EXPERIENCIAS VIVENCIADAS POR UMA

FAMILIA QUE

POSSUI UM FILHO PORTADOR DE INSUFICIENCIA RENAL CRONICA, EM
TRATAMENTO DE DIALISE PERITONEAL AMBULATORIAL CONTINUA

(CAPD): ESTUDO DE CASO

INTRODUCAO: O nascimento de uma
crianga de forma geral causa na familia
sentimentos de felicidade e emocao.
Sabe-se que os pais desejam que seus
filhos nasgam saudédveis e permanecam
assim por toda a vida. Porém, quando
no futuro se deparam com o diagndstico
de algum tipo de patologia, isto causa aos
pais sentimentos de angustia e impoténcia
diante dessa situacdo. A gravidade e a
natureza de emergéncia da insuficiéncia
renal cronica sdo estressantes para os
pais e a maioria deles sentem um grau de
culpa pela doenga da crianga. Portanto,
este estudo surgiu da necessidade que
sentida durante o curso de enfermagem,
de compreender, os sentimentos gerados
e vivenciados pela familia que possui um
filho com diagnostico de insuficiéncia
renal cronica que esta em tratamento de
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(CAPD) e que aguarda transplante renal.
OBJETIVO: Descrever a experiéncia
vivenciada por uma familia que possui
um filho portador de insuficiéncia
renal cronica, em tratamento de Dialise
Peritoneal =~ Ambulatorial Continua
(CAPD). METODOLOGIA: Trata-se
de um estudo descritivo com abordagem
qualitativa tipo estudo de caso. Este tipo de
estudo se mostra adequado para a pesquisa
em enfermagem, visto que, representa
a estratégia preferida quando o foco se
encontra em encontros contemporaneos
inseridos em algum contexto da vida real.
@ A amostra foi composta por uma mae
que possui um filho com diagnostico de
insuficiéncia renal cronica em tratamento
de Didlise Peritoneal
Continua (CAPD). O estudo foi realizado
nos meses de Abril a Maio de 2007, onde
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Etica da Universidade Norte do Parana
- UNOPAR protocolo PP 0078/07, bem
como autorizacdo do sujeito pesquisado,
por meio a autorizagdo da mae através
do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido , conforme Resolucdo
196/96 CNS/MS, teve inicio a pesquisa.
Foi solicitado que a mae relatasse toda a
historia de vida de seu filho desde antes
da doenca, o momento em que soube do
diagnostico até os dias atuais, através
semi-estruturado

de um instrumento

previamente elaborado, também foi
utilizado um gravador e uma fita cassete e
um caderno de campo. RESULTADOS:
O sujeito deste estudo foi uma mae de 22
anos deidade que para garantir o anonimato
foi denominada de “Perseveranga”, nome
escolhido por ela, justificado por acreditar
que em decorréncia da patologia do filho
e por toda sua dedicacdo se considera
uma pessoa que persevera continuamente,
considerada uma familia monoparental,
uma vez que residem apenas a mae e seu
filho, refere que o pai da crianca ndo mora
na mesma residéncia, porém participa
efetivamente de todo o tratamento do
filho. Em relagdo a sua renda a mesma
refere que parou de trabalhar para cuidar
exclusivamente do filho e que o pai da
crianga ¢ auxiliar administrativo e ajuda
na medida do possivel com as despesas
da casa, porém a maior renda vem da avo
materna que custeia o plano de satde da
crianga, bem como com aproximadamente
50% das despesas domésticas. Ela vive

em um apartamento de 4 comodos em

um bairro de classe média do municipio
de Londrina. A historia desta mae se
inicia no 6° més de gravidez quando ao
realizar um ultra-som ¢ identificado uma
alteracdo no rim direito, sendo orientada
a procurar um especialista, foram varios
0s exames, varios os especialista e apenas
“Luz da minha Vida”,

nome escolhido pela mae para seu filho,

um diagndstico

tinha uma insuficiéncia renal importante
e devido a esta doenga com 34 semanas
de gestacdo foi necessario interromper
a gravidez e iniciar o tratamento ou seu
filho teria poucas chances de sobrevida.
Entdo Luz da minha Vida nasceu em
22 de agosto de 2003, pesando 2350
Kg ¢ 49 cm e sendo encaminhado
imediatamente para a Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal (U.T.L.), permaneceu
hospitalizado por cerca de 3 meses e
iniciou didlise peritonial a principio
continua na U.T.I., ap6s a mae foi treinada
para realizar as didlises em casa e depois
de vérias intervengdes cirurgicas mae e
filho retornam para casa. No domicilio, o
comeco foi muito complicado morava em
um apartamento pequeno, era necessario
espago para realizar as trocas da dialise,
bem como para guardar todo o material
que teria que utilizar. Refere que no inicio
eram feitas trocas de 4 em 4 horas e isso
lhe causou um grande desgaste, visto que
permanecia muitas horas acordadas, apos
0 4 meses em que Luz da minha Vida
estava em casa a dialise foi espacada para
de 6 em 6 horas o que permanece até

hoje. Perseveranga sentia muito medo de



ndo ser capaz de cuidar de seu filho. Hoje
seu filho possui 5 anos de idade, relata
ter passado por momentos muito dificeis
com algumas peritonites, internagdes,
sofrimentos, porém hoje se sente segura,
mais madura, refere ter for¢a para seguir
em frente, e que apesar da gravidez nao
ter sido programada ja comegou a ama-lo
no momento em que soube da gravidez,
espera ansiosa pelo transplante e que
os momentos mais dificeis hoje sdo as
internacdes e os periodos de dores em
que se sente incapaz. Porém refere que a
equipe de saude: médicos e enfermeiros
foram primordiais para o sucesso deste
tratamento ndo apenas por orientd-la
quantos aos cuidados com as trocas de
bolsas da dialise, limpeza ou exames,
mas principalmente pelo apoio emocional
que os profissionais proporcionaram a
ela e a toda sua familia. A insuficiéncia
renal cronica é considerada uma doenca
grave e que envolve um tratamento
sofrido para o paciente, principalmente
se este for uma crianga, pois envolve
uma gama muito grande de pessoas®.
Para a familia, de modo geral, crianga
significa vida, esperanca e ndo doenca e
até mesmo morte. Estd historia oral de
vida reflete uma situagdo caracteristica
entre as familias que possuem filhos
portadores de doengas cronicas, ou seja,
a incapacidade frente a doenga do filho, a
culpa, e a0 mesmo tempo como ironia do
destino sentimentos contraditorios como a
forca interna para superarem situagdes tao
adversas e dificeis. CONSIDERACOES

FINAIS: O diagnostico de Insuficiéncia
Renal Crénica (IRC) ¢ considerado uma
patologia grave, e que gera ao paciente
e a familia mudangas radicais em seu
modo de vida e conseqiientemente em sua
rotina familiar. Este estudo oportunizou
conhecer as dificuldades enfrentadas por
uma mae que possui um filho portador de
Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) e que
realiza Didlise Peritoneal Ambulatorial
Continua (CAPD), em domicilio, bem
como, analisar a importancia do papel
do profissional de satde médicos e
enfermeiros auxiliando a familia a prestar
os cuidados especificos necessarios
para a realizacdo da Didlise Peritoneal
Ambulatorial Continua (CAPD), e deste
modo melhorando a qualidade de vida
tanto da crianga quanto de sua familia.
Contribuir, para a compreensdo dos
sentimentos gerados e vivenciados pela
familia.
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