recursos existentes, e, sobretudo,
dos significados que lhe sdo atribuidos pela pessoa. Dado que estes significados sao
condicionados pelas emoc¢des, o individuo vivencia entdo um processo de experiéncia
subjectiva de sofrimento, desencadeando diversas respostas adaptativas. Estas podem
ser de defesa ou de confronto com a situacdo, de negacdo ou aceitacao, de isolamento
ou de procura de ajuda (Mchugh & Vallis, 1996).

Nos momentos de crise ao longo do ciclo vital do individuo, nomeadamente a
doenca e o sofrimento que ela acarreta, poderdo ser uma oportunidade e uma
motivacdo do sistema de valores prdprio, mobilizando as capacidades pessoais e a
rede social de apoio disponiveis para procurar novas formas de estar na vida e em
interacgdo com os outros. O Homem busca continuamente a sua realizagao e o
desenvolvimento das suas potencialidades, pela tendéncia a auto-actualizacdo
(Guerra, 1994).

A presente investigacdo realiza-se assim dentro deste novo paradigma para a
saude na doenga, procurando avaliar em que medida a auto-actualizagao e as
experiéncias de sofrimento na doenca, incluindo a depressdo, se encaminham na
compreensdo do fendmeno "aceitacdo da doenca”, numa perspectiva de
reconhecimento e compreensdo das limitacdes pelo doente renal crénico em
tratamento de hemodidlise. Mais concretamente, em que medida os respondentes
aceitam activamente a sua doenga, apesar de poderem experienciar alguns

sentimentos ou respostas negativas.

Neste estudo foi utilizada uma populagdo controlo e, uma vez que estamos a
estudar a aceitacdo da doenca crdonica e ndo poderiamos utilizar uma populagdo
normal, sem doenca, seleccionamos doentes com Diabetes Tipo I, sendo esta uma
doenca, a priori, com menor impacto biopsicosocial na vida das pessoas por ela

afectadas.

Este trabalho desenvolve-se fundamentalmente em duas partes.
Numa primeira parte referimo-nos a alguns fundamentos tedricos que permitam
a compreensdo da problematica do doente crénico, mais propriamente do IRC em

tratamento de hemodialise e das varidveis seleccionadas no nosso estudo.
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Desta forma, faremos uma breve analise sobre o impacto de uma doenca cronica
no individuo e, seguidamente, faremos uma abordagem ao processo e evolucdo da
patologia, a toda a problematica biopsicossocial do doente com IRC e o impacto
decorrente do tratamento de hemodidlise, perspectivando a adaptacdo a vida diaria.
Por fim, daremos corpo a conceptualizacdo e analise fenomenoldgica das varidveis que
integram o nosso estudo: aceitacdo da doenca, auto-actualizacdo, experiéncias
subjectivas de sofrimento na doenga e depressao.

Numa segunda parte, descrevemos o estudo empirico efectuado, com a
definicdo dos objectivos do estudo, da populacdo e metodologia, seguida do
tratamento estatistico dos dados e respectiva analise. A discussdo dos resultados sera
consecutiva, procurando efectua-la de acordo com o quadro conceptual que norteia o
presente trabalho. Este terminard com as conclusdes, que procuram ser uma sintese
das ideias principais de uma analise reflexiva do desenvolvimento do estudo. De referir
a falta de estudos envolvendo algumas das varidveis por nds estudadas, o que
dificultou a discussao dos resultados.

O surgimento de novas pesquisas que este trabalho podera suscitar, sera para
nds uma esperancga, pois que a problematica do doente com IRC tem uma dimensdo
humana abrangente, existindo longos caminhos ainda por percorrer nesta area de
investigacdo. O doente portador de uma doenca crdnica e limitante como o é a IRC,
espera com certeza com os subsidios das pesquisas que vao sendo efectuadas,
traduzidas em novos conhecimentos que se possam concretizar numa melhor
compreensdo e atendimento cuidativo da sua "pessoa humana".

Segundo Malpique (1995), a doenga crénica vai deixando de ser uma fatalidade,
para ser um outro estilo de vida, uma forma de aprender a viver com um corpo doente
e, felizmente numa sociedade que também cada vez mais se prepara para integrar
€ssas pessoas.

Sem duvida planteiam-se reflexdes de extenso significado, traduzindo a
necessidade de uma andlise psicossocial e de comportamentos dos pacientes que
sofrem com a situacdo de cronicidade de doenca e dos seus tratamentos. Esta deveria
ser feita por uma equipa multidisciplinar, que ndo deve apenas preocupar-se com a
fase de diagndstico da IRC e com o acompanhamento terapéutico hospitalar ou na

consulta, mas tem de prever todo um projecto mais abrangente que inclua uma acgao
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pré-activa pedagdgica e de apoio psicossocial, para com o doente e sua familia. E pois
necessario avaliar com cada doente, no seu contexto individual e socio-familiar, quais
sdo as suas necessidades e que estratégias utilizam para este confronto, pois "cada um
reage de forma diferente a situacdo de doenca e vai organizar-se para superar, em
certa medida, essa vivéncia traumatica" (Malpique, 1995:160).

A doencga, seja ela qual for, constitui um obstaculo ou limitagdo nos interesses e
na satisfacdo das necessidades de qualquer individuo. Constitui uma fonte de
insatisfacOes, sofrimentos e problemas de adaptacdo a uma situagdo nova na vida do
doente, que ele ndo os consegue solucionar sozinho. Segundo Gameiro (1986), as
ajudas da sociedade, da familia e dos técnicos de saude, sdo indispensaveis para que o
doente consiga adaptar-se novamente a vida.

Podemos entdo dizer que o cuidado, a estes e destes doentes, apresenta por si
s6 uma necessidade crescente de conhecimento e compreensao de todos os factores
gue os afectam e de como conseguem, ou ndo, lidar com os problemas de forma
positiva. Esse conhecimento e compreensao passam pelo doente e sua familia e pela
equipa assistencial que o atende, em especial para a enfermagem que é quem maior
numero de horas passa a seu lado, fornecendo uma base valiosa para a prestacdo de
uma ajuda mais eficaz, de forma a melhorar a qualidade de vida do doente afectado

por uma doenca e tratamento ameacadores.
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PARTE I

ENQUADRAMENTO TEORICO
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1- O IMPACTO DA DOENGA CRONICA

O homem é um ser dinamico, instituido por uma esfera biolégica que lhe garante
o funcionamento vital: fungbes e estruturas psiquicas e constante interacgao com o
meio social através de relacdes. Sendo assim a condicdao de salde ndo compreende
apenas auséncia de doenca e sim bem-estar bio psicossocial do ser humano.

A doenca significa a perda da homeostase, levando o individuo a buscar um novo
equilibrio. O adoecimento gera crises e momentos de desestruturacdo pois muitas
mudancas ocorrem na vida do doente, levando-o a deparar-se com limitacdes,
frustracdes e perdas. Essas mudancas serdo definidas pelo tipo de doenca, maneira
como se manifesta e como segue o seu curso, além do significado que o paciente e
familia atribuem ao acontecimento.

Se reflectirmos sobre o que caracteriza habitualmente na nossa sociedade a vida
do adulto, verificamos que para todos os individuos, homem ou mulher, cada etapa do
ciclo vital tem aspectos especificos, com responsabilidades distintas, padrdes de vida
inerentes e que, ao surgir uma doenga, surge uma ameaga a essas matrizes, que é
vivenciada de formas diferenciadas, de individuo para individuo, conforme for impedir
ou dificultar a prossecucdo dos objectivos delineados.

Como diz Marques et al (1991:20) "...ndo podemos esquecer que cada individuo
tem um projecto pessoal de vida. Assim podemos imaginar que uma doenca subita
que, por exemplo obrigue o individuo a levar uma vida mais protegida, ndo terd o
mesmo significado, nem ser3 vivenciado da mesma maneira, se ocorrer numa dona de
casa ou numa senhora em que uma carreira profissional activa seja um dos seus
objectivos prioritarios".

Torna-se importante compreender as modificacbes na vida do individuo que
padece de uma doenca e os mecanismos subjacentes a adaptacdo individual. Segundo
Kaplan (1990), qualquer mudanca cria uma tensao significativa quando é inesperada e
guando envolve ndo somente a adaptacdo de uma perda, mas também a necessidade
de ajuste a novas situagdes, provocando tensdes e problemas.

O diagndstico de uma doenga cronica traz impactos que interferem na vida do

individuo como um todo (Brito, 2009). A nova condicdao exige mudancas no estilo de
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vida, nos seus comportamentos e na forma de lidar consigo préprio e com os outros.
Os habitos existentes até entdo podem ser alterados em fungdo do tipo e gravidade da
doenga e seu tratamento, levando o individuo a uma necessidade de adaptagao as
novas exigéncias, na tentativa de ultrapassar os obstaculos e dificuldades (Santos e
Sebastiane, 1996).

Existe uma ameaca para o seu préprio sistema que nao depende apenas do grau
real do desequilibrio psiquico provocado pela doenga, mas também da alteragao do
conceito da sua natureza (Carlson, 1984). Estas alteracGes determinam o
comportamento do doente que nos traduz a sua posicdao face a doenca "sentida". O
termo "comportamento na doenca" foi utilizado pela primeira vez por Mechanic em
1992, para descrever os modos como os doentes se adaptam e "vivem" com as suas
doencas.

Apesar da doenca cronica o desenvolvimento e a vida prosseguem. O modo de
reagir face ao diagndstico de uma doenca crénica, depende de aspectos relacionados
com a doenca (tipo de doenca, estadio, sintomas, tipo de tratamento, opg¢des de
reabilitacdo), com caracteristicas individuais (idade, experiéncias e modos de reagir
prévios, crencas e valores nomeadamente religiosos) e ainda com o contexto
sociocultural e o significado de crise de vida (Marques et al, 1991; Santos, 1995). Ja
Lloyd em 1977, citado por Gathercole (1988), afirmou que o modo como os doentes
reagem a sua doenca depende da sua personalidade, do seu ambiente e da doenga em
Si.

As reacc¢Oes perante a doenca sdo diversas e, mais do que da doenca em si,
dependem da forma como a situagdo é interpretada no contexto da trajectodria
existencial da pessoa e da sua percepc¢do acerca das ameacas que a doencga representa
(Teixeira, 1993).

As significacOes associadas a doenca fisica baseiam-se em crencgas e convicgoes
habitualmente partilhadas pelo grupo cultural a que pertence, mas sdao sobretudo uma
construcao pessoal (Gameiro, 1999).

Freud, com os seus pacientes, teorizou que grande parte do comportamento é
determinada por crengas e emogdes que estdo além da consciéncia e que definem a
auto-consciencializacdo pela influéncia que exerce sobre o comportamento humano

(Taylor, 1992). As crengas sdao pensamentos tidos como verdadeiros, mas ndo possuem
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veracidade comprovada e diferem dos factos no sentido de que estes foram
documentados. Algumas crencas derivam da ignordncia dos factos; outros tém a sua
origem na experiéncia prévia do individuo ou nas normas culturais da sociedade. Os
sentimentos sdao estados afectivos ou emocgdes e, frequentemente, surgem das
crengas, em vez de as crengas derivarem dos sentimentos, como geralmente se supde.
O comportamento dos seres humanos é influenciado sobremaneira pela combinacdo
das suas crengas e sentimentos e por isso, ndo corresponde somente a presenga de um
processo patolégico referente a componente fisica de cada individuo, mas sim a um
estado no qual também estdo afectados os aspectos emocional, cognitivo,
sociocultural e moral.

Nesta linha de pensamento, Bernardo (1995) sublinha a importancia das
experiéncias internas e externas vivenciadas de modo particular por cada pessoa e
observa que, de acordo com o caracter subjectivo dessas experiéncias, algumas
pessoas tendem a adoptar uma atitude positiva, coerente com os factos e corajosa,
enquanto outras antecipam as suas perdas, sofrendo antecipadamente angustia e
elevados niveis de ansiedade, "auto-fragilizando-se".

No individuo doente, as limitacdes fisicas sdo as mais evidentes, no entanto, as
limitagGes psicoldgicas, embora menos evidentes, sao frequentemente as que mais
fazem sofrer o individuo. Ambas acarretam ao doente consequéncias e limitacGes que
o tornam um ser fragilizado (Gameiro, 1986).

Os pacientes crénicos estdo sujeitos a multiplos desencadeadores de stress
fisioldgico e psicoldgico, e podem ser ameagados por potenciais perdas e mudancgas no
estilo de vida.

Varios estudos efectuados sobre o impacto da doenca crénica na vida dos
doentes, mostraram que estes tém pior funcionamento fisico e social, pior saude
psiquica e mais queixas dolorosas que os pacientes sem doenca crénica (Brannon e
Feist, 1997). Para além de produzir uma variedade de problemas bioldgicos, exige aos
doentes o ter de gerir e lidar com emocdes e sentimentos negativos (Moos e Shaefer
citados por Brannon e Feist, 1997). Entdo, supomos que as pessoas com efeitos
emocionais adversos tém dificuldades em aceitar a doenca sem experimentar

sentimentos negativos.
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Tanto as doencas agudas como crénicas sdo situacdes ameacadoras para as
pessoas, contudo hd diferencas que se prendem nomeadamente com a evolucdo,
forma de inicio, etiopatogenia, tipo de tratamento, sendo também diferentes as
vivéncias do doente, em que a necessidade de adaptacdo aos efeitos da doenca
crénica é muito maior, exigindo mecanismos de coping especificos (Marques et al,
1991).

Cada doenga biolégica afecta e é afectada por diversos factores tanto
psicolégicos como sociais. O bem-estar psicossocial do individuo pode ser desafiado
pela doenca fisica, ao mesmo tempo que as aptidées em mobilizar fontes psicoldgicas
internas e externas pode ter diferentes implicacGes na sua capacidade de lidar com
sucesso, com a doenca (Lewis et al, 1993).

A doenga é uma experiéncia vivida, uma realidade do préprio individuo. A
percepcdo de cada um depende de varidveis psicologicas e sociais que determinam as

peculiaridades individuais de resposta a doenca (Price, 1996).

1.1- Reacg0es psicoldgicas de adapta¢ao a doenca

O confronto com uma doenca grave constitui para o doente, assim como para a
familia e amigos, um acontecimento de vida indutor de elevados niveis de stress. O
diagnodstico e o tratamento a que é submetido, sao susceptiveis de provocar um forte
impacto emocional, alteragdes comportamentais, podendo mesmo surgir quadros
psiquiatricos (Marques et al, 1991).

A resposta da pessoa a doenga varia ostensivamente se o paciente padece de
uma doenca de curta duracdo, ou se, pelo contrario se trata de uma doenga crénica,
ou se o seu tratamento ndo é resolutivo, sendo paliativo, mutilante ou invalidante
(Novel, Lluch e Rourera, 1991). A reaccdo psicolégica que se efectua no curso da
doenga e no resultado do seu tratamento é de extrema importancia. O desenrolar da
doenca, o tratamento em si, pode levar o doente a diversas interpretacdes, conforme
0 que vai percepcionando (Gameiro, 1986). " A consequéncia mais palpavel para o
doente é o sentimento de dependéncia dos outros, de que precisa mais dos outros

para viver" (p:59).
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Parece haver uma correlagdo positiva entre a qualidade das relagOes
interpessoais do doente e a sua capacidade para lidar com a doenca (Marques et al,
1991). A busca de informacdo (na equipa de salde e/ou em pessoas que se encontram
na mesma situagdo), de forma a ultrapassar a incerteza sentida; a procura de apoio e
conforto nos amigos e equipa de saude; o evitamento do confronto (negacdo, recusa
em sentir-se implicado nos problemas); o confronto activo caracterizado pela procura
de solugdes alternativas e a agressividade dirigida aqueles que o rodeiam sao algumas
das estratégias que o individuo recorre face a situacdo de doenca (Boyés, 1985). Estas
podem surgir paralelamente ou aparecem em diferentes fases do processo de doenca
(Kubler-Ross, citada por Marques et al, 1991).

Segundo Campos (1993), o conceito de crise é utilizado para designar o que
ocorre quando um acontecimento afecta o funcionamento geral da pessoa de modo a,
muitas vezes, ficar mesmo impossibilitada de assumir responsabilidades pessoais. Para
0 mesmo autor, um conceito de crise que goza de maior tradicdo psicolégica:" a crise
ocorre quando o equilibrio psicologico é posto em causa em virtude da exigéncia de
reorganizacao pessoal e relacional que garante novos modos de expressdo e de
realizacdo, adequados a nova situacdo derivada dos acontecimentos supervenientes"
(ibidem, p.6)

Moos (1982), analisa a doenca fisica em termos de teoria da crise, em que se lida
com o impacto da ruptura com niveis preestabelecidos de funcionamento individual e
social, na tentativa de manutengao do equilibrio homeostatico, ou seja, equilibrio
fisico, psiquico, social e espiritual. Para Kaplan & Sadock (1990), a crise € uma resposta
a acontecimentos perigosos, sendo experimentada em estado doloroso e,
consequentemente, tende a mobilizar poderosas reacgdes para ajudar a pessoa a
aliviar o desconforto e retornar ao estado de equilibrio emocional.

A doenca grave pode ser entendida como uma crise, em que se lida com o
impacto da ruptura pelo episddio fisico com niveis previamente estabelecidos de
funcionamento pessoal e social. Esse estado de crise desencadeia niveis elevados de
ansiedade e de stress, que conduz a potenciais mudancas nas relagdes dos doentes
(Taylor, 1992; Moos, 1982). O stress psicologico verifica-se quando a relagdo entre a
pessoa e 0 seu meio é por ela percepcionada como excedendo os seus recursos e

fazendo perigar o seu bem-estar. Os acontecimentos que colocam exigéncias causam
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muitas vezes perturbagdes fisicas e psiquicas, quando excedem o0s seus recursos
adaptativos (Campos, 1993).

Desta forma, o conceito de crise é reservado a acontecimentos dramaticos que
desafiam as pessoas e sdo susceptiveis de justificar intervencdo psicoldgica, como na
situacdo do impacto de uma doencga crdnica.

A apreciacdo individual de tal impacto e a definicdo de tarefas adaptativas e as
aptiddoes de coping sdo influenciadas por factores ligados a propria doenga, mas
também por factores pessoais e ambientais (Moos, 1982).

A acentuada ansiedade ndao é suportada pelo ser humano, podendo causar
desorganizacdao da personalidade. O individuo em crise busca, consciente ou
inconscientemente, a reorganizacdo da sua personalidade, como forma de se libertar
dessa emocdo insuportavel (Taylor, 1992). Nesta perspectiva, Campos (1993) encara os
acontecimentos de vida como transi¢cées desenvolvimentais pois exigem do individuo
uma mudanga nos pressupostos sobre si préprio e sobre o mundo e requerem deste
modo uma correspondente mudanga no préprio comportamento e relagdo. Focaliza-se
a atengdo mais nas exigéncias que as mudangas impdem (também geradoras de
stress), que no maior ou menor stress que 0s acontecimentos provocam. A expressao
"transicdao" significa o acontecimento que a precipita, o processo de mudang¢a que
ocorre ou o resultado subsequente. O resultado do processo de transicdo pode ser
positivo ou negativo em termos desenvolvimentais. Neste conjunto situacional, torna-
se importante integrar as dimensdes da crise e do stress. Entdo "crise referir-se-a ao
desequilibrio subsequente ao acontecimento e a exigir reestruturacdo, reorganizagao
ou reconstrucdo desenvolvimental do sujeito, que ndao é semelhante a qualquer
equilibrio homeostatico" (Campos, 1993: 7).

Quando surge a crise, ela pode ser ultrapassada e a pessoa aprende a resolvé-la
e a usar reacgOes adaptativas. Ao resolver a crise, a pessoa fica com um estado de
espirito melhorado relativamente ao anterior; por outro lado, se o paciente nao
consegue usar reaccOes adaptativas, a crise aprofunda-se, o estado doloroso
intensifica-se, ocorrendo uma deterioracdo regressiva, surgindo sintomas
psiquiatricos. Se ndo é possivel estabilizar a situacdo, pode mesmo ocorrer suicidio
(Kaplan & Sadock, 1990). Para estes autores, uma crise é auto limitada, podendo durar

de poucas horas até seis semanas. A crise como tal, caracteriza-se por uma fase inicial,
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na qual a ansiedade e a tensdo aumentam. Esta fase é seguida de outra na qual os
mecanismos de solucdo de problemas sdo postos em movimento.

A teoria da crise sugere que a doenga crénica ndo implica inevitavelmente o mal-
estar psicoldgico, pois uma pessoa pode reagir de um modo positivo (Brannon e Feist,
1997). Uma pessoa em estado de crise apresenta conservagao de energia, ou seja,
utiliza todos os recursos disponiveis com a finalidade de solu¢do da crise e diminuicdo
da ansiedade e dor.

No caso das estratégias de coping ndo serem eficazes, pode-se entdo dizer que a
pessoa estd perante uma situacdo de crise ndo resolvida; a tensdo emerge entdo com
grande desconforto e pressdo; ocorrem sentimentos de ansiedade, medo, culpa,
vergonha, desorganizacdo funcional (Campos, 1993).

Segundo Pozo (1985), o diagndstico de doenca crénica pode produzir no
individuo diferentes formas de reagir, segundo diversas circunstancias e segundo a
dinamica e capacidade individual de "elaborar os processos de luta" e de "manejar as
ansiedades".

Segundo o mesmo autor, o termo "luta" ou "processo de luta", refere-se aos
mecanismos de coping que acompanham e seguem a perda daquilo que temos
(pessoa, saude, trabalho...). Qualquer perda desencadeia uma série de emocdes e
sentimentos que vado desde a tristeza e dor, a culpa, a raiva e agressao, desesperanca e
rivalidade, desde o ataque contra a prdpria pessoa e contra os demais, até uma maior
compreensao dos processos vitais e uma maior generosidade dirigida aos outros.
Webster, citado por Neeb (2000), define "cope" como lutar ou combater alguma coisa
com sucesso. Coping, pode ser visto como um factor estabilizador que pode ajudar os
individuos a manter uma adaptacdo psicoldogica durante periodos de maior stress
(Lazarus e Folkman, citados por Holahan e Moos, 1987).

Podemos entdo dizer que os acontecimentos desencadeadores de stress afectam
as pessoas emocional, cognitiva e fisiologicamente e que o individuo, para atingir o
referido equilibrio face a adversidade, mobiliza recursos adequados, e as formas de
comportamento que reflectem este tipo de confronto sdo denominadas por "coping".

Segundo Ray et al (1982), este conceito é frequentemente ligado ao stress sendo
contudo diferente deste e, para Roskies e Lazarus, citado por Justice (1988), sdo duas

faces da mesma moeda. Coping é o modo como cada individuo se adapta fisica,
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psiquica e comportamentalmente a um factor de stress, ou seja, a capacidade que
cada um desenvolve para lidar conscientemente com problemas e com o stress (Neeb,
2000). Para Lazarus e Folkman (1985), citados por Malpique (1995), Coping é a
designacdo que se refere ao conjunto de atitudes cognitivas e comportamentais que o
doente e a familia desenvolvem para lidar com situa¢cdes de ameaca, dano ou desafio
como o surgimento de uma doenca geradora de grande stress.

Para Gathercole (1988), o stress é uma resposta psicoldgica e fisica, geralmente
negativa, que surge da interac¢do entre o individuo e o seu ambiente externo/interno
e é afectado pelas exigéncias que |he sdo feitas e pela sua capacidade de reagir as
mesmas. A dor, a doenca, o baixo auto-conceito e sentimentos de culpa, sdo exemplos
de stress que surgem do meio interno. As relagdes interpessoais, padrdes de trabalho
ou seguranca financeira, sdo situacdes de ambiente externo que conduzem ao stress.

Alguns investigadores portugueses tém-se dedicado a estes estudos. Vaz Serra et
al (1991), encontraram nos individuos emocionalmente perturbados estratégias de
coping diferentes das apresentadas pelos individuos ndo perturbados. Estes autores
consideram que os individuos emocionalmente perturbados, face a uma situacdo de
stress, tém tendéncia a evitar a resolucdo de problemas, a sentir que as situacdes de
stress estao fora de controlo.

Folkman et al (1986), referem-se aos esforgos cognitivos e comportamentais, em
mudanca constante, para lidar (reduzir, dominar ou alternar) com as exigéncias
internas e externas que surgem da transacg¢do entre o individuo e o seu meio e que sao
avaliadas como excedendo os recursos do individuo. Perante uma doenca cronica, o
individuo necessita de adquirir novos comportamentos para estabilizar a sua condigdo,
e que exigem a integracdo de novos estilos de vida.

Considerando o Homem um Ser holistico, voltamo-nos para a opinidao de
Brannon e Feist (1997), dizendo que 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. Assim, algumas pessoas adoptam algumas respostas e mecanismos de
coping que poderdo conduzir a uma adaptacao saudavel, enquanto outras conduzem a
desajustamentos e a deterioracdo psicossocial.

As atitudes da familia e amigos, a expressdo preocupada do meédico, a

antecipa¢ao de eventuais mutilagdes devidas a patologia, reforcam o impacto
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emocional (Weinman, 1990). Este impacto engloba, de modo geral, reac¢des de medo,
elevados niveis de ansiedade, sintomas depressivos e dor. "A intensidade, duragdo e
consequéncias deste impacto dependem da informacado de que o doente dispde acerca
do seu estado, do seu indice de vulnerabilidade, do estilo de coping e ainda das suas
aprendizagens prévias." (Marques et al, 1991:104)

As estratégias de coping utilizadas tém assim um papel fundamental no que
respeita ao bem-estar fisico e psicolégico quando um individuo é confrontado com um
acontecimento de vida, desencadeador de stress (Endler e Parker, 1990).

Segundo Campos (1993), os acontecimentos de vida sdo marcos que pontuam o
desenvolvimento pessoal. Podem ser normativos ou ndo-normativos. Os primeiros
ocorrem em todas as pessoas de uma determinada idade e geracdo. Os segundos
podem n3do acontecer a todas as pessoas, nem sao previsiveis. Uma doenca crdénica
pode ser considerada um acontecimento de vida nao-normativo, com grande peso
relativo no desenvolvimento de qualquer pessoa.

O tipo de estratégias que a pessoa utiliza, o grau de eficacia e ineficacia das
mesmas, a percepgao subjectiva de controlo que tem da situagdo, determinam a forma
adequada de lidar com as emoc¢des associadas a doenca. " Um individuo que toda a
vida utilizou determinadas estratégias em confronto com situacdes percepcionadas
como ameacadoras, sera de prever que continuard a utiliza-las face a situacdo de
doenca grave. Todavia, ndo podemos deixar de considerar que um individuo que tem
uma forma habitual de lidar com determinadas situa¢des, pode, ao confrontar-se com
outras, apresentar diferentes maneiras de actuar" (Marques et al, 1991:104). O estilo
de coping é uma das varidveis que pode contribuir para o ajustamento psicossocial da
situacdo de doenca (Rowland, 1989).

Temos entdao de considerar o modo como cada um lida com situagdes
ameacadoras, pois a doenca ou incapacidade confronta o individuo com o ter de
enfrentar os aspectos fisicos do seu problema de salde, ao mesmo tempo que é
forcado a fazer adaptacGes pessoais e sociais de acordo com as mudancas na sua vida,
provocada pela evolugdo da prépria doenga.

Nota-se uma grande variabilidade de respostas dos doentes aos tratamentos,
evolucdo da doenca, apresentacdo de sintomas, formulacdo de queixas, confirmando-

se a importancia das varidveis psicossociais na situagao de doenga. Esteban et al
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(1995), também salientam a importancia dos aspectos emocionais e cognitivos nesta
construcdo subjectiva de estar doente, com uma interpretacdo individual que vai
determinar as estratégias de coping a serem desenvolvidas pelo individuo para fazer
face a sua situacdo de doenca.

A tendéncia para considerar os acontecimentos e situagdes como estando sob o
nosso proprio controlo ou sujeitos a sorte ou factores incontrolaveis, foi designada por
locus de controlo (LOC). As pessoas diferem nas suas convic¢des pelo facto de
acreditarem que o que lhes acontece esta sob o seu controlo ou é determinado por
factores externos. Assim, hda individuos que acreditam que eles préprios sdo os
principais responsdaveis pelo que lhes acontece (LOC interno), enquanto as pessoas
com LOC externo tém uma opinido mais fatalista (Weinman, 1990).

A semelhanca desses autores, Carver e col. (1994) e Ribeiro e col. (1995),
referem que, apesar das diferencas individuais para lidar com um problema deve ser
atribuida maior relevancia ao aspecto do problema em que os individuos centram a
sua atencdo, diferenciando trés focos de atencdo (centrada na avaliacdo do problema,
centrada no problema em si e centrada nas emogles), a que correspondem
alternativas estratégicas diferentes. Quando o aspecto focado é a avaliagdo do
problema, a pessoa pode redefinir cognitivamente o problema ou simplesmente negar
a situacdo. Se a atencdo é voltada para o problema em si, pode adoptar estratégias
positivas como busca de mais informacao e ajuda, utilizar accdes com vista a resolucdo
do problema e identificar recompensas alternativas. Se a atencdao é centrada nos
aspectos emocionais, os modos de confronto alternativos sdo a regulagao afectiva, a
descarga emocional ou a aceitagdo resignada.

Assim, revela-se evidente que o modo de confronto mais positivo serda o
confronto centrado no problema, pois permite a utilizacdo de estratégias que
conduzem a resolucdo saudavel de uma situacdo ameacadora e causadora de stress.
No entanto, segundo Gameiro (1999), seja qual for o aspecto determinante, esperam-
se atitudes diversas de confronto com a situacdo de doenca e torna-se compreensivel
gue os individuos possam necessitar de recorrer a mecanismos de defesa no sentido
de se protegerem do elevado stress.

As pessoas avaliam constantemente a avalanche de acontecimentos que as

rodeiam, sendo classificados como familiares ou ndo, como ameacadores ou ndo. Ao
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longo do tempo enfrentam imensos problemas, tendendo a desenvolver aptidGes de
dominio e adaptacdo, com atitudes apropriadas e recursos adequados que permitem
manter um certo grau de equilibrio face a adversidade (Ray et al, 1997). Porque o
paciente ndo adopta sempre uma atitude passiva, podendo até ser bastante activo,
selecciona a informacado que vai recebendo, atribuindo-lhe um significado conforme o
seu sistema de crencgas, valores e personalidade, o que o leva a construir a tal
experiéncia subjectiva de estar doente. E entdo um processo de filtragem selectiva que
configura as estratégias de coping que o individuo vai utilizar perante a sua doenca
(Esteban et al, 1995).

Uma doenca grave, ao ser uma grande ameaca ao bem-estar do individuo, é sem
duvida uma situacdo geradora de stress e, o ajustamento emocional a doenca traduz a
resposta a esse mesmo stress.

Os agentes stressantes podem ser de uma natureza perceptiva, derivada das
necessidades emocionais do doente ou entdo baseadas, em profundidade, nas
alteragodes fisioldgicas com que se defrontam (Gathercole, 1988).

Segundo Holmes, citado por Esteban et al (1995), o estado de stress funciona
como um estimulo que requer por parte da pessoa um processo de adaptagdo. Numa
perspectiva fisioldgica, o stress surge como resposta a uma situacdo de tensao,
tratando-se de um fendmeno essencialmente bioldgico na busca da homeostasia
(Selye, 1987; Machado & Lima, 1998). Numa perspectiva psicoldgica, centra-se na
interpretagdao individual de acontecimentos de vida e na avaliagdo dos recursos
individuais para lidar com a situacdo (Machado & Lima, 1998). O stress é uma situacdo
gue quando ultrapassada pode levar a aprendizagem e melhorar a capacidade de
reagir (Gathercole, 1988). Se situarmos deste modo o conceito de crise e stress na
situacdo global de transicdo desenvolvimental de que fala Campos (1993), podemos
dizer que sé estamos perante stress quando ha acontecimentos de vida que péem em
crise (estrutural, funcional, emocional) o sistema pessoal, pelo que exigem mudancgas,
constituindo assim tarefas de desenvolvimento.

O individuo tem assim um papel activo quer na avaliacdo da situacdo, quer na
utilizacdo dos seus recursos para gerir uma situacdo ameacadora como a doenca

crénica.
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As estratégias de coping utilizadas tém um papel major no bem-estar fisico e
psiquico do individuo que se confronta com uma situa¢cdo desencadeadora de stress
(Endler et al, 1990), pois o nivel de stress vivenciado e os seus efeitos nefastos
dependem de como as pessoas lidam com essa situacdo (Latack, 1986). As situacGes
podem ser percebidas como prejuizo e perda, como uma ameaca ou um desafio
(Vandenplas-Holfer, 1998). A sua avaliacdo produz emogdes diferentes, mobilizando-se
estratégias de confronto. No entanto, se uma situacdo é percebida como um desafio o
individuo pensa poder supera-la, enquanto se é percebida como uma ameaca, pode
apresentar dificuldades em lidar com ela, sendo acompanhada de preocupagao, medo
ou ansiedade (Esteban et al, 1995).

A diversidade intra-individual e inter-individual permite a utilizagdo das
diferentes estratégias de coping. Essa diversidade torna-se compreensivel se tivermos
em consideracdo os aspectos culturais, a personalidade e aprendizagens prévias. Por
outro lado, existem ainda diferencas inter-individuais relativamente ao modo como o
individuo percepciona a realidade. Assim, um acontecimento percepcionado como
gerador de stress para um individuo pode ndo o ser para outro (Marques et al, 1991).

Os individuos lidam de diferentes formas com os seus factores de stress. Quando
lidam com sucesso é um coping eficaz, sendo muitas vezes designado de "adaptacao".
A linha de separacdo entre um coping eficaz e ineficaz é estabelecida pela intensidade
de utilizacdo da estratégia (Neeb, 2000). Pode ser compreendido como o processo que
implica mudanga e ajustamento, sendo multiplas as estratégias de defesa que o
individuo pode utilizar.

"As defesas sdo processos mentais inconscientes utilizados pelo ego, para
resolver conflitos entre os 4 pontos de referéncia da vida interior: instinto (desejo ou
necessidade), realidade, individuos importantes, e consciéncia. Quando as defesas sdo
mais efectivas, podem abolir a ansiedade e a depressdo." (Kaplan, 1997:687). No
entanto, para Neeb (2000), os mecanismos de defesa sdo entendidos com valvulas
mentais de pressao que, muitas vezes parecem estar a aliviar o nivel de stress, quando,
na realidade mascaram-no e podem mesmo vir a aumenta-lo. Se forem utilizados em
pequena escala podem ser Uteis, mas se o seu uso for excessivo, podem-se tornar

ineficazes e até contribuir para alterac6es da personalidade. Um mecanismo pode ser
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adaptativo ou ndo-adaptativo, dependendo das consequéncias (Kaplan e Sadock,
1990).

De acordo com a teoria da personalidade de Freud, os mecanismos de defesa
provém do funcionamento do ego e, apesar de parecerem intencionais, a maior parte
deles existem ao nivel do inconsciente. Uma vez que a finalidade dos mecanismos de
defesa consiste na reducdo da ansiedade vivenciada numa situagdo critica, como o é
uma doenca crénica, pensamos ser importante apresentar o conjunto de defesas
usadas inconscientemente pelas pessoas.

A negagdio é, geralmente, a primeira defesa que se aprende e é o mecanismo
mais frequente. Significa recusa inconsciente em ver a realidade. O doente anula assim
as significagcdes ansiogéneas, minimizando os sintomas ou considerando-os benignos e
transitorios. A sua utilizagao excessiva pode conduzir ao recalcamento e perturbagdes
dissociativas. O recalcamento é um nivel mais profundo do que a negacdo. E um
mecanismo inconsciente de "esquecer", ocultando do consciente os acontecimentos
ou situagdes que o podem perturbar. A regresséGo evidencia-se por comportamentos
infantis, o doente pode refugiar-se no sono e na abulia e pode recorrer ao consumo
exagerado de bebidas alcodlicas ou outro tipo de substancias que alteram o estado de
consciéncia. A racionalizagdo que consiste em procurar explicagdes logicas para o
problema tem, como outros mecanismos, o papel de melhor lidar com os
acontecimentos.

Assim, Rowland (1989), ao considerar o estilo de coping como uma das variaveis
gue pode contribuir para o ajustamento psicossocial da situacdo de doenca, formula
que, tal como Roskies e Lazarus citados por Cruz e Barbosa (1999), as estratégias
utilizadas assumem grande importdncia, uma vez que o modo como as pessoas lidam
com o stress é ainda mais importante para a moral, para o funcionamento social e para
a saude somatica, que a frequéncia e intensidade dos proprios episddios
desencadeadores de stress.

E importante sublinhar que também o suporte social e, particularmente o
suporte religioso mediatizam o modo como os doentes reagem. Na realidade, a crenga
em Deus permite ao doente aceitar mais facilmente a situacdo ("Foi Ele que assim
quis..."), como também lhe permite conservar a esperanca ("E preciso ter muita fé e

rezar muito"...). O pertencer a grupos recreativos, culturais e desportivos, pode

37



Aceitacdo da Doenca Crénica — Um estudo no adulto em tratamento de hemodidlise

igualmente desempenhar um papel fundamental na adaptacdo do doente a sua
situacdo de doenga. (Marques et al, 1991).

Em todos os seres humanos o equilibrio emocional é instavel, resultando de um
compromisso entre os conflitos e tensdes internas no individuo, os seus mecanismos
de defesa e as pressOes externas provenientes do meio envolvente. No entanto a
capacidade de luta e os recursos adaptativos sdo incomensuraveis e muitos dos
individuos confrontados com o diagnéstico de uma doenca crénica como a IRC, lutam,
ultrapassam as dificuldades, reorganizam a sua vida e integram no seu dia-a-dia as
limitagdes que |he sdo impostas pela natureza da doenga e seu tratamento (Delgado,
1997).

Somente aquele que tem de vivenciar esta experiéncia, pode ser capaz de decidir
o melhor método para conviver com ela, e qualquer que adopte, desde que seja
valido, para ele esta justificado (Fortuny, 1985).

Podemos pois afirmar que "um problema sé existe se ndo conseguirmos lidar
adequadamente com ele" (Marques, 1991: 70). Assim sendo, as doencas cronicas,
consideradas incuraveis e permanentes, exigem que o individuo ressignifique a sua
existéncia, adaptando-se as limitacOes e novas condi¢Ges geradas. Torna-se necessario

estabelecer uma nova relagdo com a vida.
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2- A IRC: ABORDAGEM FISIOPATOLOGICA E EPIDEMIOLOGIA

De forma a contribuir para uma melhor compreensdao da complexidade e
especificidade inerente a vivéncia de um doente renal crénico, faremos algumas
consideracdes sobre o quadro da IRC.

A evolucdo da saude na doenga crénica, é, na maioria dos individuos, uma
transigdo lenta, de anos. Nao obstante, alguns individuos sofrem uma perda aguda e
irreversivel da funcdo renal, podendo desenvolver-se num prazo de horas a dias.

A IRC refere-se a um diagnéstico sindrdmico de perda progressiva e geralmente
irreversivel da funcdo renal de depuracao, ou seja, de filtracdo glomerular, principal
mecanismo de excrecdo de tdéxicos do organismo (Draibe, 2002). Embora essa
definicdo ndo faca mencdo a quantidade de funcdo perdida, costuma usar-se os
gualificativos de "leve", "moderada"” e "grave" ou "terminal" conforme o grau de
diminuicdo de filtragcdo glomerular. E o resultado comum da evolucdo de variadissimas
doencas que afectam o rim de forma difusa e irreversivel. De entre as que mais
frequentemente levam a IRT salientam-se as glomerulonefrites, a pielonefrite crdnica,
a HTA e, cada vez mais, a nefropatia diabética. J& em 1983 um relatério do
Departamento de Saude Publica revelou as trés primeiras, como as principais causas
(Brunner e Suddarth, 1998; Nettina, 1998; Ramos, 1997; Calado, 1997; Hargrove, 1998;
Brenner & Lazarus, 1982; Netter, 1989).

A IRC resulta, habitualmente, da exclusdo progressiva e mais ou menos lenta de
um numero varidvel de nefrénios e os restantes vao exercer a sua actividade de forma
a substituir os que se encontram em falta com um suplemento de dispéndio
energético. O rim deixa de ser capaz de eliminar diversos catabolitos como ureia e
creatinina, que se acumulam no organismo, determinando assim valores elevados no
sangue. A IRC é considerada como uma fase avancada de diminuicdo funcional que se
caracteriza principalmente por uma perda consideravel de flexibilidade da funcao
homeostatica (Brenner & Lazarus, 1982; Santos, 1982; Netter, 1989).

Fala-se de IRC, quando os rins sdo incapazes de manter o meio interno com uma
composicdo compativel com a vida e ndo se prevé a recuperacdo funcional (Miller e

Farley, 1985; Hargrove, 1998).
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A urémia (excesso de ureia e outros produtos resultantes do catabolismo
proteico) e consequentes complicagBes, implicam necessariamente a realizacdo de
tratamento dialitico ou transplante renal para que seja possivel a manutengao da vida.
Existe um conjunto de manifestacdes clinicas, designado por Sindrome Urémico,
provocado sobretudo pela acumulacdo de produtos nitrogenados no sangue (toxinas
urémicas).

Além de muitos outros sintomas, o doente pode estar deprimido, com letargia,
perda de memodria, confusdo, agitacdo e insdnia, consequéncia da irritacdo cerebral
provocada pelas toxinas urémicas. A anorexia, nduseas e vomitos sdo frequentes. A
pele adquire um tom bronzeado esverdeado, chamado "bronze urémico" e apresenta-
se seca e com prurido. Uma diminuicdo da libido e variacdes emocionais que vao
desde a falta de coragem, a ansiedade e frustracdo e a depressdo e retraimento, sao
manifestacGes frequentes. Queixas de astenia e adinamia sdo frequentes nos doentes
com IRC, algumas vezes provocadas por alteracdes do metabolismo, outras vezes por
alteragGes emocionais associadas a doenca fisica ou por associacao dos dois estados.

Varias alteragbes surgem ao nivel de diversos sistemas organicos,
nomeadamente altera¢des cardiovasculares e pulmonares, gastrointestinais, neuro-
musculares, metabdlicas e enddcrinas, dermatoldgicas, esqueléticas, hematoldgicas,
disturbios no equilibrio hidroelectrolitico e acido-base e nas fung¢des psicossociais
(Brunner e Suddarth, 1998; Nettina, 1998; Ramos, 1997; Calado, 1997; Hargrove, 1998;
Brenner & Lazarus, 1982; Netter, 1989).

Diante do exposto, pode-se observar o qudo complexo é o quadro clinico da IRC,
uma vez que conduzird o paciente a limitagdes fisicas que afectam e interferem com o
seu funcionamento biopsicossocial e espiritual.

Segundo os dados da Sociedade Portuguesa de Nefrologia (Relatério Anual do
Gabinete de Registo do Tratamento da IRCT, 2009), pode verificar-se que Portugal é
um dos paises do mundo com maior incidéncia e prevaléncia de insuficiéncia renal
terminal. Todos os anos sdo registados mais de 2000 novos casos de IRC terminal. Em
2008 iniciaram tratamento substitutivo renal 2467 pessoas e em 2009, 2548 pessoas,
existindo actualmente cerca de 16 mil doentes nesta condi¢cdo. Em 2009 cerca de 10
mil eram dependentes de didlise, 9646 em HD e 571 em DP e 5793 eram

transplantados. Dez por cento dos transplantes feitos em Portugal sao de dadores
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vivos, um numero “baixo” em relacdo a Europa, mas que tem vindo a aumentar,
contribuindo para diminuir a lista de espera para transplante renal, segundo a
Autoridade da Transplantacao.

Segundo a coordenadora nacional das unidades de colheita de érgaos da ASST, a
31 de Dezembro de 2009 havia 2111 portugueses em lista de espera para transplantes
renais, um numero que baixou pelo segundo ano consecutivo.

Mais de metade da populagdo em tratamento de didlise tem acima de 65 anos.
Em média existem mais homens que mulheres em HD, ndo existindo diferencas
significativas na distribuicdo dos doentes pelas diferentes zonas do pais (Norte: 55,6%
homens para 44,4% mulheres, idade média 63,7 anos; Centro: 57,9 % para 42,1%
mulheres, idade média 66,4 anos; Sul: 59,8% homens para 40,2% mulheres, idade
média 66,2 anos; Grande Lisboa: 58,75 % homens para 41,3% mulheres, idade média
62,7 anos; llhas: 58,4 % homens para 41,6% mulheres, idade média 60,8 anos).

A prevaléncia de IRCT em paises europeus registados no EDTA é, em média de
158 por milhdo de pessoas. As causas de doenca renal sdo diversas, predominando a
glomerulonefrite crénica, estando a Nefropatia Hipertensiva em ascensao em todos os
paises. A comparacao das incidéncias de IRCT entre vérios paises mostram diferencas
mas as taxas de crescimento sdo muito semelhantes entre eles (D' Amico, 1995).

Os avancos recentes da terapia dialitica ndo se tém correlacionado directamente
com a redugdo da mortalidade nos ultimos anos, talvez pelo facto de os pacientes com
IRC serem mais idosos e apresentarem maior niumero de co-morbilidades ao iniciarem
a terapia dialitica (Perneger et al, 1994; Lima, 1999; Sims, 2003).

A mortalidade entre os doentes renais crdnicos é de 10 a 20 vezes maior que a
da populacdo geral (Parmar, 2004). Também pacientes em tratamento conservador
apresentam aumento da mortalidade, principalmente de causa cardiovascular (Go et
al, 2004).

A determinagcdo de factores progndsticos confidveis de morbilidade e
mortalidade é de grande relevancia no seguimento clinico desses pacientes, tais como
dados de exames complementares (albumina sérica, indice de Kt/V, produto célcio-
fosforo, hipertrofia miocardica). Actualmente, consideram-se também importantes

outros factores como o Kt/V no sexo feminino (Port et al, 2004), hiperfosfatemia
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(Kestenbaum et al, 2005), e alguns presentes na populacio geral, como o
sedentarismo (Stack et al, 2005) e a dislipidemia (Nishizawa et al, 2001).

Infelizmente, no geral, ainda ndo ha sinais de estabilizacdo da curva de
crescimento da IRC, tornando-se importante investir em medidas profilaticas no seu
controle. Propostas terapéuticas com esta finalidade tém sido aplicadas com sucesso
nos diabéticos dependentes de insulina, principalmente medidas dietéticas, anti-
hipertensores e controle da glicemia (Lasker et al, 1993; Remuzzi e Ruggenenti, 1993).
Em outras formas de nefropatia essas medidas parecem ndo modificar o curso natural
da doenca (Narins e Cortes, 1994). O alvo preferencial dos pesquisadores parece ser a
nefroesclerose hipertensiva e diabética, pela importancia das suas incidéncia e
prevaléncia, tem sido (Catalano et al, 1992; Fitzsimmons et al, 1989; Pugh et al, 1995;
Whelton et al, 1989). E necessario expandir o conhecimento sobre o comportamento
epidemioldgico das diversas causas de nefropatia.

Além do planeamento de intervengdes direccionadas a minimizar as co-
morbilidades, também é relevante que as equipes multidisciplinares de saude se
debrucem sobre as alteracdes psicossociais dos doentes com IRC, pois, sem duvida, a
eficiéncia da terapia dialitica podera ser avaliada pela qualidade de vida relacionada a
saude (QVRS), medida que se tem revelado como marcador de risco de desfechos

clinicos ndo satisfatorios (Merkus e tal, 2000).

2.1- Terapias de Substitui¢do da Fun¢ao Renal

Quando os doentes com IRC atingem a chamada fase terminal da doenca (IRCT),
isto é, quando a fungdo dos rins ndo é suficiente para manter a vida, necessitam de
uma "Protese" renal. As opgdes sdo essencialmente a Hemodialise, a Didlise Peritoneal
e a Transplantagao Renal.

O objectivo do tratamento é reter a fung¢do renal e manter a homeostasia pelo
maior tempo possivel. A par de diversa medicagdo e tratamento dietético, para
prevenir ou melhorar as complicacOes, é essencial um tratamento dialitico adequado,
para diminuir o nivel de toxinas urémicas do sangue. Muitos pacientes fazem
tratamento dialitico durante meses ou anos, a espera que surja o dia em que possam

ser transplantados. Portanto a didlise ajuda a tornar possivel a realidade pratica do
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transplante renal, aguando do aparecimento de um dador adequado. (Smeltzer e Bare,
1998; Netter, 1989; Cecil, 1989).

O tratamento da IR teve inicio em 1945, apds periodos de dificuldades, quando
ocorreram com sucesso a 12 didlise peritoneal (com a equipa de Frank, Seligman e
Fine) e, coincidentemente, a 12 hemodialise (com técnicos do Dr Willem Kolff) em
pacientes com IRA (Farley e Miller, 1985).

Desde a descricdo da IRCT, por Richard Bright no séc.XIX, o progndstico desta
doenga fatal ndo se alterou, permanecendo estes doentes sem qualquer perspectiva
terapéutica até 1960.

O uso crénico de hemodialise tornou-se possivel nos primeiros anos da década
dos sessenta, gracas a Wayne Quinton que fez adaptacdes com borracha de silicone a
um dispositivo para acesso vascular feito de Teflon, que fora idealizado por Belding
Scribner. Ainda nesta mesma década, a fistula artério-venosa de Cimino e Brescia veio
substituir com muitas vantagens o shunt de Quinton-Scribner, que hoje esta proscrito.
Foi também nos anos sessenta que Henry Tenckhoff criou um cateter flexivel de
silicone adaptado com cuffs de Dacron. Isto permitiu um acesso duradouro a cavidade
peritoneal e o uso da dialise peritoneal intermitente como opc¢ado terapéutica da IRCt.
Embora este procedimento tenha sido pouco utilizado, nos anos setenta, apds os
trabalhos de Robert Popovich e Dimitrios Oreopoulos, a dialise peritoneal ambulatoria
continua (DPAC) tornou-se um método difundido em todo o mundo (McBride, 1995).
Superadas as dificuldades técnicas para a realizagao do tratamento dialitico de longa
duragdo, juntamente com os avangos nos procedimentos do transplante renal, estava
definida a estratégia para manter vivos pacientes portadores de doenca renal crénica
avancada, condicdo até entdo fadada ao éxito letal.

A rapida expansao das varias terapéuticas disponiveis para a IRT, alterou
dramaticamente o futuro destes doentes. Hoje, em varias partes do mundo, a
terapéutica substitutiva renal nas suas varias modalidades, esta disponivel para a
maioria dos doentes.

Estas modalidades de tratamento na realidade complementam-se, permitindo
gue pacientes possam aguardar, sob dialise e com as condig¢es clinicas adequadas, o
aparecimento de eventuais doadores para o transplante, ou que possam,

eventualmente, retornar a didlise nos casos de rejeigdo.
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Idealmente a escolha do método terapéutico substitutivo deveria ser
individualizado para cada doente, tendo em conta a sua situagao clinica e também o
seu desejo. Na pratica por condicionantes varios (econdmicos, culturais, estruturacao
dos servicos de saude), e particularmente no nosso pais, a esmagadora maioria destes
doentes sao mantidos vivos pela Hemodialise efectuada em Centros de didlise ou pela
Transplantagdo Renal, uma vez que noutros paises como por exemplo no Reino Unido,
a maioria dos doentes fazem HD domiciliar e didlise peritoneal ambulatéria (Ribeiro,
1997),

A terapéutica escolhida para um determinado individuo, num dado momento, é
afectada pela viabilidade de modalidades existentes, considera¢Ges sociais, doencas
coexistentes, e pela percepcdo da eficacia da hemodialise comparada com a didlise
peritoneal. Para alguns doentes a dialise crdnica nas suas duas vertentes, hemodialise
e dialise peritoneal, € uma terapéutica temporaria de duracdo imprevisivel, até serem
submetidos a transplantagao renal. Todavia, para outros, sera a sua Unica terapéutica
substitutiva renal. O que se torna essencial € um tratamento dialitico adequado para
diminuir o nimero de toxinas urémicas no sangue (Brunner e Suddarth, 1998; Ribeiro,
1997).

Verificou-se, simultaneamente aos avangos da técnica, uma tendéncia para o
crescimento exponencial na incidéncia e prevaléncia da IRCT, correspondendo este
aumento a valores sobreponiveis aos referidos internacionalmente. Este aumento da
prevaléncia da IRCT deve-se por um lado, ao aumento da sobrevida dos
hemodialisados e, por outro lado, a um aumento real da doenca, pela maior exposicdo
a nefrotoxinas e ao uso de farmacos nefrotéxicos (Ribeiro, 1997).

A dialise substitui, incompleta e deficientemente, as funcdes excretora e de
regulacdo do meio interno. Apesar dos indiscutiveis e importantes progressos técnicos
gue tem sofrido tornando-se progressivamente mais bio compativel e de actualmente
ja existirem farmacos como a Eritropoetina (hormona produzida pelo rim,
indispensavel a formacdo dos globulos vermelhos) e da 1,25-Vitamina D3
(fundamental para o metabolismo fosfocalcico) que revolucionaram o tratamento
destes doentes, continua a ser um método com importantes limitacbes que se
repercutem significativamente na qualidade de vida do doente (horarios, tempo

perdido, mobilidade, restricdes dietéticas, dependéncia de terceiros, etc.).
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O Transplante Renal com éxito é, indiscutivelmente, a melhor alternativa de
tratamento destes doentes permitindo a reposicdo integral das funcdes renais e uma
melhor reabilitacdo. Os continuos progressos no conhecimento das suas complicacdes
e sua resolucdo e na terapéutica imunossupressora (aumentando a eficacia e
reduzindo os riscos), tém permitido uma persistente melhoria no que diz respeito as
sobrevivéncias do enxerto do doente (Ribeiro, 1997). Apesar de tudo o Transplante
Renal ndo deve ser visto como uma panaceia que tudo resolve nestes doentes. Embora
cada vez mais raramente, alguns doentes sdo admitidos em dialise por faléncia do TxR
(sendo o maior medo para o doente: a rejeicdo do rim transplantado) e, além disso, o
doente fica eternamente submetido a terapéutica com drogas imunossupressoras
potentes e com efeitos secunddrios importantes responsaveis por importantes
complicacdes (infecgdes, neoplasias, entre outras).

No entanto, é notavel a melhoria na qualidade de vida nos portadores de doenca
renal crénica. Foram presenciados importantes avancos em equipamentos, técnicas e
terapéutica da sindrome urémica (Henderson e Jacobs, 1992; Nolph e Henderson,
1993). Diversificaram-se as modalidades de tratamento e a prescricdo da dialise péde
ser individualizada (Gotch e Sargent, 1985; Held et al, 1992). Ainda assim, a IRCt é uma
condicdo com problemas médicos, sociais e econdmicos devastadores em todo o
mundo, principalmente nos paises do terceiro mundo, havendo regides pobres da Asia
e Africa Central onde nem ha disponibilidade regular de suporte dialitico [Agodoa et al,
1996; Cameron, 1992; Chugh e Jha, 1995).

Desde cedo, o tratamento da IRCT, principalmente pelo seu elevado custo
financeiro, imp6s dilemas, mesmo as nagdes ricas, sobre quem seriam os beneficiarios
mais adequados [Berg e Ornt, 1984; Berlyne, 1982; Schmitd et al, 1983]. Nos ultimos
anos, as restricées definidas pela faixa etaria, o tipo de doenca, ou condic¢des clinicas

incapacitantes associadas, foram aos poucos abandonadas.
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2.1.1- O Tratamento de Hemodialise

A hemodialise consiste basicamente em estabelecer uma circulagdo
extracorporal, durante a qual o sangue do paciente entra em contacto, através de uma
membrana semipermedvel, com a solucdo de didlise. E uma técnica terapéutica pela
qual se retiram os produtos acumulados (ureia, creatinina, acido Urico) no sangue de
um doente (IR) ou outras substancias igualmente toxicas quando em excesso no
organismo (potassio, sddio, fésforo), permitindo ainda repor outras que se encontram
em déficit (calcio, bicarbonato) (Goodinson, 1988; Cecil, 1989; Colarinha, 1982).

A hemodialise é actualmente a modalidade mais praticada nos paises
desenvolvidos, preferencialmente a dialise peritoneal (a sua aplicacdo ndo tem
aumentado na Europa e, nomeadamente, em Portugal) podendo ser efectuada em
centro de hemodialise ou no domicilio. Requer a criagdao de uma fistula artério-venosa,
embora o uso de proéteses sintéticas tenham aumentado especialmente em diabéticos
e idosos. A vida dos doentes hemodialisados depende da existéncia de um acesso
vascular funcionante, assim como uma equipa de enfermagem experiente na pungao
dos mesmos é fundamental para o sucesso desta terapéutica (Netter, 1989;
Goodinson, 1988; Ribeiro, 1997).

Sendo a hemodialise um processo de limpeza do acumulo de toxinas no sangue,
tem de ser feito para o resto das vidas dos doentes com IRCT, durante 3 a 4 horas, 3 a
4 vezes por semana, até poderem receber um transplante renal bem sucedido (Netter,
1989; Phipps e Long, 1985).

O objectivo da didlise é manter a vida e o bem-estar do paciente. E um substituto
para algumas fungdes excretoras renais, no entanto, a didlise é um substituto
imperfeito da funcdo renal, é onerosa, remove solutos indiscriminadamente, ndo
substitui a fungao hormonal renal e a actividade metabdlica, requerendo ainda
restricGes dietéticas e terapéutica médica concomitantes (Cecil, 1989; Netter, 1989;
Hollomby, 1985; Ramos, 1997). Também outros autores estdo em consonancia, ao
referirem que, embora a hemodialise possa prolongar a vida, ndo altera o curso
natural da doenga renal subjacente, nem substitui completamente a fungao renal ou

controla os sintomas urémicos. Dai que, varias sdo as complicacdes que podem
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incapacitar o paciente ou contribuir para a reducdo do bem-estar fisico e emocional,
auséncia de energia e estimulo e perda do interesse (Brunner e Suddarth, 1998).

Muitas das patologias encontradas nos doentes em dialise sao o resultado nao sé
da Sindrome Urémica parcial e incompletamente compensada, como também da
iatrogenia associada a terapéutica dialitica. De facto a terapéutica dialitica é
depuradora, removendo substancias toxicas acumuladas, mas ndo substitui algumas
funcdes do rim, como anteriormente referido, e, segundo Calado (1997), pode ser tdo
agressiva quanto benéfica, pelo que parte da patologia verificada nos doentes IRC, é
secundaria a prépria dialise.

Mas, a par da patologia preexistente, o prdprio tratamento de hemodialise
conduz a ocorréncia de determinadas complicacdes. A hemodidlise realiza em curtos
periodos e de uma forma abrupta, o que o organismo normal efectua continua e
suavemente, além de, para a sua realizacdo, se reunirem determinadas condi¢des de
risco, como: estabelecimento de uma circulacdo extracorporal; contacto do sangue do
doente com material sintético; exposicdo a solugbes salinas eventualmente
contaminadas com produtos bacterianos; necessidade de anticoagulacao.

N3do é pois de estranhar que a hemodidlise se possa acompanhar de
complicacdes importantes e potencialmente graves, que se traduzem em desconforto
e medo, por parte do doente, requerendo uma pronta atencao, por parte da equipa de
saude que o atende.

Assim, abordaremos as principais e mais frequentes complicacdes (e, de forma
sintética, o seu tratamento) que surgem no decurso do tratamento dialitico, como:
Hipotensdo, Precordialgias, HTA, Disritmias cardiacas, Caibras Musculares, Prurido,
Nduseas e vomitos, Cefaleias, Sindrome de Desequilibrio e Reaccbes de
Hipersensibilidade (Calado, 1997; Fortuny, 1985)

Apesar dos avancos na tecnologia, a hipotensdo ainda ocorre com elevada
incidéncia (cerca de 20 a 30 %) durante as sessGes de hemodidlise. Deve-se ndo sé a
sessOes de dialise curtas (que exigem uma ultrafiltracdo excessiva), as quais sdo
preferidas pelo ganho de tempo, mas também ao facto de cada vez mais serem
admitidos neste tratamento, pessoas idosas, diabéticos ou com perturbacGes

cardiacas. As causas mais frequentes de hipotensao sdo multifactoriais, podendo estar
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relacionadas com a técnica, com alteracbes fisiopatoldgicas do doente urémico ou
patologias coexistentes.

A hipotensao intradialitica, é provocada pela remogdo de fluidos em excesso na
circulacdo do doente, o que acarreta uma contrac¢do do volume extracelular. No
doente urémico, o sistema regulador para a adaptacdo vascular, encontra-se
comprometido, impedindo uma resposta adequada para manter a tensdo arterial
dentro de parametros normais. A ultrafiltracdo excessiva a essas capacidades de
adaptacdo, é a causa mais frequente, uma vez que implica uma remocdo de fluidos
muito rapida e consequente hipovolémia.

As medidas terapéuticas para a hipotensdo intradialitica consistem no
posicionamento trendlemburg, infusdo de soro fisiolégico em bdlus, diminui¢ao da
velocidade de ultrafiltragao, tentar determinar a causa e prosseguir a sessao corrigindo
eventuais erros de programacao.

O ‘"angor intradialitico” ou precordialgia, também ocorre com alguma
frequéncia, sobretudo em doentes com doencga coronaria, podendo ser desencadeado
por hipotensdo ou arritmia. A presenca de anemia, o que é vulgar nestes pacientes,
favorece o seu aparecimento, mesmo num jovem sem compromisso sério da
circulacdo corondria.

Em situacOes de angor intradialitico o doente é submetido a algumas medidas
terapéuticas: corrigir eventual hipotensdo, administracdo de oxigénio via nasal e de
nitroglicerina sublingual, despiste de alteragdes do ritmo cardiaco.

A hipertensdo arterial é muito frequente nos doentes em didlise, devido a
sobrecarga de volume e pela activagdo do sistema renina-angiotensina, requerendo
terapéutica adequada: controle do peso e da ingestdo de sédio e, eventualmente,
medicacao hipotensora.

As disritmias cardiacas devem-se a uma baixa acentuada nos niveis de potassio
sérico, durante a sessdo de didlise, uma vez que é uma das substancias que se
pretende remover. O dialisante tem uma concentracdo baixa deste ido, o que leva a
gue os niveis de potassio possam baixar bruscamente, levando a um desequilibrio
acido-base. O tipo de arritmia e a gravidade pode ser variavel, podendo ser detectada

ocasionalmente ou por ter desencadeado graves alteracbes hemodindmicas. O seu
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tratamento dependerd dessa avaliagdo. Muitas vezes, torna-se necessario desligar o
doente.

As cdibras musculares ocorrem em cerca de 20% dos doentes nas sessdes de
dialise, atingindo sobretudo os membros inferiores. Parecem estar relacionadas com a
contrac¢ao brusca do volume extracelular e com a diminuicdo da osmolaridade
plasmatica. Ocorrem mais frequentemente nos pacientes idosos e nos mais ansiosos.
Embora ndo ponham em risco a vida do doente, causam sofrimento e dificultam a
adequacdo da ultrafiltracdo. No seu tratamento, utilizam-se sobretudo solutos
hiperténicos ou nifedipina sublingual, nos pacientes em que os niveis tensionais o
permitem.

O prurido existente nos doentes com IRC, pode persistir apds o inicio do
programa de didlise. Muitas vezes agrava-se durante o mesmo, devendo-se a
deposicdo de fosfatos, calcio ou magnésio, libertacdo de histamina na derme quando
se estabelece a circulacdo extracorporal. A intervencdo é baseada essencialmente na
aplicacdo de hidratantes toépicos, controle do metabolismo fosfocalcico e,
eventualmente, administracdo de anti-histaminicos.

As nduseas e vomitos ocorrem em cerca de 10% dos tratamentos dialiticos e
relacionam-se geralmente com episédios de hipotensdo. A correc¢do desta resolve tal
desconforto, e, eventualmente, pode ser administrado um anti-emético.

As cefaleias também sdo um sintoma frequente, podendo ter relacdo com a
sindrome de desequilibrio ou com a utilizacdo de acetato em vez de bicarbonato na
sessao de dialise.

O sindrome de desequilibrio consiste de um conjunto de sinais e sintomas
neuroldgicos que ocorrem durante ou depois da hemodidlise, sendo frequente nas
primeiras sessOes de tratamento de doentes gravemente urémicos. O doente
apresenta, na sua forma mais ligeira, cefaleias, fadiga e ansiedade. As nauseas,
vomitos, HTA, tremores e desorientacdo surgem nos casos moderados, podendo, em
casos mais graves, surgir alteracGes da visdo, arritmias, convulsdes, perda de
consciéncia e mesmo morte. O tratamento passa por desligar o doente, administrar
solutos hiperosmoticos, se convulsGes administrar diazepan endovenoso e vigiar

possivel depressdo respiratéria.
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As reaccglOes de hipersensibilidade acontecem principalmente quando se usa um
dialisador pela primeira vez num doente. Podem surgir calafrios, febre, hipotensao,
dor tordcica e dificuldade respiratéria, ao que se chama de "sindrome de primeiro
uso". Ao iniciar a HD, o sangue entra em contacto com material sintético e
esterilizantes que podem desencadear reac¢des de hipersensibilidade de maior ou
menor intensidade. Este quadro pode ser prevenido fazendo a lavagem do dialisador,
antes do inicio da didlise.

Apds este breve resumo, podemos verificar que os doentes que fazem
tratamento de HD, além das decorrentes da patologia, estdo sujeitos a complicacbes
com o tratamento que vdo desde as de menor importancia até as mais graves, em
alguns casos fatais. No entanto, a maioria das sessGes de didlise decorre sem
problemas e, em cada ano, realizam-se em todo o mundo mais de 30 milhdes de
sessoes, muitas das quais no domicilio. O bem-estar do doente depende da confianca
na eficdcia e inocuidade do tratamento. E pois importante que a equipa técnica e os
proprios doentes conhecam as complicagdes agudas da didlise, as suas manifesta¢oes

e atitudes terapéuticas (Ramos, 1997).
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3- O DOENTE EM TRATAMENTO DE HD CRONICA: IMPLICAGOES PSICOSSOCIAIS

"A didlise modifica a vida que salva. Cria problemas na medida em que prolonga a vida.
Os pacientes temendo a morte e temendo a vida tornam-se homens marginais. O homem
marginal estd suspenso entre o mundo dos doentes e o mundo dos sdos, sem pertencer a
nenhum deles, fazendo parte, ao mesmo tempo, de ambos. Ele parece bem mas sente-se mal,
espera e deseja atingir a normalidade mas ndo é capaz de fazé-lo".

Landsmann cit. por Anderson & Levine (1985:53)

A IRC é clara e objectivamente uma doencga "intrusiva", pelo que se pode esperar
qgue provoque efeitos adversos e substanciais no contexto psicossocial e familiar do
doente afectado (Kirschenbaum, 1991). E uma das doencas crénicas mais exigentes,
pela natureza dos tratamentos, e pela necessidade de cuidados continuos, com
inevitaveis repercussoes nas actividades de vida diaria (Collier e Watson, 1994).

Uma pessoa que enfrente uma doenca renal em estagio terminal esta presa
entre a morte certa ou uma vida dependente de suporte tecnoldgico. Este dilema
reflecte-se na literatura acerca da IRC e do seu tratamento. Frequentemente sdo
citadas frases como "medo da morte e da vida", "vivendo com tempo emprestado”,
"escravo de uma maquina", "homem marginal", "morte em vida" ... (Anderson &
Levine, 1985).

Todos o0s pacientes se acham desgracadamente dependentes de um
procedimento, de uma equipa de salde, sendo também da mesma forma expostos a
outros stresses. Estes podem ser avaliados pelo regime de ingestdo dietética, hidrica e
medicamentosa, o procedimento de didlise, a prdpria doencga, as multiplas perdas
(trabalho, liberdade e expectativa de vida), disfuncdo sexual associada (Levy, 1991,
1996). Além destes aspectos, Magaz (1999) também refere outras situacoes
ameacadoras e stressantes relacionadas com a IRC e seus tratamentos, como,
mudancas nos relacionamentos sociais e familiares, mudanca na aparéncia fisica,

situagcdo econdmica e medo da morte.
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Os problemas decorrentes de uma doencga crénica como a IRC e seu tratamento,
afectam a vida do individuo, nas esferas pessoal, familiar e social, em maior ou menor
grau, conforme as repercussoes "sentidas" e "vividas" pelo individuo.

Como um todo, a resposta de um determinado paciente a doenca, dependera da
sua personalidade pré-mdrbida, da extensao do suporte familiar e do curso da doenca
subjacente (Levy, 1991, 1996).

A confrontagao com o diagndstico de IRC é um momento crucial de crise. Sendo
o Homem por natureza forte, supera-a com maior ou menor éxito, "agarrando-se" as
possibilidades de tratamento actuais, como a hemodialise. Este tratamento oferece
uma qualidade de vida aceitavel, uma vez que sem ele os doentes renais crénicos
morriam. No entanto, segundo Kaplan & Sadock (1990), além de enfrentarem uma
doenca permanente, debilitante e limitadora e um tratamento médico complexo e
moderno, sdo totalmente dependentes de profissionais que tém acesso ao controle
das mdaquinas para o seu bem-estar.

A hemodidse é um tratamento que tem de ser feito para o resto das vidas dos
doentes com IRCT, até poderem receber um transplante renal bem sucedido (Netter,
1989; Phipps e Long, 1985). Embora a hemodidlise possa prolongar a vida, ndo altera o
curso natural da doenga renal subjacente, nem substitui completamente a fungao
renal ou controla os sintomas urémicos. Dai que varias sdo as complicagdes que
podem incapacitar o paciente ou contribuir para a reducao do bem-estar fisico e
emocional, auséncia de energia e estimulo e perda do interesse (Brunner e Suddarth,
1998).

"A doenga cronica pode estar associada a limitagdes na actividade fisica, na
aparéncia fisica, auto-estima, estado afectivo, funcionamento cognitivo e nas
interaccBes sociais e com os pares" (Coupey, 1992:120).

Podemos reconhecer que a adaptacdao a Hemodialise € um processo complexo e
multidimensional incluindo os aspectos médicos, sociais e psicoldgicos. Desde que o
tratamento hemodialitico permitiu a manutencdo da vida dos doentes com IRC,
numerosos estudos psicologicos se tém desenvolvido para avaliar os aspectos
emocionais do IRC e a sua implicacdo na adaptacdo ao programa de hemodidlise

(Delgado, 1997).
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A partir da década de oitenta tem-se vindo a verificar uma crescente
preocupacdo, ndo s6 com a melhoria do tratamento especifico voltado para a doencga,
mas também com os problemas emocionais com que convivem os doentes em
tratamento de hemodidlise. Sem duvida, a sua estabilidade emocional tem
importancia para o sucesso do tratamento, sendo importante que os profissionais de
saude identifiguem esses aspectos na busca de uma maior compreensado dos doentes
(Barros & Halperin, 1989; Barros & Barros, 1985, 1986).

Atendendo a que o organismo funciona como um todo interdependente,
tendendo para a homeostasia, qualquer alteracdo no ser humano, é vivenciada como
um estado de desequilibrio. Basta uma das partes desse todo "adoecer", para todas as
restantes se "sentirem abaladas".

A disfuncdo de um drgdo vital, como o rim, conduz a graves problemas
fisioldgicos e, com certeza, é vivenciada como uma perda significativa, ndo sé devido
aos efeitos sistémicos da doenga, como as suas repercussdes, aos varios niveis de
avaliacdo do ser humano, conduzindo o individuo a um estado de desequilibrio. A
reversdo deste estado e a manutencdo do equilibrio, é a busca continua do ser
humano, em comunhdo consigo proprio, com os outros significativos e com o meio
ambiente que o rodeia.

Assim sendo, o doente precisa de procurar o equilibrio na tentativa de adaptacao
a sua nova condicdo de doente crénico. Para tal, é importante que use meios de
defesa contra a doenca, bem como os apoios da equipa de saude e da familia, na
tentativa de prevenir problemas de isolamento, de alteracbes na auto-estima e
imagem corporal e dificuldades nas suas relacdes quotidianas (Kaplan De-Nour &

Shanan, 1980; Kaplan De-Nour, 1984; De Marco, 2003).

3.1- Adaptacao a vida diaria

Apesar das considerdveis alteracdes no modo de vida dos doentes renais
cronicos, os tratamentos de didlise modificaram a histdria natural dessa doenca,
melhorando substancialmente o prognéstico (Lloyd, 1991). Sabemos que com a perda
progressiva da func¢do renal e o recurso indispensavel a técnicas médicas substitutivas

dessa funcdo, a vida individual e colectiva do IRC, qualquer que seja a sua idade,
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vulnerabiliza-se, sofre disturbios e desajustes relativamente a padrdes convencionais
da vida em sociedade. Ao ter de realizar as sessGes de hemodialise, o doente rompe
com as rotinas da vida anterior (Fonseca, 1997; Fortuny, 1985).

Quando a didlise se tornou disponivel, a preocupacdo era quase exclusivamente
a manutencdo da vida, mas actualmente as atencdes tém sido centradas também na
gualidade dessa vida (Cohen, 1996). Tal como Kimmel (2000, 2001) nos diz, as
primeiras trés décadas da dialise foram para aumentar a sobrevivéncia dos doentes,
mas o desafio actual e de futuro, sera entender a associacdo entre factores
psicossociais e a evolucdo desses doentes. Entre eles, é necessdrio investigar o
ajustamento, a adesdo e a morbimortalidade. O conhecimento versa as reacgdes
fisioldgicas nos doentes em didlise e ao nivel do stress apenas algumas conexdes entre
emogodes e os seus mediadores bioldgicos.

O termo stress foi introduzido por Hans Selye em 1936 como um processo
complexo que acontece quando um corpo é activado por um estimulo. E uma resposta
fisioldgica a uma necessidade de origem externa ou interna ao sujeito (Freudenberger,
1984; Kaplan De-Nour, 1984).

Kimel e colaboradores (2000) concluiram que os factores que mais
frequentemente podem influenciar a evolucdo dos pacientes renais crénicos podem
ser divididos em dois grupos: fixos - aqueles que ndo podem ser modificados pelo
paciente ou médico e incluem idade, doenca concomitante, género e raca; varidveis -
os que podem ser modificados e incluem depressao, suporte social e status marital.

O doente que necessita de hemodialise confronta-se com um novo mundo de
técnicas, exames e maquinas, dos quais podera depender para o resto da sua vida,
implicando uma reorganizacdo do seu quotidiano.

Os novos condicionalismos sao fontes de stress para esses doentes, advindas da
imposicdo de hordrios necessarios a realizacdo da HD, das restricoes dietéticas e
hidricas, da medicacdo, das regras e cuidados necessarios, das dificuldades
profissionais, do menor rendimento mensal, sentimento de incapacidade e alteracdo
de papéis, prejuizo na capacidade ou interesse sexual, medo da morte, alteragdes na
imagem corporal, inseguranca e perda de autonomia (Denour, 1976; Levy, 1993), além

do sofrimento gerado pela propria doenga que ocasionou a IRC (Sensky, 1997).
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Assim sendo, a IRC e o seu tratamento representam um stress vital importante
para todos os individuos afectados e requerem grande adaptacdo (Rodin, 1989). Hong
(1987), no seu estudo verificou que 55% dos pacientes com IRC afirmavam que lidar
com a doenca e o seu tratamento, foi a mais dificil experiéncia emocional das suas
vidas. Sensky (1997) refere que a experiéncia da hemodidlise é Unica pois a pessoa
torna-se um paciente com a vida dependente da mdaquina de didlise e da equipe de
saude. Segundo Taylor (1992), a maquina de hemodialise provoca reac¢des emocionais
no individuo. Ele vai depender dela, tendo de admitir a sua necessidade para
sobreviver. Portanto, precisa de confiar nela, adquirindo consciéncia do facto de que
as suas actividades diarias, se circunscrevem a necessidade de ficar ligado a maquina
durante cerca de 3 horas / 3 vezes por semana.

Miranda, Krollmann & Silva (1993) referem-se também ao impacto da
necessidade de cumprimento das restricGes dietéticas e hidricas, as quais provocam
uma frustracdo oral, dando origem a diversos sentimentos, como raiva, medo, culpa,
sendo necessaria a utilizagdo de mecanismos de defesa para lidar com eles. Apontam
condicionantes psicoldgicas, psicossociais, socioecondmicas, culturais e educacionais:

1) Ao nivel psicoldgico, transgredir o regime dietético e hidrico pode ter vérios
significados, dependendo da estrutura individual. Pode ser uma forma de: chamar a
atencdo; negar a realidade da doenca; raiva por ndo surgir um rim para TxR; reagir ao
fracasso apdés um TxR mal-sucedido; suicidio, de maneira inconsciente ou consciente,
para dar fim ao sofrimento.

2) Ao nivel psicossocial considera-se o tipo de alimentacdo recomendado que
nem sempre corresponde ao que o paciente gosta, podendo ndao cumprir o regime e
até ndo aceitar a comida oferecida pelo hospital. A distancia do local de tratamento
também pode condicionar o horario das refei¢des.

3) A condicdo socioecondmica do paciente também pode interferir na
manutencdo da dieta indicada, em que o baixo rendimento pode incapacita-lo de
obter alimentos adequados.

4) Ao nivel cultural/educacional, em grande parte dos casos, observa-se alguma
ignorancia sobre principios dietéticos basicos, em doentes com baixo nivel intelectual,

o qual dificulta a compreensdo da doenca e do tratamento.
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Segundo as autoras, mesmo sabendo que cumprir as directrizes terapéuticas é a
Unica forma de manter a vida e de criar condicdes de sucesso para um possivel
transplante, nem sempre estes doentes conseguem controlar-se, sendo a transgressao
uma actuacdo da pulsdo de morte.

Em consequéncia de todos os condicionalismos que a doenca e seu tratamento
acarretam ao individuo hemodialisado, a sua vida familiar, a convivéncia social, a sua
capacidade laboral, sofrem decididamente, interferéncias que conduzem a um estado

de ansiedade. Tais pressupostos podem ser ilustrados na seguinte figura:

Figura 1 - Stress Basico da Doenga Renal

Recreacional

A 4

Social * 4 Financeiro

Relacionamento * < Psicolégico

Fisico " 4 Restri¢bes ao tratamento

-~

Ocupacional

P- Paciente

F- Rede familiar e social

(Adaptado de Anderson e Levine, 1985)

Como sabemos a doenga funciona como um estimulo agressivo, desencadeador
de stress. Bingaman (1980) e Kaplan De-Nour (1984) referem que os doentes
procurarao adaptar-se ao stressor, passando por trés fases: em primeiro lugar, o
contacto com o agressor promove uma reaccao de alarme do organismo, o qual
provoca uma activacdo do sistema nervoso e rapidas mudancgas aos niveis fisiolégico,
bioquimico e hormonal. A fase seguinte é a da resisténcia, que surge pela permanéncia

do factor stressante, havendo tentativas do organismo o combater. Esses esforcos de
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luta levam a ultima fase, a de exaustdo, em que o individuo se encontra fragilizado e
mais vulnerdavel as doencgas.

Segundo os referidos autores, a activagao desta sindrome de adaptagao geral
estd intrinsecamente associada as secre¢cbes hormonais, particularmente aos
corticosterdides, que sdo aliados da depressao imunoldgica. O stress surge, no doente
renal, logo no inicio da sua doenca, ao contrario de individuos com outras doencas. A
magnitude da duragdo do seu stress é diferente, pois o doente hemodialisado sente-se
ameacado por uma doencga incuravel em que as perdas reais sao muitas, podendo
sentir-se incapaz de lidar adequadamente com as situagdes, avaliando a sua situagao
com emocgOes fortes e negativas. Contudo, muitos pacientes adaptam-se
surpreendentemente bem as suas condig¢des, apesar dos inumeros stressores da IRC.

Em termos de reabilitagdo e qualidade de vida, algumas pessoas tém mais
sucesso que outras, independente do tipo de tratamento da IRC (Sensky, 1993).

Nolasco (1982) refere que a IRC exige uma nova gestdo de toda a ordem social,
até entdo vigente. A gestdo da cronicidade passa, acima de tudo, por uma nova gestado
do quotidiano do doente, exigindo-lhe a reorganizacdo de toda a sua vida social,
familiar, escolar ou laboral, adaptando-se a nova situacdo. O autor considera entdo
que, a adaptacdo a hemodialise s6 sera possivel se os seguintes factores estiverem
presentes no continuum de vida do doente: minimizagdo da dependéncia; manutengéo
da actividade profissional; nogéo das limitagbes da hemodidlise e controle das causas
da ansiedade.

Nessa perspectiva, Feldman citado por Gathercole (1988), teoriza que a
adaptagao a doenga crénica sera "atingir um estado de equilibrio com as realidades da
doenca crénica, pondo de parte as falsas esperancgas ou o desespero destrutivo e
reestruturando o ambiente em que ora se funciona/vive. Adaptagdo implica a
reorganizacao e aceitacdo do «eu» de modo que haja um significado e propdsito na
vida, que transcende as limita¢cOes impostas pela doencga" (p.8).

Para Kaplan (1990), a adaptacdo é a capacidade da pessoa ajustar-se ao
ambiente, através de dois processos complementares: assimilagdo e acomodacdo. A
assimilagdo é um processo subjectivo que envolve a filtragem do mundo através do
proprio sistema de conhecimento da pessoa - uma adop¢do de novas experiéncias

através da estrutura mental estabelecida, daquela pessoa. A acomodagao envolve o
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ajuste do conhecimento de uma pessoa as demandas da realidade do ambiente, pela
reorganizacao ou modificacdo da estrutura cognitiva existente.

Segundo varios autores, o processo de adaptacdo varia conforme os individuos,
mas parece existir uma ligacdo comum de etapas que a maior parte dos doentes
cronicos atravessam durante meses e anos. Embora a passagem de uma fase para
outra seja um processo progressivo sem separacao claramente perceptivel, pode-se
descrevé-lo como superveniente de forma mais ou menos seguida (Nolasco, 1982;
Levine, 1985; Carlson, 1984).

S. Garrard e J. Richmond, citados por Carlson (1984), apds terem estudado
doentes crdnicos, identificaram 3 fases com a seguinte sequéncia:

e Um periodo de desorganizacdo caracterizado por uma grande ansiedade e
esforcos para negar ou minimizar o impacto, sendo estes quase completamente
ineficazes para enfrentar o stress.

¢ Um periodo de reintegragdo que coincide geralmente com o periodo agudo da
doenga em que ha uma consideravel utilizagéo de defesas.

e Um periodo de adaptacdo, em que mostram a reac¢do adequada a
confrontacdo com a realidade.

A adaptacdo psicoldgica é muito complexa e depende de factores individuais,
familiares e sociais. A personalidade do individuo desempenha um papel muito

importante no processo de reaccdo e adaptacao a doenca.

3.2- Evolugdo Psicoldgica do doente hemodialisado

A IRC, como todas as doencas crénicas, implica alteracdes psicolégicas mais ou
menos graves nos doentes, dependentes em grande parte, do equilibrio psicoldgico
anterior ao aparecimento da doenca (Nolasco, 1982).

Segundo Levy (1996), a resposta psicolégica de um determinado paciente a
doenca e seu tratamento, dependera da sua personalidade pré-morbida, da extensao
do apoio dos seus familiares e amigos e do curso evolutivo da doenca. Edward
Thompson Jr., em 1988 verificou que altera¢des de estado do doente renal, bem como
doencas intercorrentes contribuem para um maior isolamento, concorrendo, deste

modo, para o aparecimento de perturbacdes emocionais (Marques, 1991).
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Lume (1991), investigou o comportamento de doentes dialisados, referindo-se a
sua crise vital, a faléncia dos seus meios de superacdo, ao aparecimento de
psicopatologia e a comunicagdo no seio da familia. Segundo o mesmo autor, as
respostas comportamentais sdo reactivas a perdas significativas. A situacdo de crise
inicia-se com os primeiros sintomas da doenga urémica e mantém-se ao longo do
tempo.

Os dialisados tém caracteristicas psicologicas que dependem de multiplos
aspectos essenciais:

"...um, o da situacdao de dependéncia absoluta em relagdo a um lugar, a uma
maquina e a uma equipa; outro, o da alterndncia periddica entre esta situacdo de
dependéncia total e uma independéncia que se lhes deseja; outro, o dos aspectos
fisicamente penosos do tratamento; outro, o derivado de frustragdes importantes que
o tratamento comporta, de ordem oral, sexual, profissional e social; ainda o do seu
aspecto repetitivo e prolongado; e, por fim, o dos aspectos particulares da relacao
médico-doente e enfermeiro-doente na Unidade de Dialise" (Sechehaye, 1974 in
Lume, 1989: 243,244).

Segundo varios autores, a partir do momento em que tem conhecimento da sua
doenca, o doente renal crdnico atravessa fases especificas que tém inicio imediato no
periodo pré-dialitico, continuando no periodo de dialise.

Existem diferengas entre autores, quanto a forma como sao intituladas as fases.
No entanto, a descricdo feita pelos diferentes autores quanto as reac¢des dos doentes
nas diferentes fases, mantém-se em consonancia. Por exemplo, Levine (1985) e
Nolasco (1982), consideram as seguintes fases: Periodo Pré-dialise, Inicio de didlise e
Periodo de dialise. Dentro deste distinguem a "Fase de Lua-de-mel", a "Fase de
Desencanto/ Desilusdo" e a "Fase de Adaptag¢do". Outros autores referem que os
doentes submetidos ao tratamento de HD, passam por 4 fases distintas de evolucdo
psicoldgica: Inicio de didlise, Fase Lua-de-mel, Depressdo e Adaptacdo (Delgado, 1997;
Lume, 1989). Com Abram (1969;1974) e Levy (1976;1977), que muito estudaram os
problemas psiquicos dos doentes submetidos a didlise, distinguimos quatro fases na
evolucdo psicologica destes doentes: O estado psiquico em urémia terminal, "O
regresso de entre os mortos"”, "O regresso ao meio dos vivos" e Fase crodnica: "Vale

mais viver ou morrer?"
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Considerando que estas fases se observam em todos os doentes hemodialisados,
gualquer que seja o contexto social, familiar ou o nivel intelectual (Wauters, 1980) e
tentando associar as ideias dos varios autores, faremos uma abordagem de todas as
fases descritas numa perspectiva evolutiva, tentando associar as principais

caracteristicas de cada uma delas, tendo em atencdo os aspectos psicoldgicos gerais.

3.2.1- Periodo Pré-dialise

Diz respeito ao periodo em que é levantada a hipdtese de iniciar programa de
HD, quando se atinge o estado de urémia terminal, em algarismos bioldgicos muito
varidveis de paciente para paciente (Levy, 1977).

E um dos periodos mais dificeis para a maioria dos portadores de IRC por exigir
uma grande capacidade de adaptacdo as novas situagdes, resultando numa maior
prevaléncia de transtornos mentais. Estes englobam desde quadros leves e
transitorios, como reac¢ao depressiva breve, até situagdes crdnicas e incapacitantes,
como a deméncia e a esquizofrenia. A depressdo, quadro frequente desta populacao,
influencia de forma negativa, o modo pelo qual o doente avalia a si prdprio e as
situacGes de vida, causando um grande impacto na sua qualidade de vida (Doorn e tal,
2004; Rijken e tal, 2005; Valderrabano & Lopez-Goméz, 2001).

Dependendo da sua personalidade basica e nivel de diferenciacdo, além da
depressao os doentes podem apresentar ansiedade marcada e negagao da doenga.
Estas alteragdes sao devidas, por um lado ao stress psicoldgico derivado da doenga
fisica, e, por outro, a carga afectiva induzida pela mudanca profissional, alteracdes
familiares e hospitalizagdo (Nolasco, 1982).

Neste estadio a apreciacdao psicoldgica dos doentes torna-se muito dificil. Ha
muitas vezes um estado de confusdo mental, uma lentiddo de ideacdo. (Levy, 1977;
Abram, 1974). No entanto, segundo Waters (1980), se se instaurarem o mais
precocemente possivel as sessdes de dialise, num estadio em que a urémia é menos
sintomatica, esta primeira fase pode ndo se verificar.

Gathercole (1988) diz-nos que este é um periodo de muita tensdo, em que a
ansiedade e o medo sao marcados. Uma forma de diminuir a ansiedade a estes

doentes, é facultar-lhes a oportunidade de visitar uma unidade de didlise, de falarem
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com os doentes que ja estdo em tratamento, encorajando-os a exprimirem os seus
sentimentos e receios. A equipa terapéutica deve fomentar uma visdo positiva mas
realista em todas as suas conversas com os doentes.

Anderson e Levine (1985) referem os seguintes problemas psicossociais: medo
do desconhecido, incerteza acerca do que o futuro reserva, como planear um futuro
incerto, medo da morte, falta de compreensao sobre o processo da doenca e negacdo
da doenca pelo paciente e/ou pela sua familia.

A modificacdo mais grave é a negacdo da doenca em que o doente, como
mecanismo de fuga, se recusa a aceitar as limitagdes que lhe sdo impostas (dietéticas,
medicamentosas, fisicas), o que pode assim levar a morte por um suicidio
inconsciente. Alguns indicativos podem ocorrer: Nao comparece as consultas e nao
cumpre planos de tratamento sugeridos (dieta, medicacdo...); Desespero total ("A vida
ndo vale o esforco de vivé-la"; Toma a decisdo impulsiva de morrer sem tratamento);
Rompimento familiar-conjugal e/ou dificuldades com outros parentes mais préoximos;
Procura abertamente por uma cura milagrosa: pede a opinido de varios médicos e até
"curandeiros"; Optimismo exagerado/percepcdo ndo real ("tudo sera melhor que
antes") (Levine, 1985).

Neste periodo pré-didlise, o maior receio de muitos doentes é o risco da morte.
Estes receios poderdo ter uma natureza puramente pessoal ou concernente ao bem-
estar do agregado familiar. Quando o doente é confrontado com a necessidade de
realizar hemodialise, além do medo da morte, a realizacdo da via de acesso e o receio

da técnica de didlise sdo também factores de stress (Gathercole, 1988; Nolasco, 1982).

3.2.2- Inicio da HD

O inicio da HD, é habitualmente caracterizado por um curto periodo
correspondente as primeiras sessdes de didlise em que o doente pode reagir de
formas distintas: manifestando apatia ou aparentemente parece alheio as exigéncias
de um tratamento dialitico, pode mostrar marcada ansiedade e até reaccdes de pdnico
durante as sessdes de dialise. Este periodo é bastante curto e esta relacionado com o

contacto inicial com a maquina e com o ritual de tratamento. E mais frequente nos
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doentes que ndo tiveram tempo de "metabolizar" psicologicamente as informacgGes
fornecidas sobre tal tratamento (Delgado, 1997).

Kaplan e Saddock (1990), referem que os pacientes que ingressam em dialise,
regridem para estados infantis, apresentam nega¢do (agindo contra as directrizes
terapéuticas, transgredindo a dieta e faltando as sessGes), podem mostrar cdlera
dirigida contra a equipa de saude, mas, mais frequentemente aceitam o tratamento e
mostram-se corajosos.

Num estudo feito por Jorge Lume, este considerou a negacdo ligeira como
estratégia adaptativa e, em contraste, a negacdo mais acentuada como estratégia nao
adaptativa. Nesta, a distor¢cdo da realidade poderia ser de tal ordem, ao ponto de o
doente ndo cumprir as restricdes impostas e mesmo de faltar ao tratamento dialitico
(Lume, 1990).

Nesta fase, para Carlson (1984) ha uma consideravel utilizacdo de defesas,
principalmente uma recusa extensa da natureza da doenga, da sua gravidade e do seu
resultado provavel. A recusa raramente é eficaz para aliviar completamente a angustia.
Ha uma tomada de consciéncia progressiva, relativamente a alguns aspectos mais
evidentes da realidade da doenca.

A negacdo é uma das reacc¢oes de defesa mais citadas, ndo sé pela frequéncia
mas também pelas graves repercussdes que pode ter no tratamento de didlise. A
negacao pode ser considerada como uma forma do doente poder suportar os
sentimentos de desespero, de abandono ou de depressao, observados ao longo do
tempo (Lume e al, 1991; Lume, 1990). Segundo Levy (1977) citado por Lume (1990), a
"ligeira" negacdo pode exercer uma funcdo adaptativa adequada e proteger assim o
doente dos sentimentos de desamparo.

Muitos autores consideram que quando a negacao é a primeira resposta, deve
iniciar-se um trabalho de luto para a resolucdo da depressdo que lhe sucede ao
piorarem os sintomas (Almeida, 1985; Halligan, 1983 in Lume 1990).

Com efeito, quando inicia o tratamento de HD, o doente é confrontado com
técnicas complexas que ndo compreende, de que ndo consegue ter a nocao de
seguranca, mas que sabe serem indispensaveis a sua sobrevivéncia.

Os determinantes das respostas dos pacientes ao iniciar a HD incluem estilos de

personalidade e experiéncias anteriores com esta ou com outra doencga crdénica. Os
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gue tiveram tempo para reagir e adaptar-se a sua IRC enfrentam menos trabalho de
adaptacdo emocional do que os que sentem a experiéncia como algo completamente
novo (Carlson, 1984; Delgado, 1997).

A nossa impressao é que as modificagcbes sdo importantes, traduzindo-se numa

crise de vida que o doente tera de superar.

3.2.3- Periodo de dialise

Posteriormente e com o desaparecimento da sintomatologia decorrente do
sindroma urémico, o doente sente-se fisicamente melhor reagindo de forma
satisfatoria e até com euforia, ao compreender que o fantasma da morte foi
ultrapassado. Abram H.S. (1968) descreve um periodo de euforia e de revalidacdo da
esperanca, no inicio da didlise, a que chamou "o regresso de entre os mortos" ou "o
fenémeno de Lazarus" (Levy, 1988; Lume, 1990; Waters, 1980). Logo nas primeiras
sessoes, o paciente apresenta euforia pois sente melhorias sintomaticas significativas.
"Esta foi uma segunda chance de viver, é como se tivesse nascido de novo. E uma
diferenca como da noite para o dia": assim sdo alguns relatos de pacientes que
iniciaram tratamento de hemodiilise (Cieza, Estremadoyro & Tendrio, 1995).

Também por tal motivo, Levy (1977), denominou este periodo de "fase lua- de-
mel", tendo outros autores adoptado a mesma terminologia. Pode durar de um a seis
meses (duracdo média de 3 meses). Nesta fase surge uma melhoria clinica, com
aumento da capacidade fisica com consequente estabilidade psiquica, acompanhada
de sensacdo de confianga, contentamento e de libertacdo da doenca. A contrapartida
psicolégica desta melhoria 3@ a sensagdo de dependéncia da mdaquina e do staff, ou
seja, sente-se protegido pelos profissionais que o atendem. Frequentemente isto
conduz a criacdo de rela¢bes afectivas complexas com os técnicos que o circundam.

Durante esse periodo, o doente pode mostrar ansiedade que na maioria das
vezes é ligeira, funcionando como uma adaptacdo ao tratamento, sentido como
complexo, com todos os rituais do "ligar" e "desligar" da maquina. A denegac¢do
relativa as dificuldades inerentes a doenca e seu tratamento, é também uma
caracteristica deste periodo. Também representa um esfor¢o adaptativo face as

exigéncias e limitacGes do programa de HD (Delgado, 1997). Abram (1974) e Levy
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(1977) falam numa certa ansiedade ligada ao complexo e impressionante ambiente
social que pode manifestar-se durante uma ou duas dialises, tornando-se evidente
uma grande dependéncia perante a equipa que trata do doente.

E nesta fase que o doente é mais receptivo a aprendizagem de conhecimentos. O
doente tem de ser ensinado a dominar as técnicas que o circundam, desde
manipulacbes dietéticas ao significado dos alarmes e, sobretudo, encarar a didlise
como uma técnica de rotina, ndo libertadora da doenca e sem riscos excessivos desde
gue controlada. O doente tem que sentir-se apoiado mas auténomo, minimizando
assim o fendmeno de dependéncia, aprendendo ele prdprio a controlar o tratamento
(Nolasco, 1982; Lume, 1991; Delgado, 1997).

Durante o periodo de didlise, geralmente apds 6 meses de tratamento, o doente
comeca a ter maior consciéncia da sua situacdo, surgindo a "fase de desilusdo"
(Nolasco, 1982), isto é, uma fase em que o doente comeca a ter no¢do de que a didlise
ndo é a libertacdo da doenca e que, embora desejando manter-se dependente e
protegido, deve novamente reassumir a responsabilidade e tornar-se independente
dos que o rodeiam. Nesta fase, que Abram considerou de "mourning”, ou "o regresso
ao mundo dos vivos", o paciente que aprendeu a conhecer as vantagens e as limitagdes
do seu novo tratamento deve encarar as realidades da sua situagao. Enfraquecido,
sempre ansioso, sofrendo de alguns problemas médicos que podem persistir ndo
obstante o inicio da didlise, experimenta agora as pressdes exercidas pelos que o
cercam e pela equipa que o trata para que "regresse ao meio dos vivos" apesar das
suas deficiéncias (Abram, 1974; Waters, 1980). Segundo estes autores, este periodo
comeca, muitas vezes, de uma maneira brutal por ocasido de uma discussdao sobre o
regresso ao trabalho e, segundo Nolasco (1982), tem como consequéncia o
desencadear de novo desequilibrio psiquico, por problemas clinicos surgidos, com o
acesso vascular, controlo rigoroso do peso e complicagdes da didlise.

Segundo Delgado (1997), os sentimentos de revolta e raiva emergem neste
periodo, surgindo o conflito entre a dependéncia da maquina e da equipa terapéutica
e a necessidade de manter algum controlo sobre a sua vida, isto é, um conflito de
dependéncia-independéncia, conforme descreve Kaplan. Dessa forma, podem surgir
tentativas de manipulacdo, transgressées dietéticas e contestacdo ao programa de HD

e a medicagdo que foi prescrita. Também Taylor (1992) refere que, resultante dessa
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dependéncia da maquina para a sustentacdo da vida, surge uma ansiedade marcante
no doente. Este pode sentir uma desumanizacdo e preocupacdo pela autonomia
pessoal. Frequentemente se sente rancoroso e com raiva, podendo ficar deprimido e
responder com choro, desinteresse por tudo o que o cerca e falta de comunicagdo ou
isolamento. Pode dirigir-se aos profissionais, principalmente aos enfermeiros, e a
propria familia, de forma rude, expressando assim a sua furia e frustra¢cdo. Pode
mostrar medo, exigindo a presenga constante da enfermeira, temendo que a maquina
falhe.

Enfim, o desequilibrio emocional pode ser tdo marcado que o doente chega ao
ponto de se tornar critico em relacdo ao local de tratamento e a equipa que o apoia.

A raiva e o comportamento ndo-cooperativo sao problemas psicoldgicos comuns
nos pacientes em HD, chegando a incomodar as equipas de saude. As razdes, muitas
vezes ndo sdo conhecidas pelo paciente, devendo ser investigadas no contexto do seu
ambiente doméstico e de trabalho (Levy 1991; 1996). Também Delgado (1997) nos diz
gue estas reacgdes emocionais podem ser potenciadas, pela instabilidade familiar,
profissional e social em que o doente se pode encontrar. O melhor é escutar o
paciente e tentar entendé-lo.

E durante este periodo que surgem manifestacdes de /uto. A depresséo surge
como resposta a perdas significativas (reais, ameacadoras ou fantasiadas), sendo uma
complicacdo comum em pacientes de dialise.

O IRC sofre multiplas perdas: perda da saude, das capacidades fisicas, da
autonomia e do desempenho de papéis ao nivel familiar, laboral e social, que exigem
do doente, uma reorganizac¢do da sua vida e do seu quotidiano (Delgado, 1997; Lume e
col.,, 1991; Marques, 1991). Essas perdas afectam a sua auto-imagem, identidade
sexual e liberdade de acgdao. Predominam os sentimentos de desamparo e de
desesperanga, a que se associam preocupacdes sobre a sua aparéncia fisica e
expressao corporal. Num estudo sobre didlise renal, Lume e col. (1991) concluiram que
ansiedade e depressdo foram as perturbagcbes que observaram com maior frequéncia
em todo o tempo de didlise. Também Levy (1991), nos diz que a depressdo é a
complicacdo psicoldgica mais frequente nos pacientes em dialise e as manifestacGes
incluem humor depressivo persistente, baixa auto-imagem e sentimentos de

desesperanga.
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Abram (1974), referencia este estado de evolugdo psicolégica como pertencendo
a fase croénica: "Vale mais viver ou morrer?". A longo prazo, o paciente questiona se
vale a pena continuar a viver, tendo em conta as restricdes impostas pela didlise, o
regime, as medicacdes, o estado geral, etc.

A didlise intermitente impOde ao doente um continuo conflito entre esta
independéncia, por um lado, e uma tendéncia regressiva - dependéncia perante o
pessoal, o regime e a didlise -, por outro. Certos doentes reagem através de uma
independéncia demasiado grande, fazendo obstrucdo ao tratamento, ndo seguindo as
restricOes dietéticas e o esquema de dialise (Waters, 1980).

Nesta fase, Abram diz que, habitualmente, os doentes respondem de trés modos
diferentes: a regressdo, a depressdo ou a denegac¢do. O tipo de reaccao de cada
doente dependera da sua situacdo pessoal, da sua vivéncia anterior, assim como do
contexto familiar, social e médico. Um doente pode apresentar sucessivamente varios
tipos de reacgdao; a maior parte das vezes estas reac¢des ndao serao desencadeadas
pela propria dialise, mas por problemas profissionais, financeiros, familiares, sexuais,
relacionados com a insuficiéncia renal ou com a didlise.

O IRC encontra-se fragilizado pela doenca, limitado pelo tratamento e impedido
de usar os habituais mecanismos de compensacdo para enfrentar as tensdes do seu
dia-a-dia, e, dessa forma, deprime, evidenciando um humor depressivo persistente,
hostilidade, sentimentos de desanimo e desesperanga, prejuizo da auto-imagem,
pessimismo e impoténcia perante a dura realidade da doenca e seu tratamento
(Delgado, 1997; Levy, 1996).

Segundo Lume (1991:88), o comportamento do dialisado "confunde-se um tanto
com o exagero de afirmacdo pessoal e do desejo de confrontar, mas, também pode ser
auto-punitivo e suicida". Para o autor, é importante reconhecer que existe algum risco
em avaliar estes doentes como psicoticos, devido a alteracdes do pensamento ou
humor depressivo (principalmente se estd associada perda da libido, falta de apetite e
hostilidade), quando podem ser sintomas esporadicos do estado de urémia.

Durante esta fase, o doente evidencia comportamentos de regressdo na sala
onde realiza a HD. Mostra-se irritado, conflituoso ou queixoso e apelativo, exigindo

cuidados e atencOes especiais. Exagerando o seu papel de doente, procura obter
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gratificacGes necessdrias a reparacdo da sua auto-imagem e auto-estima que foram
atingidas pela doenca (Delgado, 1997).

As queixas fisicas ndo sdao incomuns e incluem perturbacdes do sono, alteragdes
gastrointestinais como perda do apetite e peso, boca seca e obstipacdo, além da
diminui¢ao do interesse e capacidade sexual. Os pacientes dialisados de ambos os
sexos, frequentemente apresentam dificuldades sexuais. Pode haver impoténcia em
aproximadamente 70% dos homens e as mulheres relatam uma diminuicdo da libido,
assumindo o acto sexual com menor frequéncia que anteriormente. Os factores
psicolégicos desempenham o seu papel no aparecimento da disfuncdo sexual, apesar
da sua causa ser pouco compreendida. A depressdo, a reversdo do papel familiar
devido a perda de trabalho, o impacto da perda da mic¢do (no homem 6rgdo da
miccdo é também o érgdo sexual), poderdo dar alguma explicacdo (Levy, 1991; 1996).
No entanto, e como anteriormente ja foi referido, a causa da impoténcia &, muitas
vezes primariamente organica, relacionada com alteragcdes hormonais associada a
urémia.

Ha doentes que, ao terem dificuldade em lidar com a sua depressao, acabam por
ndo cumprir as restrices impostas pela doenca e tratamento, refugiando-se no alcool
e sendo imprudentes com a alimentacdo, ou seja, utilizam mecanismos de defesa
negativos, como a rejeicdo ou negacdo, com graves riscos para si proprios. As
consequéncias que dai advém vao ser tanto mais intensas quanto menor tiver sido a
preparacdo na fase anterior em que tudo corria bem (Delgado, 1997; Nolasco, 1982).

O suicidio é um risco elevado e deve estar sempre em mente nos profissionais de
saude. Existe um indeterminado nimero de mortes nestes pacientes devido aos
aspectos acima mencionados, podendo considerar-se uma forma de suicidio
involuntario. O suicidio verifica-se em cerca de 1 para 500 pacientes de didlise, no
entanto muitos o tentam sem sucesso. Neste periodo de crise, o recurso a um apoio
psicoldgico pode ser importante para o doente, ajudando-o a elaborar melhor as suas
perdas, consciencializando a doenca e as exigéncias do tratamento e reforcando alguns
mecanismos de defesa psicolégicos que permitem ao doente combater a depressao e
adaptar-se melhor a situacdo de HD (Levy, 1991;1996).

Também Waters (1980) é da opinido que nesta fase, o doente necessita de uma

intervengdo psicoldgica eficaz. De certo modo, deve ser impelido para o mundo
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exterior, e este processo tem de ser feito de modo progressivo. Muitas vezes é Util,
neste estadio, limitar os beneficios secundarios que o paciente retira da regressao, de
modo a aumentar as suas tendéncias para a independéncia. E preciso deixar agir o
tempo, permitir que se supere a regressao, os conflitos de dependéncia-independéncia
e os sentimentos de revolta.

Ultrapassado este periodo de crise, surge finalmente a "fase de adaptacdo”
(Nolasco, 1982) ou de "aceitagcdo da doenca" (Delgado, 1997) e tratamento e o
regresso a sua vida normal ja reorganizada. E caracterizada pelo inicio da aceitacdo das
limitagdes e complicagdes decorrentes do tratamento de hemodialise.

O caminho para este novo periodo faz-se gradualmente em todos os pacientes, e
€ um momento marcado por oscilacdes entre o bem-estar fisico e emocional. A
intensidade destas flutuacdes varia de paciente para paciente, e também no mesmo
paciente, varia com o tempo. E comum encontrar prolongadas vivéncias de satisfacdo
alternadas com episddios depressivos de duracdo varidvel (Menzies & Stewart, 1968;
Reichman & Levy, 1972; Kaplan De-Nour, 1984; Stedeford, 1991; Mallick & Gokal,
1999).

Apds o choque inicial do primeiro diagndstico e a avaliacdo da cronicidade da
doenca e da depressdo consequente, sucede a adaptacdo progressiva no sentido da
"aceitacdo da doenca": "a aceitacdo da perda do Eu e a mudanca da percepcdo pela
qual o corpo é visto como uma posse mais do que uma caracteristica do seu
possuidor" (Halligan, 1983 in Lume, 1990; Lume et al, 1991).

Nesta fase o doente readquire o seu equilibrio psicolégico, aceitando e
entendendo as suas limitagdes, dominando a técnica que o rodeia. Como diz Waters
(1980), habituam-se a "viver com a maquina" e estdo perfeitamente adaptados ao seu
estado.

No entanto, alguns doentes s6 a atingem ao fim de muitos anos em hemodialise.
Mesmo nesta fase, varios factores de stress podem temporariamente alterar o seu
equilibrio psicolégico.

Carlson (1984) refere-se a esta fase como o uUltimo periodo em que os pacientes
apresentam uma adaptacdo "pensada":

- A maior parte das realidades da situacdo podem ser encaradas;
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- Reaccdo adequada a esta confrontacdo com a realidade tal como a procura de
informacdo acerca dos factores relativos a doenca e avaliacdes sobre as limitagoes
provaveis a longo prazo;

- Podem surgir periodos de depressdao que sdo considerados como um pesar
normal.

- A resolucdo do conflito implica uma passagem lenta do conceito de vitalidade
fisica para um outro conceito contendo limitagdes fisicas.

Para este autor, esta fase é o fim da gestdo psicoldgica, a qual muitos doentes
nunca chegam ou que atingem de forma incompleta.

Com a mesma opinido Gathercole (1988) referencia que a adaptacdo as
alteragdes impostas pela IRC e seu tratamento pode ser um processo longo e dificil,

em que pode nunca surgir um ajustamento completo.

3.3- Técnicas de confronto do doente hemodialisado

As pessoas, quando confrontadas com situagdes criticas, como o conhecimento e
a vivéncia de uma doenga crénica, mobilizam técnicas de defesa na busca de equilibrio
emocional. As defesas sdo semelhantes, mas variam na intensidade de utilizacdo, de
acordo com a sua personalidade e padrdes de funcionamento, além de experiéncias ja
vividas (Menzies & Stewart, 1968; Reichman & Levy, 1972; Kaplan De-Nour, 1984;
Rodriguez & Lépez, 1993).

Lidar com uma doenca como a IRC requer, por parte dos doentes, a utilizacdo de
recursos psicologicos e ambientais a fim de conseguirem conviver com as alteracdes
decorrentes da doenca. O termo “coping” refere-se a qualquer tipo de acgao ou
comportamento utilizado para se lidar com situagcdes que ameacem a vida (Gimenes,
1997). Segundo Antoniazzi, Dell’Aglio e Bandeira (1998: 274), “é o conjunto de
estratégias utilizadas pelas pessoas para se adaptarem a circunstancias adversas”.

Apesar de a IRC ser aparentemente mais agressiva, Cassileth (1984) ndo
encontrou diferencas nos niveis de saude mental de doentes renais crdonicos em
comparagdo com outras doengas crénicas (artrite, cancro, diabetes e doengas

dermatoldgicas), duvidando assim da existéncia de tracos emocionais Unicos numa
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doenca especifica, apontando para a similaridade de status psicoldgico entre
individuos com diferentes doencas fisicas cronicas.

A discussdo sobre o funcionamento do paciente renal em tratamento de
hemodidlise implica o conhecimento prévio da pessoa, que também é de dificil
descricdo, uma vez que a sua compreensao é conjugada com os efeitos do periodo de
luta contra a doenga crénica e com os efeitos desta luta sobre a personalidade prévia.
Torna-se muito dificil inferir dados sobre o anterior funcionamento da pessoa, uma vez
gue o paciente tem dificuldades em falar sobre o seu passado e, portanto, falard muito
pouco do seu presente e do seu futuro (Kaplan De-Nour, 1984 cit por Rudnicki, 2006).

Rudnicki (2006) verificou que muitos estudos tém sido realizados a partir dessa
perspectiva (Menzies & Stewart, 1968; Reichman & Levy, 1972; Kaplan De-Nour, 1984;
Levy, 1984), e o que se encontra, na quase totalidade dos pacientes renais, é a
semelhanca dos mecanismos utilizados para enfrentar a nova situagdo. Os mais
observados sdo a negagdo, deslocamento, isolamento e projecgao.

Os investigadores supracitados referem que, em geral, a técnica de confronto
mais amplamente utilizada pelos pacientes renais, é a negagdo que inclui tanto a
negacdo da doenca como a dependéncia da maquina e da equipa. O paciente com IRC
demonstra dificuldade em falar da sua doenga, ao contrario da maioria dos pacientes
com doenga organica.

Além desses autores, Stedefort (1991) diz-nos que o uso consistente da negagao
do passado, incluindo a negacao da doenca renal original, é parcialmente responsavel
pela dificuldade na obtencdo de dados sobre a personalidade pré-dialise. SGo pessoas
gue se apercebem que a sua capacidade fisica esta efectivamente reduzida e que ja
ndo possuem a mesma energia que antes de adoecerem. Assim, fazem uso deste
mecanismo na tentativa de gerir as suas frustracdes e de permanecer no programa de
tratamento. O funcionamento do mecanismo de negacdo pode ser muito eficaz, mas
se comeca a tornar-se ineficaz, pode causar desespero o qual determina uma queda
brusca do equilibrio psicolégico. Este mecanismo é prejudicial quando é usado para
negar a necessidade de tratamento.

Também é usado para bloquear qualquer manifestacdo de agressividade gerada
pelo sentimento de dependéncia e que ndo pode ser expressa devido a essa mesma

relacdo de dependéncia. Na realidade, o que existe é um dilema entre a dependéncia
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gue precisa e a independéncia que se |lhe pede. Por um lado, é uma pessoa doente,
mantida sob rigoroso tratamento, ligado a uma maquina para sobreviver, e no qual até
mesmo a ingestdo de fluidos é controlada. Por outro lado, noutros momentos do dia,
deve agir com independéncia, como se fosse totalmente saudavel. A resposta dos
pacientes a esta situagao é varidvel. Alguns reagem favoravelmente, aceitando os
inconvenientes do dilema; outros reagem com excessiva dependéncia, assumindo o
papel de doente, fugindo das suas responsabilidades. Outros, para quem a
dependéncia é algo assustadora, mostram-se revoltados contra a doenca e o
tratamento (Bihl, Ferrans & Powers, 1988). Ndo se comprometem com o tratamento,
geralmente faltando a sessGes de hemodidlise. Tornam-se pacientes deprimidos e
solitarios. O sofrimento psicoldgico é dirigido a si proprio e a equipa de tratamento,
que pode sentir-se frustrada pelas suas auséncias e pelas justificacdes pouco
convincentes. As responsabilidades sdo apenas atribuidas ao doente relativamente as
limitagdes provocadas pela doenga renal e suas consequéncias (Parkenson & Gutman,
1997).

Cada paciente mostra, em diferentes graus, evidéncias de fadiga, apatia,
inquietude e irritabilidade. Todos os pacientes revelam, através das primeiras
avaliagbes psicolégicas, disturbios de atencdo passageiros, depressdo, frustracdo e
sintomas de ansiedade claramente associados com a sua saude fisica e com o desejo
de abandonar tudo e encontrar outra forma de tratamento (Rudnicki, 2006).

O deslocamento é uma outra técnica de confronto frequentemente utilizada
como defesa pelo doente renal crénico. E clinicamente evidente nas atitudes
relacionadas com a fistula artério-venosa. Os pacientes, em geral, comentam muito o
assunto das fistulas, comparando-as com outras e falando também na necessidade de
fazer outras.

Muitas vezes, temem mais uma cirurgia para fazer uma fistula, do que um
transplante ou uma nefrectomia. Apesar de muitos "sentirem vergonha" da fistula,
mostram todos os cuidados necessarios com ela e, muitas vezes, exibem o orgulho de
gue a sua fistula "é a mais cuidada e a melhor", quando comparadas com as de outros
pacientes (Menzies & Stewart, 1968; Kaplan De-Nour, 1984; Levy, 1984).

Segundo Barros & Barros (1986) essa preocupacdo com a fistula pode ser

entendida como uma mudanca nos seus sentimentos, pois é algo menos assustador e
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mais controlavel, relacionados com o medo da mudanga do esquema corporal, a
ameaca de uma mutilagdo maior ou mesmo a morte. O deslocamento oferece ao
paciente uma sensagao de dominio e controle, que é expresso nos seus cuidados com
a fistula.

A projec¢do é outra técnica utilizada com frequéncia, porém, raramente ao nivel
de distorcdo da realidade. Normalmente, o que se escuta é: "Ninguém pode entender
o que significa estar em hemodialise", "Se os amigos sabem o meu estado, desviam-se
de mim", "A minha familia espera que eu trabalhe tanto como antes." Entretanto,
parece que a perplexidade e o medo pelas mudancas corporais sao projectados sobre
a sociedade, especialmente a familia (Menzies & Stewart, 1968; Kaplan De-Nour, 1984;
Levy, 1984).

As técnicas de defesa utilizadas pelos doentes renais crénicos sao transitorias e
frageis, ao contrario dos disturbios da personalidade ou de reac¢do neurdtica
(Reichman & Levy, 1972; Kaplan De-Nour, 1984; Wolcott et al, 1986).

A intensidade de uso dessas defesas e as suas combina¢des em curtos periodos
de tempo, produzem uma alteragdao clinica continua com severas mudangas
comportamentais. As vezes, pequenas situacdes de stress s3o suficientes para produzir
um colapso parcial das defesas e aparecem, em seguida, sinais e sintomas de
ansiedade flutuante, depressdo e tendéncias parandides. A adaptabilidade dos
pacientes a sua nova situagao de vida é bastante limitada.

Por exemplo, um paciente que ndao cumpre o tratamento, que ndo se
compromete, que se queixa constantemente, que se irrita facilmente, pouco
colaborador e sem iniciativa nos proprios cuidados, é regressivo nas suas atitudes e
comportamento (Rudnicki, 2006). Sentir-se doente produz sentimentos de
agressividade e regressivos, que basicamente sao dirigidos a quem esta mais proximo,
como a familia e a equipa de saude que o trata (Schidler, Peterson & Kimel, 1998).

Ha pacientes que se isolam e, aos poucos, vao cortando os vinculos afectivos que
0 uniam ao seu meio ambiente, aos seus interesses. Este pode ser considerado o
aspecto que torna mais dificil a aproximagao a assisténcia da equipa de saude.

No paciente que apresenta um comportamento mais inclinado para a regressao,
manifestando mais queixas, pode bem ser que as suas frustragcdes e os seus medos

estejam relacionados com depressdo. A regressdo pode aumentar e cada vez hd mais
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pedidos a equipe, muitos dos quais sdo impossiveis de satisfazer. Neste momento, a
equipa pode ficar frustrada por querer satisfazer as necessidades do paciente, mas em
vao, podendo surgir conflitos entre o doente e a equipa. A equipe deve ser capaz de
reconhecer esta situacdo para ndo cair em uma de duas armadilhas: ou vai dar tudo o
que o paciente pedir, ou vai ignorar os seus pedidos (Rudnicki, 2006).

Se assim for, a equipa pode sentir-se culpada, hostil e, inclusivé rejeitar o
paciente. Embora essa situacdo possa ser reconhecida como um pedido de atencao, a
equipa de saude deve ter consciéncia das necessidades e anseios do doente, sendo
melhor assumir o papel de uma mde compreensiva (Rudnicki, 2006). Este autor diz-nos
gue “Cabe al profesional auxiliar al paciente portador de enfermedad crdnica terminal,
en tratamiento de hemodidlisis, a sentir necesidad de externalizar, de dejar aflorar sus
emociones, verbalizando sus sentimientos. El necesita tener a alguien que lo escuche,
le comprenda y comparta con él sus sentimientos y necesidades” (p.28).

Para que tal aconteca, os profissionais que lidam com o doente renal, deverdo
possuir ndo s6 uma preparacao ao nivel da manipulacdo técnica, mas também na

gestdo psicoldgica, ajudando o doente a enfrentar as necessdrias mudancas.

3.4- Contexto da DEPRESSAO no doente hemodialisado: implicagdes e intervengdes

O IRC encontra-se fragilizado pela doenga, limitado pelo tratamento e impedido
de usar os habituais mecanismos de compensacdo para enfrentar as tensdes do seu
dia-a-dia, e, dessa forma, deprime, evidenciando um humor depressivo persistente,
hostilidade, sentimentos de desdnimo e desesperanca, pessimismo e impoténcia
perante a dura realidade da doenca e seu tratamento (Delgado, 1997; Levy, 1996).

Apesar do tratamento de hemodialise melhorar alguns sintomas clinicos, pode,
por outro lado, desencadear alteracGes emocionais, inclusive depressdo, devido a
dificuldades em lidar com a nova situacdo, com grande impacto psicossocial (Miranda,
krollman & Silva, 1993).

Lume (1991), investigou o comportamento de doentes dialisados, referindo-se a
sua crise vital, a faléncia dos seus meios de superacdo, ao aparecimento de
psicopatologia e as dificuldades de comunicagdo no seio da familia. Segundo o mesmo

autor, as respostas comportamentais sao reactivas a perdas significativas.
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Realmente a etiologia da depressdo é usualmente associada com alguma perda e
as perdas sdao normalmente numerosas e duradouras para o paciente com doenca
renal cronica. O insuficiente renal crénico, além da perda da fungdo renal sente outras
perdas ou alteracbes com repercussdes biopsicossociais: perda da sensacdo de bem-
estar, alteragao de papéis tanto na familia como no trabalho, perda de tempo, de
fontes de recursos financeiros, da fungdo sexual, entre outras e que exigem do doente,
uma reorganizagao da sua vida e do seu quotidiano (Delgado, 1997; Lume e col., 1991;
Marques, 1991; Kimmel, 2000). Essas perdas afectam a sua auto-imagem, identidade
sexual e liberdade de acg¢do, predominando os sentimentos de desamparo e de
desesperanca. A isso devem acrescentar-se caracteristicas de personalidade do
paciente, além de uma eventual predisposicdo genética para a depressdao (Kimmel,
2000; Nolasco, 1992).

Nas doengas renais, a populacdo que tem sido mais estudada, quanto a
depressao, é a de doentes em tratamento dialitico e, sem duvida, a IRC e a didlise sdo
stressores que precipitam depressao, principalmente em individuos vulneraveis (Teng,
Humes & Demétrio, 2005). Tem-se verificado que varias categorias diagndsticas, como
o transtorno de ajustamento, de personalidade e distimia, tém sido pesquisadas sob o
nome de depressao (Craven, 1987).

O termo “depressdo” tem sido descrito para caracterizar um sintoma, sindromes
ou o transtorno depressivo major (TDM), cujas diferentes contextualizaces
contribuem para a variacdo de 0% a 100% que se verifica em estudos de prevaléncia
de depressdo em pacientes portadores de IRC. A maior parte desses resultados sdo
baseados na avaliagao da intensidade de sintomas através do Inventario de depressao
de Beck (BDI) e ndo de critérios diagndsticos (Kimmel, 1993; Kimmel, 2002). Com o uso
de critérios mais rigorosos (Ex. DSM-IV, SF36), a prevaléncia encontrada ao longo os
tempos, tem oscilado de 5% a 26% (Smith, 1985; Cravn, 1987; Hong, 1987; House,
1987; kimmel, 1993, 2000, 2001; Deoreo’ 1997; Kimmel et al. 1998; Lopes et al. 2002;
Soykan et al., 2004).

Segundo Rodin (1989), cerca de metade dos doentes em tratamento de dialise
refere sintomas depressivos, no entanto, em menos de 25% deles é possivel o
diagndstico de TDM. No entanto, varios estudos indicam que a depressdo é a

perturbacdo psiquidtrica que se observa com maior frequéncia nesses doentes (Lume e
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col., 1991; Levy, 1991, 1996; Lloyd, 1991; Meleiro, 1993; Kimmel, 1993, 1998, 2000,
2001; Sensky, 1993; Steele, 1996; Alexander & Almeida, 2000).

Os sintomas somaticos utilizados como critérios diagndsticos, podem levar a
grande variabilidade das prevaléncias de depressdo na IRC, uma vez que podem estar
associados tanto com a uremia como com a depressado (Stoudemire, 1990), pelo que sé
devem ser usados no diagndstico de depressao quando sdo graves, desproporcionais
relativamente a doenga organica e relacionados com os sintomas cognitivos e afectivos
da depressdao (Rodin, 1986). Tem-se demonstrado que os sintomas cognitivos
(psicoldgicos) de depressdo, e ndao os somaticos, sdo importantes e precoces
indicadores de pior progndstico em pacientes sob dialise, principalmente nos primeiros
anos do tratamento (Peterson, 1991).

Numa doenca grave, como a IRC, podem surgir sintomas depressivos proprios de
um processo de adaptacdo normal, e que portanto, devem ser diferenciados do
diagndstico de depressdo (Rodin, 1989).

S6 deve ser diagnosticada depressao quando o paciente ja apresenta um quadro
clinico estavel e exames clinicos e laboratoriais que ndao oferecem uma explicagao para
0s novos sintomas. A anorexia, insonia, fadiga, diminuicdo do interesse sexual e
sensacado de perda de energia, sdo sintomas frequentes nos pacientes renais crénicos,
decorrentes da proépria doenca organica, pelo que ndo auxiliam na distingdo
diagnodstica de depressdo (Craven, 1987; Hinrichsen, 1989; O’Donnel, 1997). Entre
outros diagndsticos diferenciais temos a anemia, que pode resultar em fadiga e perda
de energia, os disturbios electroliticos que causam disforia, ansiedade e confusdo e
também a demeéncia pela didlise pode ter quadro semelhante a depressao (Drissen et
al, 1995; Sensky, 1997). Noutros estudos também se encontraram alteracOes
enddcrinas em pacientes deprimidos com IRC, nomeadamente o hiperparatiroidismo.
O aumento da parathormona esta relacionado com maiores scores de depressao, pois
diminui a actividade neuronal noradrenérgica (Vilijoen et al, 1993; Brown, 1995;
Drissen et al, 1995).

Craven (1987) e House (1987) cit. por Almeida e Meleiro (2000), referem que os
sintomas que melhor definem os deprimidos sdo o desejo de morte ou ideagdo suicida,
culpa excessiva, sentimentos de menos-valia, anedonia (perda de interesse e prazer

nas actividades didrias) e humor deprimido por mais de duas semanas.

75



Aceitacdo da Doenca Crénica — Um estudo no adulto em tratamento de hemodidlise

Também se devem considerar algumas caracteristicas socio-demograficas e
clinicas que tornam os pacientes mais susceptiveis a um episddio depressivo e que,
segundo Craven (1987) sdo: histdria familiar e pessoal de depressdo, sexo feminino,
solteiros, vida solitaria, desemprego, mais jovens e menor tempo em dialise.

Varios estudos demonstraram que a possibilidade de ocorréncia de TDM é
inversamente proporcional ao tempo de tratamento em didlise (Craven, 1987; Sensky,
1988, 1990; Parkerson, 1997), o que pode reflectir a necessidade de um periodo de
tempo para o processo de adaptacao psicoldgica. Também Rodin (1988) concluiu que é
durante o primeiro ano de tratamento de HD que os sintomas depressivos
clinicamente relevantes podem surgir devido a dificuldades de adaptacdo a HD. No
entanto, os resultados de Hong (1987) cit por Almeida e Meleiro (2000), mostraram
gue a maior parte dos doentes, desenvolveram episddios depressivos antes do inicio
do tratamento hemodialitico, podendo aqueles ser reactivos ao diagndstico de IRC, “o
gue ressalta a importancia da assisténcia psicoldgica ao paciente no periodo entre o
diagndstico de IRC e o inicio da diadlise” (p.3).

A depressao é um factor emocional muito estudado nos doentes renais e, apesar
dos seus efeitos ainda ndo serem conclusivos, existe uma tendéncia a associa¢do
directa com a morbilidade e mortalidade nesse grupo de doentes (Burton, 1986;
Sensky, 1997; Shulman, 1989; killey, 1993; Rodin, 1991; Kimmel, 2002).

Num estudo prospectivo com avaliagdes diagndsticas seriadas observou-se um
aumento do risco de mortalidade de 18% a 32% (Kimmel et al., 2000). Segundo Kurella
et al. (2005), os doentes com IRCt apresentam risco aumentado de suicidio em relacdo
a populacdo em geral. Alexander & Almeida (2000) apontam para uma associacdo
entre depressao e diminuicdo da adesdo ao tratamento o que influencia
negativamente a qualidade de vida, aumentando em até 15 vezes a taxa de suicidio.

A mortalidade por suicidio nos pacientes com IRC é a mais grave complicacdo da
depressdo e tem sido notada ha décadas, sendo predominante no sexo masculino
(Kimmel, 1993).

Em varios estudos mencionados por Ameida & Meleiro (2000) verificou-se que a
taxa de suicidio nessa populagcdo varia amplamente, podendo ser de 10 a 400 vezes

maior que na populacdo geral (Cohen, 1996; Abram, Moore & Westevelt, 1971; Neu &
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Kjellstrand, 1986) e, essa discrepancia deve-se, em grande parte, as diferentes
opinides sobre o que seria um comportamento suicida (Burton, 1986).

Alguns estudos efectuados ndo mostraram relagdes entre os diferentes tipos de
tratamento da IRC e a morbilidade psiquidtrica desses doentes (Craven, 1987;
lordanidis, 1993). No entanto, um grupo de investigadores verificou uma associacao
entre sintomas depressivos avaliados através do inventario de Beck e o risco de
peritonite em pacientes em didlise peritoneal (Troidle, Watnick, Wuerth et al., 2003) e
outro grupo encontrou relacdo com desnutricdo (Koo, Yoon, kim et al., 2003). Outros
investigadores obtiveram resultados mais positivos, em doentes submetidos com
sucesso a TxR. Este estaria inversamente associado a presenca de sintomas
psiquiatricos (Sensky, 1993) e a melhoria na qualidade de vida (Rodin, 1989; Cohen,
1996; Sensky, 1997). Mas, este ultimo autor também refere que, paradoxalmente,
apos um transplante bem sucedido pode ocorrer depressdao, podendo estar
relacionada com o que se espera do individuo, ou seja, abandonar o papel de doente
dependente da equipa de didlise e reassumir papéis habituais na vida social (Sensky,
1997). E necessario, portanto, uma avaliacdo e intervencdo psicolégica por parte dos
atendentes, antes do doente ser submetido a um transplante renal.

Sendo a depressdao uma ocorréncia potencial nos doentes hemodialisados, torna-
se importante que a equipa de saude que lida directamente com eles (médicos,
enfermeiros e psicélogos) esteja atenta a indicadores que evidenciem, directa ou
indirectamente, esse estado. Kimmel (1993) refere-se essencialmente a indicadores
indirectos como, lentificacdo de movimentos, discurso moroso e pouco modulado,
desinteresse pelos habitos sociais e desleixo com o auto-cuidado, queixas de
desesperanca, sofrimento e duvidas relativas ao tratamento e incumprimento da
terapéutica incluindo faltas as sessdes de dialise.

A avaliacdo do estado dos doentes deve ser efectuada de forma rotineira,
podendo questiona-los sobre como se sentem, como tém passado os dias e se tém
estado irritados, a fim de poderem despistar problemas psicoldgicos e/ou psiquiatricos
Kimmel (1993). Também se podem obter informacbes acerca do comportamento do
paciente através da familia. O’Donell (1997) concluiu no seu estudo que todos os
doentes renais cronicos a quem foi diagnosticada depressdo eram considerados

deprimidos pelos seus familiares.
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A deteccdo precoce da depressao, nestes doentes, é importante para que sejam
implementadas medidas terapéuticas adequadas no seu contexto biopsicossocial,
extraindo beneficios importantes (O’Donnell, 1997; kennedy, 1989), permitindo uma
melhor adesdo ao tratamento e um melhor progndstico (Steele, 1996) e uma obvia
melhoria na qualidade de vida, sendo possivel que possa aumentar a sobrevida destes
doentes (Almeida e Meleiro, 2000).

O recurso ao apoio psicoldogico é importante para o doente, ajudando-o a
elaborar melhor as suas perdas, tomando consciéncia das exigéncias da doenca e do
tratamento e reforcando alguns mecanismos de defesa psicolégicos que lhe permitem
combater a depressdo e adaptar-se melhor a situacdo de HD (Levy, 1991;1996).

Nos doentes com sintomas depressivos, sem diagndstico de depressao, a
abordagem terapéutica mais adequada serd, segundo alguns autores, a psicoterapia
interpretativa e as intervengoes sociais (kennedy, 1989; Rodin, 1989). No tratamento
da depressao nos hemodialisados, as abordagens psicoterdpicas classicas ou cognitivas
podem ser uteis (Kimmel, 1993) e, principalmente a terapia cognitivo-
comportamental, conduzir a uma maior tolerancia e adesao as restricdes da doenca e
seu tratamento, nomeadamente a dietética e hidrica (Brown, 1995).

O suporte social também deve ser considerado, pois estda associado a menor
frequéncia de sintomas depressivos nos doentes em dialise (Siegal, 1987).
Principalmente o suporte familiar, ajuda os doentes a enfrentarem os seus problemas,
atenuando a dor e o sofrimento, diminuindo a ansiedade e a depressao, conduzindo a
uma maior estabilidade emocional (Lima, 2000 cit. por Martins & Bernardi, 2004).

Segundo alguns autores, nos doentes com IRCt com diagndstico de TDM (Quadro

1) o uso de terapéutica antidepressiva é aconselhavel (kennedy, 1989; Kimmel, 1993).
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Quadro 1- Critérios de diagndstico do transtorno depressivo major
Cinco ou mais dos seguintes sintomas estiveram presentes durante um periodo de duas semanas e
representam uma alteragdo do funcionamento anterior e pelo menos um dos sintomas 1) ou 2) estd

presente.

1) Humor deprimido na maior parte do dia, quase todos os dias

2) Interesse ou prazer acentuadamente diminuidos por todas ou quase todas as actividades

3) Aumento ou diminuicdo significativa do peso ou apetite

4) Insénia ou hipersonia

5) Agitacdo ou retardo psicomotor

6) Fadiga ou perda de energia

7) Sentimento de inutilidade ou culpa excessiva ou inadequada

8) Capacidade diminuida de pensar ou concentrar-se ou indecisdao

9) Pensamentos recorrentes de morte, ideagdo ou tentativa de suicidio

Fonte: Manual diagndstico e estatistico de transtornos mentais / DSM-IV. ed. Porto Alegre (RS): Artes médicas;

1995. p. 312

Ha poucos estudos em pessoas com IRC que comprovem a eficdcia dos
antidepressivos. Finkelstein, Watnick, Finkelstein & Wuerth (2002), comprovaram uma
boa eficacia dos antidepressivos nesses doentes, recomendando doses baixas,
suficientes para atingir uma melhoria do quadro clinico de depressdo. Sensky (1997),
num pequeno grupo de doentes, encontrou uma eficacia semelhante a alcancada nos
pacientes fisicamente saudaveis.

A escolha de um antidepressivo especifico deve ser baseada numa avaliacdo
minuciosa de cada caso. Atendendo a presenca de disfuncdo renal, os farmacos
antidepressivos de eleicdo deverdo possuir metabolizacdo hepatica, tais como a
fluoxetina, antidepressivos triciclicos (ADT), inibidores da monoaminoxidase (IMAQ) e
antipsicdticos, que podem ser usados em doses normais na IRC (Stoudemire, 1990).
Relativamente ao uso desses farmacos em pacientes com IRC, os ADT foram os mais
estudados em ensaios clinicos (Beliles, 1998).

Nos pacientes com IRC, ha diminuicdo da ligacdo proteica das drogas, pelo que
os antidepressivos atingem niveis séricos superiores aos de pessoas deprimidas,
fisicamente saudaveis, devendo usar-se doses menores que as usuais nos doentes IRC

(Kennedy, 1989; Levy, 1993). Essa limitacdo da dose também se deve ao facto de os
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pacientes urémicos serem menos tolerantes aos efeitos anticolinérgicos e sedativos
dos psicofarmacos (Kennedy, 1989; Sensky, 1997).

Na depressao em que o tratamento com antidepressivos esteja contra-indicado,
poderd ser utilizada a electroconvulsoterapia que se revela muito eficaz (Surman,
1991), embora com riscos anestésicos aumentados (Pearlman, 1988).

Quando o uso de benzodiazepinas se verifica necessario, devem-se evitar
aquelas com metabdlitos activos como o diazepam, optando por lorazepan,
clonazepan e oxazepan, em doses menores (entre 1/2 e 2/3) que as usadas em pessoas
sem doenca renal (Cohen, 1996).

Também é fundamental a adequacdo do tratamento dialitico, para minimizar os
sintomas somaticos da depressdo (Kimmel, 1993). Foi comprovado que o uso de
eritropoetina em pacientes com anemia, devido ao aumento do hematdcrito, aumenta
a capacidade fisica e a satisfagdo com a saude, diminuindo a sintomatologia depressiva
(Barani, 1993; Paganini, 1994).

A par de todas estas intervencGes terapéuticas nos doentes com IRCt, deve ser
mantida uma boa relacdo entre a equipa de saude e os doentes. Os médicos podem
promover a educac¢do, suporte, ajuda na tolerancia aos efeitos colaterais iniciais e,
consequentemente, a adesdo ao tratamento (Kimmel, 1993) e, também os
enfermeiros tém um importante papel de educacdo, vigilancia e ajuda aos seus

pacientes (Almeida & Meleiro, 2000).

3.5- Reintegrac¢do do doente hemodialisado: Redes de suporte biopsicossocial

O depender de uma maquina para viver, € sob o ponto de vista psicossocial,
"aterrador". Fortuny (1985), refere que devemos considerar que o individuo sofre no
mais interno do seu organismo, e que apesar de n3o ser visivel para os que o rodeiam,
€ 0 mais dramatico. Frequentemente, o facto de depender de um dispositivo mecanico
para a sobrevivéncia, leva o individuo a perda de confianca e auto-estima, resultando
num comportamento que exige apoio emocional e compreensao, por parte daqueles
gue com ele lidam no seu dia-a-dia.

E muitas vezes no centro de HD que o individuo doente exterioriza todas as suas

frustragdes, angustia, desespero e dificuldades. Assim, torna-se extremamente
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importante que os profissionais que tratam os HDs, estejam atentos a todas as
manifestacbes que indiciem dificuldades e as comuniguem a outros técnicos de saude,
de forma a poder desenvolver-se em conjunto, uma estratégia que possibilite ajudar o
doente a gerir melhor o seu quotidiano e a melhorar a sua vida no ambiente que o
rodeia (Fonseca, 1997). Alguns estudos mostram a reabilitacdo de pacientes renais
cronicos como algo dificil de conseguir (Cieza, Estremadoyro & Tendrio, 1995).

Auxiliar os doentes a adaptarem-se a todas as exigéncias que requer a sua
doenca, constitui sem duvida um desafio, sendo uma das metas mais importantes dos
técnicos de saude que deles cuidam.

O paciente em dialise, com todo o stress e as limitacdes impostas pela doenca,
deve ser encorajado pelo grupo de assistentes e familia, a levar uma vida tdo normal
quanto for capaz, enquanto, ao mesmo tempo, deve reconhecer que o tratamento nao
pode curar a sua doenca de base. Espera-se que o paciente aceite a diminuicdo da

funcdo e também continue a ter a sua vida (Fonseca, 1997).

3.5.1- Reintegracao socioprofissional e familiar

A reflexdo anterior vai de encontro a perspectiva de Nolasco (1982), ao dizer que
o individuo so6 estara adaptado quando conseguir: controlar as causas da ansiedade,
ter nogdo das limitagbes da sua doenga, minimizar a dependéncia e manter uma
actividade/ocupacgdo.

Quando um Insuficiente renal inicia tratamento dialitico, deve saber como actuar
para conseguir uma vida o mais normal possivel dentro das limitacdes que |he sdo
impostas.

Sabemos que a dependéncia da maquina provoca alteracdes na rotina habitual,
mas, nos espagos compreendidos entre os tratamentos, o insuficiente renal sabe que
pode desfrutar uma vida social e familiar praticamente normal (APDR, 1984).

No entanto, Levy (1991) diz que o paciente submetido a tratamento de
hemodidlise, dificilmente pode manter o convivio social que tinha antes da sua
doenca; vé-se impossibilitado, na maioria dos casos, de cumprir um horario normal de
trabalho. Um "pai de familia" que se vé afastado do seu trabalho, pensa que ndo pode

manter de forma adequada a sua familia, perde a auto-estima, acarretando
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consideraveis problemas familiares. Ndo menos importantes sdo os problemas
resultantes do regime alimentar que tem de ser restrito, tanto na comida como na
bebida; os desportos deixam frequentemente de ser praticados, uma vez que estes
pacientes, geralmente sdo anémicos com consequente astenia e cansago facil. A
sexualidade fica afectada, e muitos pacientes apresentam-se impotentes, atingindo de
forma negativa o seu ego de masculinidade.

Fonseca (1997), é da opinido que o adulto profissionalmente activo, ao iniciar os
tratamentos dialiticos, se vé confrontado com uma situacdo de baixa mais ou menos
prolongada, seguida muitas vezes para a situacdo de reforma ou invalidez. Esta
situacdo desorganiza as relages sociais, criando no individuo uma certa instabilidade
acerca dos desempenhos sociais, laborais, familiares e econdmicos que até entdo
assumia.

A ansiedade que acompanha todas as mudancas com que o IRC se confronta, é
um sinal de alerta que adverte sobre os perigos eminentes e capacita a pessoa a tomar
medidas para enfrentar uma ameaga. Funciona como um sinal adaptativo em que o
paciente busca o controle das causas da sua ansiedade. Este vai estimula-lo a tomar as
medidas necessarias para impedir a ameaca, ou pelo menos, diminuir as suas
consequéncias (Carlson, 1982; Kaplan, 1990).

A reducdo do estado de ansiedade, torna-se fundamental para a estabilidade
psiquica do individuo, pelo que algumas medidas podem ser consideradas.

Os doentes hemodialisados devem ser incentivados a praticar algum desporto e
a ter uma ocupacao compativel com as suas limitacdes (APDR, 1984). Também Levy
(1991) esta de acordo com a realizacdo de exercicio fisico, como medida de reducdo da
ansiedade, bem como a manuteng¢do de um contacto positivo com amigos e familia,
com quem poderdo conversar e desabafar. A vida social deve ser mantida e a vida
sexual preservada, a um nivel adequado 3 sua situacio de doenca. E também
importante que o paciente cuide do seu aspecto fisico. Assim, o paciente demonstra
gue ndo esta "derrotado" e que fara frente a sua nova situacao.

As pessoas com doencas agudas podem enfrentar a perda tempordaria de
emprego, mas, no caso dos pacientes renais pode ser diferente, enquanto se
estabilizam tanto fisica como emocionalmente na sua cronicidade. Em alguns casos,

nunca voltardao a ser como antes e, muitas vezes, é pouco provavel que consigam
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retomar o mesmo tipo de trabalho (Cieza, Estremadoyro & Tendrio, 1995). Também
Miranda, Krollmann & Silva (1993) se referem as dificuldades destes doentes em
manterem emprego com vinculo empregaticio, pois tém que ausentar-se do trabalho
durante varias horas semanais para estar no programa de hemodidlise. Além disso,
apresentam alteracdes organicas como mal-estar, alteracdo na pressao arterial e
fraqueza generalizada, que interferem no desempenho de uma actividade profissional.
Assim sendo, trabalhar ou nao serd determinado, ndo sé pelo condicionamento fisico
do paciente mas também pela vontade de trabalhar, pelas oportunidades de trabalho
e pelo desejo de permanecer no trabalho. Trabalhar confere ao doente sentimentos de
utilidade e produtividade, sendo uma motivacdo para a vida.

Como recurso reabilitador, uma orientagdao profissional pode contribuir para
uma melhor qualidade de vida (Brito, 2003) ao possibilitar, ndo s6 a escolha de uma
profissdo quando ja ndo é possivel manter a mesma, mas também a manutencdo de
uma posi¢ao activa nessa escolha, como ser pensante mais do que doente ou
deficiente (Brito, 2009).

Varios autores sdo de opinido que o doente em HD deve ser potenciado para que
mantenha o seu posto de trabalho. Se for um trabalhador abrangido pelos esquemas
de seguranga social e se no momento em que contraiu a doenga exercia uma
actividade laboral normal, o IR deve saber que em termos gerais, a IRC ndo invalida a
pessoa, mas requer condicdes especiais para desempenhar o seu trabalho tanto em
relagdo ao horario, como em relagdao as caracteristicas que deve reunir. Se nao é
possivel, orientar-se-4 para uma mudanca de ocupacdo, evitando que tome decisdes
precipitadas que o levem ao pedido de reforma por invalidez. Isto porque, apesar das
limitagcdes provocadas pela doenca e seu tratamento, pode realizar actividades que o
beneficiam a ele préprio e a sociedade, permitindo uma maior satisfagdo e
consequente melhoria na readaptacdo a rotina diaria. A manutengdo da actividade
implica também a minimizagdo da dependéncia dos outros, olhando para a vida com
uma perspectiva mais optimista (APDR, 1984; Bossi, 1985; Kaplan, 1997; Levy, 1991;
Salanova, 1985).

O trabalho ndo representa s6 uma fonte de rendimento mas € um meio de
promover o reconhecimento social, além da auto-estima e aceita¢do (Vieira, 1998 cit.

por Mastropietro et al., 2003) e permite ao doente lidar melhor com a depressao,
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impedindo a regressdo e fixacdo ao papel de doente, influenciando favoravelmente o
processo de adaptacdo a HD (Delgado, 1997).

Levy (1991;1996), nos seus estudos, verificou que a gratificacdo que o individuo
obtinha através do seu trabalho antes de adoecer, é um factor a considerar na
reabilita¢do. Individuos que ndo gostavam das fungdes que desempenhavam, tendem
a diminuir as suas actividades profissionais apds terem iniciado os tratamentos de
hemodialise. Cerca de 2/3 dos pacientes ndo voltam ao emprego que tinham. Mas o
estado socioecondmico influencia tal atitude. Por exemplo, para um professor
universitario ou para um executivo, sera mais facil manter a actividade profissional do
gue para individuos que desempenham trabalhos que exigem esforco fisico.
Geralmente as mulheres tém mais op¢des que os homens, pois é possivel retomar ao
trabalho doméstico. A perda do emprego é de extrema importancia psicolégica para os
homens, cujo senso de masculinidade estd muitas vezes directamente ligado ao
trabalho que realizam.

Além disso, o desempenho profissional é determinante na qualidade de vida dos
doentes renais crénicos. Segundo Mastropietro, Santos, Oliveira & Voltarelli (2003), a
capacidade de exercer uma ocupac¢dao assume um papel essencial, pois a qualidade de
vida do individuo estd associada a qualidade de vida no trabalho.

A sua insercdo profissional continua a ser directamente associada a um melhor
estado geral e a uma maior sobrevida do doente (Fonseca, 1997). Segundo este autor,
o individuo que se sente social e economicamente valido, ndo experiencia, de forma
excessiva, sentimentos de dependéncia, angustia e desespero como o0s que se
encontram passivos na vida social. O facto de exercerem uma profissdo, 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. Ao mesmo
tempo, ndo véem diminuidas as suas capacidades e recursos econdmicos, podendo
fazer face ao acréscimo de despesas com a doenca cénica e seu tratamento, podendo
manter uma melhor qualidade de vida.

Mas, atendendo a que cada vez mais, nos doentes em hemodialise, existe uma
prevaléncia de pessoas idosas, podemos pensar que é nestes onde se encontram as

maiores dificuldades de adaptacdo na vida de todos os dias.
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Na nossa sociedade os idosos vivem normalmente em situacbes de extrema
dependéncia ou de isolamento, de dificuldade na comunicagdo com os outros, enfim,
com necessidades basicas afectadas e caréncia de apoios aos varios niveis. Ao serem
vitimados por uma doencga que exige um tratamento complexo e dispendioso, véem a
sua situacdo de vida alterar-se, para a qual ja ndo terdo tanta predisposicdo para
aprender e readaptar-se.

Fonseca (1997), refere que os reformados e pensionistas auferem muitas vezes o
valor minimo de pensdo, vendo a sua situacdo econdmica agravar-se com o inicio da
hemodidlise. Pela sua idade avancada e pela sua situacdo, muitas vezes de
dependéncia fisica e também, muitas vezes, o local onde vivem, ser a grande distancia
do Centro de tratamento, estes doentes, sem transporte proprio, tém dificuldade em
se deslocar para o centro de didlise. Geralmente sdao os taxis, o meio de transporte
mais utilizado pelos doentes, por serem reembolsados na totalidade com as despesas
de transporte (a 100% pelas ARS). No entanto, para usufruir de tal beneficio, é
necessaria uma série de burocracias para obter a documentacdo, e, o periodo que
medeia a entrega da documentagao até o reembolso devido, é exageradamente longo
para quem sofre de problemas econdmicos. Atendendo a que os idosos vivem cada vez
mais isolados das familias, observam-se situacdes verdadeiramente dramaticas, em
gue existem dificuldades até em satisfazer as suas necessidades basicas (alimentacao,
locomocgdo, higiene, vestir-se, etc). Assim sendo, deveriam ser desencadeados
esforgos, no sentido de apoiar os idosos carenciados, por parte de organismos oficiais
ou particulares de ac¢do social, podendo obter respostas que passem pelo apoio
domiciliar, fornecimento de medicamentos, transporte de tdxi a crédito e outras
accoes, de forma a poder dar a este grupo uma melhor qualidade de vida.

Devemos considerar também o IRC jovem, em tratamento regular de HD, que vé
a sua vida sofrer modificagdes, numa fase muito importante do seu desenvolvimento.
Além do medo da dor e das agressdes sofridas no seu corpo, ndo nos podemos
esquecer que, geralmente estdo integrados num grupo escolar. A cronicidade da
doenca, os internamentos, as horas dispendidas no centro de didlise, sdo aspectos que
poderdao comprometer o prosseguimento normal da escolaridade. A esta, poderd ainda
aliar-se outra premissa que se prende com a possivel superprotec¢ao por parte da

familia. Os pais poderdao tornar-se mais permissivos quanto a cumprimentos nas
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tarefas e horarios escolares, o que consequentemente poderd conduzir a uma
desresponsabilizacdo do jovem no cumprimento das suas obrigacGes (Fonseca, 1997).

O desinteresse e desmotivacdo, o baixo rendimento escolar e até abandono da
escolaridade, podem ser consequéncia do absentismo imposto pelo tratamento, aliado
a superproteccao e permissividade ja referidas.

Se atendermos que a insercdo profissional e a possibilidade de reconversdo da
sua ocupacdo varia conforme a profissdo, habilitacdes literarias e formacao
profissional, torna-se necessario motivar o jovem para a importéncia da frequéncia e
formacgdo escolar, podendo desencadear-se todos os métodos de apoio, desde a
adequacdo de horarios, apoio escolar, subsidios para alimentacdo e material escolar,
além de apoio psicolégico acompanhado, conducentes a uma melhor integragdo e a
uma melhor perspectiva de insergdo profissional.

No entanto, segundo varios autores (Butcher, 1988; Fang, 1986; APDR, 1984;
Blumenkrantz, 1991; Barata, 1982; Colaco, 1997), outros factores se deverdo
considerar na reintegracdo destes doentes na sua vida diaria:

Por exemplo a didlise domiciliar contribui para a sua autonomia e independéncia,
pois podem participar activamente no processo de tratamento diminuindo a sensacao
de dependéncia. No entanto, sabemos que nem todos podem recorrer a este tipo de
didlise pois existem imensos factores a considerar, tanto pessoais como sociais e
econémicos e, em Portugal, com a falta de apoio das entidades oficiais, o nimero de
IRC incluidos neste tipo de programa nao chega a ter significado.

A par das sessGes de hemodialise, uma variedade de medidas terapéuticas sdo
necessarias para evitar a instalagao de alteragdes metabdlicas significativas. Ao se
autonomizar progressivamente, o doente ndao devera apenas ter conhecimento da
técnica e fundamentos da didlise, mas deve compreender a situacdo patolégica e a
necessidade de cumprimento das terapéuticas extra-dialiticas. O doente deve
consciencializar-se da necessidade de cumprimento rigoroso do tratamento, tanto da
terapéutica medicamentosa como do regime dietético, a par das sessoes de didlise.
Geralmente, a terapéutica medicamentosa baseia-se em andlogos da Vitamina D,
deplectores de fosfato, vitaminas, hipotensores, diuréticos e outros, dependendo da
avaliacdo da situacdo patoldgica de cada doente. A dieta deve ser entendida como um

medicamento. O paciente deverd conhecer quais os alimentos que deve evitar e os
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gue deve utilizar no seu regime. A restricdo de sal, proteinas e potdssio é importante; a
restricdo de liquidos, dependendo da funcdo renal residual, deve ser tida em
consideracdao. O paciente deve controlar o seu peso diariamente, ndo devendo
aumentar mais de 2 Kg entre cada sessdo de dialise.

Todos os acontecimentos vividos por um individuo tém um impacto significativo
no sistema familiar e grupos sociais mais proximos, pois o Homem é um ser
eminentemente social. Nas doencas crénicas, a familia enfrenta uma crise acidental, a
gue podemos atribuir um certo padrdo de cronicidade, dado pairar uma constante
incerteza sobre o futuro (Tymstra e Heyink, 1994).

Rudolf Moos citado por Lange (1984), descreveu sete tarefas de adaptacdo do
doente e sua familia, a doen¢a grave:

1- Enfrentar o desconforto, a incapacidade e outros sintomas da doencga.

2- Suportar as tensOes devidas aos métodos dos tratamentos especiais e
especialmente nas salas de cuidados com maquinas e actividades que salvam vidas
mas que sdo assustadoras. O doente pode sentir-se "esmagado" pela sua impoténcia e
pela sua dependéncia do pessoal ou do equipamento.

3- Desenvolver e manter relagdes apropriadas com o pessoal médico, enfermeiros
e outros que prestem cuidados. O doente perscruta cuidadosamente o pessoal para
receber sinais de esperanca e é sensivel as atitudes de desespero ou de impoténcia
dos outros.

4- Conservar uma imagem satisfatéria e manter um sentimento de competéncia e
de dominio. Definir os limites da independéncia e fixar de novo objectivos de vida, sdo
parte importante deste trabalho; a esperanca é vital a este processo.

5- Conservar um equilibrio emocional razoavel nos inumeros sentimentos
perturbadores, acordados pela doenca e tratamento. Estes comportam o sentimento
de insucesso, de ansiedade, de apreensdo, devida ao facto de ndo se conhecerem os
resultados, sentimento de isolamento, sentimentos de "ndo estar a altura", e de
ressentimento. A conservagao da esperanca é essencial para enfrentar estas reacgoes.

6- Conservar as relagdes com a familia e com os amigos apesar da mudanga de
identidade ao passar a ser "doente".

7- Preparar-se para um futuro incerto no qual se é ameacgado de perdas

importantes.
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Nos seus estudos com doentes hemodialisados, Lume (1986, 1994) avaliou as
interacgOes e tensdes de ordem familiar. Os resultados do estudo permitiram concluir
gue os conjuges dos dialisados apresentam grande ansiedade e neuroticismo quando
comparados com populacdes de controlo, observando um crescendo de tensdo
familiar em areas préprias das queixas do doente, e ainda nas de ordem econdmica e
social. Concluiu por fim que, o afecto do conjuge face ao doente era dependente da
capacidade de receber mensagens deste e vice-versa. A comunicacdo entre o dialisado
e a familia seria influenciada por conflitos de dependéncia-independéncia que o
doente procuraria resolver. Por um lado a sensacdo de perda de poder, apesar de o
tentar dissimular perante os outros, era traduzida numa afirmacdo pessoal exagerada;
por outro lado, a sua forma de ouvir ou transmitir os seus sentimentos dependeria da
atitude e do afecto da pessoa com quem vivesse, geralmente o conjuge. Apesar destes
serem quase sempre compreensivos e hiperprotectores, as suas atitudes nem sempre
sdo estaveis, oscilando entre a conformacao e a irritacdo face a doenca. Estas reaccdes
resultam do facto de sofrerem com a situa¢do do outro, mostrando frequentemente
ansiedade e depressao.

Silva et al. (2002) referem que a avaliacdo de uma pessoa em relacdo a sua
qualidade de vida esta muito relacionada ao apoio que recebe da familia, e que este
facto a faz sentir-se melhor. Consideram que a “doenca, de uma certa forma, também
é da familia e, quando os familiares estdao presentes, dando apoio constante, a dor do
doente renal crénico é compartilhada, diluida” (p.566).

Alguns autores apontam que a qualidade de vida no contexto familiar depende
do empenho dos familiares junto ao doente, amparando-o, ndo o negligenciando ou
fragilizando. No entanto reforcam que ndo deve haver um cuidador Unico para evitar a
sobrecarga e o stress pela exaustdo (Goncalves et al., 1996 cit. por Dyniewicz, Zanella
& Kobus, 2004; Rezende, 2006). Os primeiros autores, no seu estudo verificaram uma
tendéncia para a concentracdao das responsabilidades de cuidado ou ajuda num
cuidador Unico da familia. No estudo de Rezende (2006) os cuidados eram
compartilhados entre os membros da familia, principalmente nos cuidados com a dieta

e administracdo de medicamentos.
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Descrevendo o futuro incerto para os doentes e as familias, Moos cit. por Lange
(1984) declarou: "Paradoxalmente, os novos métodos medicinais que provocam a
esperanca dos doentes atingidos de doencas, antigamente incuraveis, tornam esta
tarefa mais dificil. Os doentes devem preparar-se para a perda permanente duma
funcdo, mantendo sempre a esperanca que o restabelecimento da funcdo serd

possivel" (p.28).

3.5.2- O papel da equipa de saude

Como sabemos, a IRC é uma doenga com implicacdes em todos os aspectos da
vida do paciente por ela afectado, tornando-se necessario um trabalho interdisciplinar
que procure o atendimento global do individuo, com vista a sua reabilitacdo e
adaptacdo a nova condicao de doente.

Segundo Brito (2009), independentemente das incapacidades que a doenca
possa trazer, existem muitas possibilidades, interesses ou funcbes que podem ser
activadas. Refere que “o individuo deve estar consciente das suas limitagdes a fim de
contorna-las e supera-las, mas jamais deve reduzir-se a elas” (p.108).

Assim sendo, o processo de reabilitacdo tem como objectivo consciencializar o
doente sobre as suas capacidades, perdidas e preservadas (Brito, 2009), de forma a
permitir um continuo desenvolvimento de conhecimentos, habilidades e atitudes e a
participar de forma activa e util na sociedade (Faro, 2006). Muitas vezes os doentes
necessitam de orientacdo que, segundo Novaes (1993, cit. por Mello, 2003), ndo
significa indicar um caminho, mas sim ajuda-los a reunir condi¢cdes que permitam uma
tomada de decisGes alicercadas na criatividade e responsabilidade.

Varios estudos tém descrito complicacdes psiquiatricas ou psicoldgicas em
doentes renais (Bingaman, 1980; Levy, 1984; Menzies & Stewart, 1968; Streltzer, 1984,
Lume, 1991, 1994). H4 temas como o stress da equipe (Barros & Halperin, 1989;
Kaplan De-Nour, 1984), o impacto sobre a familia (Menzies & Stewart, 1968;
Bingaman, 1980, Lume, 1994) e outros dilemas que reforcam a necessidade de
trabalho em equipa. O contacto directo desta com os doentes exige uma gestdo de
diversas situagGes dificeis que vao surgindo, ndo so ao nivel técnico de manipulado da

maquina e complicagdes, mas também ligadas aos aspectos emocionais, o que exige
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um conhecimento dos doentes e uma gestdo ao nivel dos aspectos psicoldgicos (Barros
& Barros, 1985; Barros & Halperin, 1989; Bingaman, 1980; Freudenberger, 1984).

A equipa assistencial esta muito préxima dos doentes em tratamento de
hemodidlise e dos seus problemas intermitentes pelo que a necessidade de apoio
multidisciplinar é 6bvia. Uma boa qualidade dos cuidados exige coesdo da equipa
assistencial, uma vez que esses doentes dependem sempre da ajuda de meédicos,
enfermeiros, nutricionistas, assistentes sociais e psicélogos.

Nos tratamentos de hemodidlise, o doente torna-se dependente dos atendentes
e da prdpria maquina de dialise, passando de uma atitude activa para uma mais
passiva. Mesmo que inconscientemente, o paciente comega a perceber que esta agora
nas maos de pessoas que assumem o seu tratamento e que passam a ter parte activa
na sua vida, enquanto ele tem de aceitar essa nova forma de vida, mais passiva
(Rudnicki, 2006).

O confronto do doente com a IRC e seu tratamento despoleta emoc¢bes que
podem agravar ou causar grandes dificuldades nas suas vidas. Assim, torna-se
importante, por parte dos profissionais que os atendem, a adequacdo do
conhecimento psicolégico para um melhor e mais completo entendimento dos
pacientes renais cronicos. (Bingaman, 1980 cit por Rudnicki, 2006). “Esas dificultades
pueden aparecer en diferentes formas como la no aceptacion de la enfermedad y del
tratamiento. Los pacientes pueden presentar alguna mejoria temporal, o desarrollar
otras enfermedades, incluso quejas y otros sintomas, que pueden ser de dificil
entendimiento si no se concibe al ser humano como un todo integrado (Rudnicki,
2006).

Varios trabalhos realizados sugerem que os factores psicoldgicos sdo das
varidveis mais importantes na determinacdo da adaptacdo do doente renal ao
tratamento de hemodidlise (Bingaman, 1980; Menzies & Stewart, 1968; Barros &
Barros, 1986; Ribeiro, 1998; Gameiro, 1999; Alvarez-Ude, Fernandez-Reyes, Vasquez,
Mon, Sanchez & Rebollo, 2001). Este tratamento é revelador do progresso técnico na
medicina actual mas, ao mesmo tempo, envolve problemas psicossociais fundamentais
no processo de adaptacdo a doenca e aos programas terapéuticos (Cieza
Estremadoyro & Tenodrio, 1995; Glocheski & Levenson, 2000), pelo que se torna

necessario té-los em atengao, no sentido de evitar complicagdes no tratamento. Black
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(1993) apresenta como problemas psicossociais mais comuns a mudang¢a na imagem
corporal, o conflito dependéncia — independéncia e a perspectiva diaria de uma morte
potencial. Esta surge no momento em que é conectado a maquina de HD, medo esse
agravado pela potencial presenca de doengas contagiosas como o HIV e a Hepatite,
sendo portanto uma das situa¢des mais stressantes na sua vida.

O facto de conviver diariamente com uma doenca crdonica e com um tratamento
de longa duracdo tem grandes impactos sobre a sua vida pessoal e familiar (Gullo,
2000), pelo que é importante promover uma melhor interac¢do e assisténcia durante o
tratamento (Dias, 2001) e conhecer as necessidades e problemas da familia do
portador de IRC (Black, 1993; Guyton, 2002).

O doente, ao ser confrontado com a sua doenca crénica e tratamento vitalicio,
sente perdas, iniciando um processo de luto. As etapas que constituem o processo da
morte podem aqui ser aplicadas: negacdo, raiva, negocia¢do, depressao e aceitacdo /
resolucao (Stedeford, 1991; Meneses & Ribeiro, 2000). Esta ultima é a que se deseja
gue atinja. Assim sendo, para trabalhar a aceitacdo da doenca e do tratamento é
necessaria compreensdao do processo de luto e também resolucdo de conflitos
anteriores. O doente deve assumir uma nova identidade, aceitando a sua nova imagem
corporal e estar ausente muitas vezes de casa e da familia, dos amigos e do trabalho
(Levy, 1984; Kaplan De-Nour, 1984; Kaplan-DeNour, 1986; Barros & Barros, 1994;
Anderson & Ferrans, 1997; Blanco, Rojas & De La Corte, 2000).

O bom funcionamento da equipe de saude que atende estes doentes é fundamental
para a qualidade da assisténcia prestada. Esta passa pela identificacdo das necessidades
individuais dos doentes, de modo a proporcionar cuidados personalizados que visem uma
melhor adaptacdo ao tratamento, aproveitando todos os momentos para criar condicoes
de mudancas quando necessario, garantindo assim uma qualidade de vida melhor.

Numa abordagem de adaptacdo a doenga cronica segundo a teoria sistémica,
enfatiza-se a forma como o processo biolégico e psicossocial se influenciam
reciprocamente. "Cada doenca crdénica é caracterizada por um processo distinto bioldgico
envolvendo a etiologia e manifestacdes e justificada por um diagndstico especifico"
(Thompson e Gustafson, 1996:34), pelo que o tratamento e a gestdo da doenca sdo
conduzidos em contextos clinicos por equipas especialistas, permitindo indiscutivelmente,

0 avango do conhecimento e melhor adequabilidade dos tratamentos.
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4- ANALISE CONCEPTUAL E FENOMENOLOGICA DA ACEITAGAO DA DOENGA

Considerando a IRC uma doenca onde ha perda da fun¢do de um orgdo vital,
pensamos na pessoa por ela acometida, como alguém com algum tipo de
deficiéncia/incapacidade, ou seja, que sente a sua perda, no mais intimo do seu ser.
Consequentemente, essa pessoa tem de aprender a lidar com essa perda de uma
forma adaptativa, aceitando-a, para poder enfrentar as limitacdes por ela impostas e,
de forma positiva e optimista "olhar para a vida", ndo se esquecendo do seu estado de
saude mas também ndo se desvalorizando. A luta pelo lugar que ocupa ou pretende no
"palco da vida" deve continuar a fazer parte do seu quotidiano.

"A "aceitacdo" é um conceito que pretende traduzir o acto pessoal de receber e
de admitir, com concordéancia interior, as exigéncias que a doenca condiciona. Tem
assim importancia fundamental na adapta¢do do individuo a doléncia" (Lume,
1986:39).

Dessa forma, Keogh e Feehally (1999), referem que os processos de adaptacdo
para pacientes com IRCT, incluem a aceitagdo, o ajustamento, o coping e a adaptagdo.

- Aceitacdo: reconhecimento e entendimento das limitacdes e perdas impostas
pela doenca (Felton, Revenson e Henrichsen, 1984).

- Ajustamento: mudangas secundarias nos comportamentos habituais para
reconhecer os problemas da vida mais efectivamente e a eficacia percebida destas
mudancas (Beckman Murray e Proctor Zenter, 1989).

- Coping: esforgos para tolerar, reduzir ou maximizar as exigéncias ambientais ou
internas ou ac¢Oes dirigidas a resolucdo ou atenua¢do de uma situacdo problematica
(Nichols, 1993).

- Adaptacdo: lida com mudangas sem perda de metas a longo prazo, envolvendo
elementos ambientais, culturais, religiosos e familiares (Beckman Murray e Proctor
Zenter, 1989).

Assim sendo, tal conceptualizagdo de "aceitagao da doenga" vai de encontro a
perspectiva de adaptacdo positiva a doenca, que Linkowsky (1969) e Felton &
Revenson (1984) nos seus estudos, teorizaram. Eles enfocam a aceitacdo da

doenca/incapacidade, sem o individuo experienciar sentimentos ou respostas
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negativas, ou seja, em que a pessoa aceita a sua doencga/deficiéncia/incapacidade ao
ndo se desvalorizar e tendo atitudes ou respostas positivas. Portanto, a perspectiva de
aceitagdao da doenga no nosso estudo, nao é de uma aceitagdo resignada, mas sim de
um confronto activo e adaptativo, na busca de um equilibrio na envolvente vital do
doente renal cronico.

Por tal motivo, para o desenvolvimento desta temdtica, além das perspectivas
dos autores supracitados, e uma vez que sdo muitos os factores que podem influenciar
a aceitacdo da doenca, consideramos pertinente abordar alguns estudos, efectuados
ao longo dos tempos por investigadores que se interessaram pelo impacto que
qgualquer perda, deficiéncia, doencga cronica, tem no ser humano, considerando a
variacdo inter-individual nas suas respostas e que, de alguma forma, contribuiram para
a explicagao e desenvolvimento do conceito de aceitagdo da doenga.

A partida, poderiamos pensar que o tipo de incapacidade influencia o modo
como as pessoas aceitam essa incapacidade. No entanto, Grayson (1950), nos seus
estudos concluiu que as reacg¢des das pessoas face a sua incapacidade ndo dependiam
do tipo de incapacidade. Dois tipos de pressdao confrontam o deficiente: uma, a
pressdao da realidade externa, incluindo pressGes por atitudes da sociedade, familia,
sociais, econdmicas, vocacionais; outra pressdo, a interna, que envolve um objectivo
para encontrar um lugar para a incapacidade fisica na imagem corporal.

Neste ultimo tipo de pressdo, Grayson (1950:223-224) exp0s:

"Se nds pensarmos na imagem corporal como um puzzle e a incapacidade como
uma deformacdo grosseira de parte do puzzle, teremos uma melhor ideia do problema
de tentar colocar uma incapacidade dentro da imagem corporal. O ser humano,
inconscientemente, baralha o puzzle em circulo num esforc¢o para inserir a deformacdo
na imagem reconstruida. A imagem original consiste num ser fisico, as suas muitas
sensacdes, as suas muitas percepgdes e os seus investimentos libidinais. O ser fisico
ndo pode ser deslocado em redor mas o investimento libidinal pode, e é assim que a
aceitacdo interna pode ser realizada".

Ao discutir a psicoterapia com o deficiente, Grayson insistiu na importancia do
significado da deficiéncia para o individuo e as emocgGes associadas. O autor descreveu
a aceitacdo da doenga como um conceito activo e um processo individual aplicavel a

trés aspectos de uma reabilitagdo individual: fisica, social e psicolégica. Os diversos
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factores profundamente enraizados que afectam uma aceitac¢do individual podem ser
considerados em duas categorias:

1) Aqueles que sdo puramente de uma natureza individual e que dizem respeito
essencialmente a estrutura da personalidade do individuo;

2) Aqueles que a sociedade compele para o individuo por causa da sua
deficiéncia.

Fielding (1950), num estudo de 40 mulheres com deficiéncia ortopédica, avaliou
o0 grau de aceitacdo da incapacidade por meio de trés métodos: um questionario
fornecido aos individuos, uma avaliagdo por um trabalhador social e um teste de
completamento de uma histéria "projectiva". O grau de aceitacdo ndo foi encontrado
como se correlacionasse significativamente com o grau de incapacidade.

Dembo, Levington e Wright (1956) fizeram muitas investigacGes tedricas e
empiricas, tanto na explicacdo como no desenvolvimento do conceito de aceitacdo da
perda. Como resultado de uma série de estudos exploratdrios em pessoas com e sem
incapacidade, desenvolvem o conceito de "acceptance of loss". Ao investigarem 177
pessoas feridas na Il Guerra Mundial e 65 "ndo feridas", concluiram que uma pessoa
para superar ou aceitar uma perda pessoal ou social, ndo significava ter de se
reconciliar com uma situagao infeliz, mas antes isso obedecia a um "processo de
conversao de valor". As alteracGes de valor, definidas pelos autores envolviam a
"aceitacdo da perda", como pré-requisito para o passo seguinte de aceitacdo da
diferenga como algo de "ndo desvalorizagdo". Este conceito é visto como um processo
onde a incapacidade e os sentimentos associados, se tornam menos negativos,
diminuindo de intensidade.

Os autores colocaram a hipotese de que a pessoa com alguma deficiéncia que
tivesse aceitado a sua perda, sentir-se-ia de um modo diferente face a atitudes
discriminatorias dos outros, do que aqueles que ndo a tivessem aceite. Estes sofrerdo
mais nas relagdes interpessoais com pessoas sas, vendo-as como mais dignas,
enquanto os que aceitam a sua perda ndo se desvalorizam e ver-se-do0 como membros
dignos e iguais, de um grupo.

Grand (1961), num estudo com adultos deficientes, investigou a hipdtese de
Dembo e seus colaboradores (1956), concluindo que os que ndo aceitaram as suas

perdas fisicas, véem os individuos saos como mais aptos, apesar das atitudes negativas
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gue estes possam mostrar face a essas deficiéncias, sofrem mais nas interac¢ées com
os outros ndo deficientes, pelas atitudes auto-desvalorizadoras. O contrario se
verificou com os individuos que aceitaram as suas perdas. Estas conclusdes estiveram
de acordo com os estudos de Dembo e, que ao desenvolverem o conceito de aceitacdo
da perda, conceptualizaram-na como uma varidvel psicolégica que influencia o
comportamento face a perda ou deficiéncia. Grand, para medir a aceitacdo na sua
amostra de adultos deficientes, avaliou essencialmente a percepgao destes, através de
um teste com frases para completar e uma escala de classificacdo do comportamento
gue construiu. Avaliou também o "grau de incapacidade"” e o "grau de identificacdao"
em que os individuos se classificavam a si proprios, usando um estimulo-objecto
apresentado em filme: pessoa sa com atitudes negativas. Avaliou também o "grau de
sofrimento"”, apds os individuos terem visto um filme que apresentava interacgdes
entre uma pessoa sa e outra deficiente. Os dados obtidos suportaram a hipdtese de
gue os que aceitavam mal a deficiéncia tendiam a ver a pessoa s3, com atitudes
negativas, como mais agradavel e tendiam a sofrer mais nas interac¢des com os outros
deficientes, do que os que tinham uma melhor aceitacao.

Blank (1961) também descreveu o processo de aceitacdo, baseando-se na teoria
psicanalitica. Ao estudar os efeitos da cegueira, Blank descreveu as reac¢des normais e
anormais perante a incapacidade. A reac¢do do individuo com personalidade sa foi
dividida em dois periodos: choque imediato e recuperacdo. A "fase de choque"
consiste na despersonalizacdo ou indiferenca afectiva seguida de depressdo e
emergéncia de afecto, portanto, um estado de luto. A "fase de recuperacdo" é
caracterizada por uma resolucao saudavel do trabalho de luto; um retomar gradual das
relacGes objectais. H4 uma direccdo de energia psiquica para a resolucdo dos
problemas reais da vida (reeducacdo em comunicacdo, mobilidade e trabalho) e
aceitacdo da cegueira como um handicap, de preferéncia a uma submissdo
masoquistica ou negacdo de que a cegueira faca alguém diferente dos outros. Por
outro lado, as reac¢Bes anormais crénicas incluem todo o tipo de psicopatologia. As
mais frequentes sao o prolongamento da fase depressiva do choque em depressao
masoquistica e auto-recriminagdes; transtornos de caracter e identificacdo com o
grupo de deficientes como uma minoria defensiva, auto-protectora contra o mundo

ndo deficiente.
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Assim, parece que estas teorias revistas vao de encontro aos conceitos de Adler
(1917,1929) de inferioridade organica e compensacdo que tém importancia para o
tépico geral de aceitagdo da incapacidade. Dreikurs (1948) interpretou a teoria de
Adler como uma formulacdo que enfatizou o dindmico mais do que os aspectos
mecanicistas de uma resposta individual ao defeito fisico. A importancia esta na
significancia da deficiéncia para o individuo. "A personalidade ndo é determinada pela
inferioridade, mas pela reac¢ao do individuo a inferioridade" (p.42). A inferioridade,
aqui, refere-se a qualquer inadequacdo objectiva e é distinguida do sentimento de
inferioridade ou da suposicio da pessoa de que é inferior de algum modo. A
compensacdo (tanto fisica como psicolégica) é teorizada como um resultado de
sentimento de inferioridade e ndo como uma consequéncia directa da prépria
inferioridade.

Dembo e seus colaboradores (1956) abordam também o fendmeno da
"misfortune" (ma-sorte), visto como consequéncia de um acontecimento que produz
sofrimento prolongado e que afecta uma grande parte do espaco da vida da pessoa. O
grau dessa "ma-sorte" é determinado pela prépria pessoa ou por outra (juizes), sendo
exibido nas relacGes sociais e emocionais que existem entre o incapacitado e pessoas
gue ndo tém incapacidade. O julgamento "resultado da falta de sorte ou da ma-sorte"
€ uma expressao relacionada com os valores pessoais e sociais.

Dembo (1956) e Wright (1960), referem algumas caracteristicas que o individuo
com alguma incapacidade devera ter para aceitar a sua perda:

1- Alargamento do espectro de valores: sera a capacidade que a pessoa tem para
ver outros valores que ndao aqueles directamente relacionados com o conflito
resultante da incapacidade;

2- Subordinag¢éo do psiquico: a pessoa tera capacidade de desvalorizar aspectos da
habilidade fisica e aparéncia que contradizem a sua situacdo de incapacidade;

3- Contengéio dos efeitos da incapacidade: que a pessoa ndo alargue a sua
incapacidade além da real incapacidade fisica em relacdo aos outros aspectos do
préprio funcionamento;

4- Transformagdo de valores comparativos em valores proprios: que a pessoa nao
se compare em termos de areas de limitagGes e capacidades, mas antes valorize os

seus proprios bens e habilidades.
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Dornbusch (1961), mostrou imagens de individuos que sofreram perdas fisicas, a
individuos com alguma incapacidade. Estes reagiram mais favoravelmente a imagens
de incapacidades fisicas como membros amp