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RESUMO

FRAGUAS, G. O enfrentamento da nefropatia diabética na oOtica da familia:
uma abordagem na perspectiva do Modelo Calgary de Avaliacdo na Familia. 2007.
189 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem,
Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, 2007.

Este estudo objetivou-se compreender como a familia enfrenta o “cuidar” da pessoa
com nefropatia diabética em tratamento dialitico. Trata-se de um estudo qualitativo
conduzido pelos pressupostos do método etnografico que utilizou o Modelo Calgary
de Avaliacdo na Familia (MCAF) para a coleta dos dados. Nesta pesquisa, foram
envolvidas sete familias em duas unidades de terapia renal substitutiva da cidade de
Belo Horizonte/Minas Gerais. A coleta de dados foi realizada no periodo de outubro
de 2006 a fevereiro de 2007, apds aprovacdo pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais e das instituicdes envolvidas. O Modelo Calgary
de Avaliacdo na Familia, a observacdo participante, a entrevista semi-estruturada, o
diario de campo e a analise documental foram utilizados para a coleta dos dados
gue, posteriormente, foram analisados de acordo com o referencial tedrico de Bardin
(1977) de analise de conteudo. A partir da andlise dos dados, emergiram trés
nacleos tematicos, que desvelaram as varias nuances do inicio do tratamento
dialitico sobre a vida da familia: a construcdo do conceito de familia sob a 6ética da
pessoa com nefropatia diabética; a nefropatia diabética e o tratamento dialitico na
vida da familia; e o “conviver” e o “cuidar” da pessoa com nefropatia diabética. Pelos
resultados infere-se que cada familia possui recursos (forcas) mesmo em face de
problemas (demandas) de saude. Algumas das dificuldades apresentadas pelas
familias foram a necessidade de conciliar trabalho e doenca em casa, restricdo das
atividades de lazer e de incorporar a doenca e seu tratamento a rotina de vida da
familia. Em contrapartida, o apoio da rede social e familiar, a aceitacdo e a
adaptacdo do membro doente a rotina e ao tratamento e a comunicacdo aberta
entre os integrantes da familia foram destacados como fatores facilitadores do
cuidado. Dentre as estratégias de enfrentamento encontradas, a visdo da doenca e
do regime terapéutico como um desafio administravel, apoio da rede social e
familiar, comunicacdo aberta entre os membros da familia, contato com outras
pessoas que vivenciam a mesma situacdo e a fé como fator de amparo assumem
papel relevante no desafio do conviver didrio com a condicdo crénica. Dessa forma,
esse estudo desvelou como as familias enfrentam e adaptam-se as novas situacdes
surgidas com a rotina do regime dialitico e a progressao das complicacfes que levam
a dependéncia da pessoa doente. Tal fato desperta a necessidade de enxergamos a
familia como foco do cuidado de enfermagem, envolvendo-a em nosso “cuidar” e
incentivando seus membros a buscarem recursos dentro da unidade familiar e de sua
rede social mais préxima.

Palavras-chave: familia, nefropatia diabética, enfrentamento e Modelo Calgary de
Avaliacdo na Familia.



ABSTRACT

This work tries to understand how a family faces the care with one of its members
with diagnosis of diabetic nephropathy during dialysis treatment. This is a qualitative
study, conducted by the purposes of ethnographic method, which used the Calgary
Family Assessment Model (MCAF) for collecting data. The research envolved seven
families from diabetic patients attending two dialysis therapy units in Belo Horizonte,
MG. Several resources were used to collect data, such as the Calgary Model, the
participative observation, the semi-structured interviews, the field diary and
documentary analysis. Data was analysed afterwards according to the theory of
Bardin (1977) about analysis of content. Three thematic concepts emerged from the
analysis of data showing the impacts of the dialysis treatment on the patient’'s family
life. The first one is the concept of family under the point of view of the patient with
diabetic nephropathy; the second, the diabetic nephropathy and the dialysis
treatment in relation to family life; and the third, the intimacy and the care for a
person with diabetic nephropathy. The results suggested that each family has
resources to take care of its members even faced to health problems. Then, this
study showed how the family faces the new situations that arise from the patient’s
iliness, like the dialysis treatment routine and the complications of the disease that
make him dependent. This fact shows the necessity to view the family as a focus for
nursing care. The health professionals should envolve the family in the treatment
care and incentivate its members to look for resources inside its unity and its closer
social environment.

Key-word: family, diabetic nephropathy, coping, Calgary Family Assessment Model.



Quadro 1

Figura 1
Figura 2

Figura 3

Figura 4
Figura 5
Figura 6
Figura 7
Figura 8
Figura 9
Figura 10
Figura 11
Figura 12

Figura 13

LISTA DE ILUSTRACOES

- Distribuicdo dos colaboradores segundo grau de parentesco
do portador de nefropatia diabética.............cc.cceeeveiiiiiiinean.e.

- Representacéo grafica do genograma da familia de Andlia......
- Representacéo grafica do ecomapa da familia de Analia.........

- Representacdo gréfica do genograma da familia de

10111 o1=] ¢ 1 0 LT

- Representacéo grafica do ecomapa da familia de Guilherme...
- Representacdo grafica do genograma da familia de Helena....
- Representacéo grafica do ecomapa da familia de Helena........
- Representacéo grafica do genograma da familia de Jodo........
- Representacéo grafica do ecomapa da familia de Joéo...........
- Representacéo grafica do genograma da familia de Marcos....
- Representacéo grafica do ecomapa da familia de Marcos........
- Representacéo grafica do genograma da familia de Lene.......
- Representacdo grafica do ecomapa da familia de Lene...........

- Representacéo grafica do genograma da familia de Gustavo...

Figura 14 - Representacdo grafica do ecomapa da familia de Gustavo......

Figura 15

Figura 16

- Estratégias de enfrentamento das familias das pessoas com

nefropatia diabética...........cccovviiiiiiiiiii

- Demandas, recursos e forcas das familias das pessoas com

nefropatia diabética............ovveviiiiiii

70

74

75

79

80

84

85

88

89

93

94

98

99

103

104

157



APAE
BH
CAPD
CEFET
COEP
CTI
DCNT
DM
DRC
EUA
FAV
FFR
GAPEFAM
GEEF
HFR
HGIP
IPSEMG
IRC
NKF/DOQI
MCAF
ND
NFK
RFG
SBD
SBN
TRS
UFMG
UFSC
USP
USRDS

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Associacado de Pais e Amigos dos Excepcionais

Belo Horizonte

Dialise Peritoneal Ambulatorial Continua

Centro Federal de Educacdo Tecnologica

Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos

Centro de Terapia Intensiva

Doencas Cronicas Nao-Transmissiveis

Diabetes Mellitus

Doenca Renal Crbnica

Estados Unidos

Fistula Arteriovenosa

Faléncia Funcional Renal

Grupo de Assisténcia, Pesquisa e Educacdo na Area da Satde da Familia
Grupo de Estudos em Enfermagem da Familia

Hospital Felicio Rocho

Hospital Governador Israel Pinheiro

Instituto de Previdéncia dos Servidores Publicos de Minas Gerais
Insuficiéncia Renal Cronica

National Kidney Foundation/ Dialysis Outcomes Quality Initiative
Modelo Calgary de Avaliacdo na Familia

Nefropatia Diabética

National Kidney Foundation

Ritmo de Filtragdo Glomerular

Sociedade Brasileira de Diabetes

Sociedade Brasileira de Nefrologia

Terapia Renal Substitutiva

Universidade Federal de Minas Gerais

Universidade de Santa Catarina

Universidade de S&o Paulo

United States Renal Data System



2.1
2.2
2.3
2.4

3.1
3.2
3.3
3.4
3.5
3.6
3.6.1
3.6.2
3.6.3
3.6.4
3.7

4.1

4.2

4.3

SUMARIO

INTRODUCAO

A imersao nas proprias eXPEriENCIAS. ... ...ueeuuieeuu it eeeiie e e e e e eenaees 16

REVISAO DE LITERATURA

O contexto da doenca renal CroNICA........c.vveuviuiiiieei e eeee e 23
Diabetes meliitus, nefropatia diabética e tratamento dialitico..................... 28
Abordagem tedrica sobre familia, doenca e cuidado.............ccoevveeeeniinnnenn. 32
A resiliéncia e o enfrentamento da familia na doenga crénica..................... 38

PERCURSO METODOLOGICO

A trajetoria metodolOgiCa. ... ..ocuuven i 45
ASPECLOS ELICO-IEQAIS. ... ieen i 47
Os colaboradores do €StUAO. ... ...vuuieieiieie e 48
(@ 1S3 ot=T o F= T o e (o =13 (1 o o T 49
O trabalno de CaAMPO.. ... 51
FAN o0 (] = o [= o F= Vo o1 53
Modelo Calgary de Avaliacdo na Familia..............ccooeeiiiiiiiiiiiiciiieeeeen, 55
A 0DServagao partiCiPante...........veuu e 60
Entrevista SemMi-eStrUtUrada. .. .......uvveeieiiie e 61
ANAliSE dOCUMENTAL .. ....iei et e e e e e ees 64
ANALISE A0S AUODS. .. .ceiiiiieiee e 64

AMPLIANDO O OLHAR: AS CONCEP(;OES, OS DESAFIOS E AS
REACOES DAS FAMILIAS DIANTE DA NEFROPATIA DIABETICA
Apreendendo as historias vivas das familias e as repercussdes da

nefropatia diabetiCa..........cceuiieiiiiii e 70
A construgdo do conceito de familia sob a oOtica da pessoa com

nefropatia diabetiCa...........cuvveiiiii e 106

A nefropatia diabética e o tratamento dialitico na vida da familia.............. 110



4.3.1

4.3.2
4.3.3
4.4

44.1
4.4.2
4.4.3
4.4.4

O inevitavel: a noticia da perda do rim e da necessidade do

tratamento dialitiCO..........vien i 110
O inicio da terapia renal substitutiva: a hemodialise................ccccovevieennen. 117
As mudangas na rotina da familia.............ccoooeeiiiiii 122
O “conviver” e o “cuidar” da pessoa com nefropatia diabética.................. 134
Implica¢des do cuidado na dinamica familiar..................ccooeeviiiiis 134
A interface entre doenca, dependéncia e cuidado..........ccccovevvveneeineinennnnn. 142
A hospitalizag8o € 0 CUIdAO........cuuiiuniiiiiiee e 147
Estratégias de enfrentamento utilizadas pelas familias no cuidado............ 149
CONSIDERACOES FINAIS. ...oooi et eeee e e eee e 160
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS. ...t 167
ANEXOS . .t a e 180
APENDICES.....cetiiiiiiitie ittt ettt ettt e sne e seeesneeanee e eneeenes 185



@\ITRODUCAO

A Qbagrada sfamilia” - CMichelangelo




@ enfrentamento dx neffopatia diabélica na dtica da familia: uma abordagem na perspectiva do Models Gualgary .. 16

1.1 A imersao nas proprias experiéncias

.. € 1 VIVENcla de adversidade que se di

O CHOONIIO dlAs GPOTTUNIAAAES pard o Crescimento.
Assimetapouos

@ contato com as pessoas® que vivenciavam a doenca renal crénica surgiu

apos minha formatura, em agosto de 2001, quando fui convidada a trabalhar no
setor de terapia renal substitutiva da Santa Casa de Misericordia de Lavras/Minas
Gerais. Assim, o0 inicio da minha trajetéria profissional foi marcado pelo
acompanhamento de pessoas submetidas a hemodialise. Nesse periodo, uma das
minhas maiores inquieta¢des era com a assisténcia de enfermagem relacionada aos
procedimentos técnicos que eram realizados com essas pessoas.

A medida que fui dominando a base técnica do tratamento, novas
inquietacdes foram surgindo. O desejo de conhecer 0os motivos que levaram essas
pessoas a ser dependentes de uma maquina para sobreviver impulsionou-me a
estudar e pesquisar com mais profundidade o assunto. Foi entdo que me atentei
para o fato de que a faléncia do rim é o fim de todo um processo que poderia ser
evitado, visto que, entre os desencadeadores da faléncia renal, figuram as doencas
cronico-degenerativas, com destaque para o diabetes mellitus e a hipertensdo
arterial. Percebi, entdo, que os procedimentos técnicos e a dependéncia da maquina
eram somente uma das faces da doenca e que muitas pessoas iniciavam a terapia

renal substitutiva tendo vivenciado antes uma trajetéria de tratamentos por

! “pessoa refere-se ao ser pessoa numa concepcéo filoséfica, que considera, porém, ultrapassa o
bioldgico, o corpo. Nessa perspectiva, focaliza sua possibilidade de ser e estar no mundo, interagindo
com as situacdes e a elas atribuindo significados” (ANGELO et al., 1996, p. 38).



@ enfrentamento dx nefiopatia diabélica na dlica da familia. uma abordagem na perspectiva do Models Galgary .. 17

doencas conhecidas, passiveis de controle e acompanhamento.

Gradativamente fui entendendo que apesar de estar diariamente em contato
com pacientes diabéticos, ndo tinha a dimensdo dos efeitos deletérios dessa
patologia sobre a saude da pessoa, principalmente das complicacdes decorrentes do
agravamento da doenca, como é o caso da nefropatia diabética.

Minha convivéncia diaria com essas pessoas mostrou que o diabético, ao
iniciar a terapia de substituicdo renal, freqientemente apresenta complicacbes
tardias desencadeadas pelo longo curso da doenca. Essas comorbidades associadas
fazem com que os mesmos tenham uma vida limitante em varios aspectos, o que
diminui sua produtividade e qualidade de vida, tornando-os dependentes de seus
familiares.

Ao aproximar-me da pessoa com nefropatia diabética e suas familias,
surpreendi-me com seus relatos e suas histérias. Os longos anos de vivéncia®> com a
doenca, a vida limitada, a expectativa diante das complicacbes, a ansiedade
desencadeada no inicio da terapia renal e o medo da morte, que se mostra mais
proxima, desgastam os familiares, que se véem envolvidos em uma historia de
restricbes, sofrimento e superacao.

O inicio do tratamento dialitico que, muitas vezes, ndo é esperado, constitui
um grande choque para a pessoa doente e sua familia, modificando seus habitos de
vida a fim de atender as demandas de um mundo permeado por procedimentos
técnicos, consultas e exames. Essas mudancas exigem da familia esforco, dedicacao

e adaptacBes na rotina de vida de seus membros. Varias eram as situacdes em que

2 “\ivéncias diz respeito as experiéncias vividas pela pessoa. N&o se refere apenas ao incidente da
experiéncia, mas a representacdo simbolica e, portanto, Unica do mesmo, conseqliente ao vivido, e
cujo manejo permite a pessoa construir acdes conscientes” (ANGELO et al., 1996, p. 38).
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as reacdes dos pacientes deixavam transparecer culpa por causarem tantos
transtornos e sofrimento a seus familiares. Em contrapartida, os membros da familia
demonstravam sinais de cansaco, impaciéncia e abandono, somados a sentimentos
de impoténcia e tristeza.

Quando conheci um pouco mais da realidade que cerca a vida do doente renal
cronico, passei a notar que o enfoque no tratamento sintomatico - a remissdo de
sinais e sintomas, com pouca valorizacdo de uma escuta ativa do sujeito e de sua
familia, em uma situacdo de sofrimento e dor - ainda prevalece no cotidiano dos
profissionais.

Associando as dificuldades enfrentadas devido a doenca pela pessoa e pela
familia com o cotidiano das atividades dos profissionais de saude, observei que ainda
falta preparo suficiente para o trabalho com a familia. Essa pratica tornou-se algo
que cada um vivencia a seu modo e, de forma geral, ndo proporciona o0 espago
necessario para que esses familiares expressem seus sentimentos, ansiedades,
expectativas e dificuldades diante da nova rotina que a doenga impde.

Apesar do surgimento da especialidade da enfermagem em nefrologia, as
acoes e os cuidados dispensados as pessoas com doenca renal e suas familias ainda
Sao escassos, assim como os trabalhos que levam em consideragédo suas vivéncias,
diante da experiéncia da doenca crbnica. Ignoramos o fato de que as crencas
surgem com base nos significados construidos pela familia sobre a doenca crénica e
influenciam as decisbes tomadas, as acdes e 0s comportamentos adotados. Dessa
forma, a participacdo e o envolvimento da familia no cuidado & saude de seus
membros ainda sdo pouco valorizados pelos profissionais de saude, o que nos leva a

constantes imposi¢oes de formas rigidas de cuidado desvinculadas das que essas
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familias acreditam e adotam. Para muitos profissionais de saude, a vivéncia que cada
pessoa e sua familia tem ao experimentar o agravamento de sua saude, seja por
complicacdes renais, circulatorias, seja por outras, sdo ainda um fenémeno que
precisa ser desvelado. E provavel que a falta de conhecimento, apoio e acolhimento
da equipe multidisciplinar favoreca o distanciamento dos familiares como reacéo ao
medo de ndo saber como cuidar e ajudar a pessoa doente a enfrentar o tratamento
dialitico.

Ao analisar as experiéncias da familia nesse contexto e, fundamentada em
todas as consideragdes as quais me referi, meu olhar direcionou-se atentamente as
demandas dessas pessoas, fazendo-me refletir sobre os aspectos que emergem da
experiéncia de cuidar da pessoa com nefropatia diabética em tratamento dialitico.
Quais as mudancas e adaptag6es ocorridas na familia a partir do inicio do tratamento
dialitico? Quais as demandas de cuidado e os recursos utilizados pela familia no
acompanhamento da pessoa com nefropatia diabética? A busca por todas essas
respostas me fez compreender que cuidar de uma pessoa com uma doencga crbnica e
incuravel, submetida a um tratamento doloroso, restritivo e com poucas
perspectivas, como o tratamento dialitico, € uma tarefa que deve exigir da familia
adaptacBes no seu cotidiano. Em minha pratica como enfermeira, desconhecia como
a familia enfrentava essa experiéncia, assim como guais eram as demandas e 0s
recursos utilizados nesse cuidado.

Os estudos de familias de pessoas com doencgas cronicas tém aumentado
gradativamente nas producdes de enfermagem (ANGELO; BOUSSO, 2001a; CHESLA,
2005; TRENTINI et al., 2005). Dessa forma, profissionais de satude de todo o mundo

tém se organizado em grupos, a fim de reunirem esforcos para compreender as
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questdes envolvidas no processo de saude e doenca na familia. No Brasil, esses
grupos vém estruturando seus trabalhos em torno de questbes relacionadas a
pesquisa e a assisténcia de enfermagem; entre eles, destacamos o Grupo de Estudos
em Enfermagem da Familia (GEEF) e o Grupo de Assisténcia, Pesquisa e Educacéo
na Area da Salde da Familia (GAPEFAM). O GEEF foi criado pelas enfermeiras e
pesquisadoras Margareth Angelo e Regina Szylit Bousso, na Universidade de Séo
Paulo (USP), e o GAPEFAM, pela também enfermeira e pesquisadora Ingrid Elsen na
Universidade de Santa Catarina (UFSC). Ambos propdem o desenvolvimento de
referenciais teéricos que possam ser aplicados por enfermeiras no seu trabalho com
familias.

Assim, a producdo de conhecimentos acerca da familia tem aumentado
substancialmente. Um dos estudos que se aproximou da tematica a que me propus
investigar foi o de Wagner (1996), que procurou abordar as familias de pacientes
submetidos a hemodidlise com a proposta de comparar a percepcdo desses
familiares com a de enfermeiros sobre a doencga renal cronica. Contudo, ainda séo
escassos os estudos que abordam a familia em uma situagdo como a nefropatia
diabética associada ao tratamento dialitico, a partir de um modelo criado e utilizado
por enfermeiras como o Modelo Calgary de Avaliagdo na Familia (MCAF).

Considerando o0s estudos acima expostos e a necessidade de novas
abordagens para o trabalho com familias, ainda permanece uma lacuna no
conhecimento no que se refere a experiéncia da familia no enfrentamento do
cuidado da pessoa com nefropatia diabética em tratamento dialitico, bem como as

demandas e os recursos utilizados nesse cuidado.
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Acredito que, considerando a compreensao dos desafios enfrentados por essas
familias, a equipe multidisciplinar podera atuar como agente capacitador e facilitador
desse “cuidar”, além de contribuir para a solidificacdo de um corpo de conhecimentos
préoprios a respeito das familias de pacientes com nefropatia diabética em tratamento
dialitico. Sendo assim, a partir do conhecimento da experiéncia da familia no cuidado
a pessoa com nefropatia diabética, o enfermeiro, como integrante da equipe
multidisciplinar, podera conhecer os desafios que esses familiares enfrentam
diariamente e, assim, buscar maneiras de assistir a familia dentro das suas reais
necessidades, facilitando o enfrentamento e a adaptacdo de seus membros a nova
rotina imposta pela doenca e tratamento.

Diante do exposto, objetivou-se com este estudo compreender como a familia

enfrenta o “cuidar” da pessoa com nefropatia diabética em tratamento dialitico.
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2.1 O contexto da doenca renal cronica

Ay ariises ¢ as difiouldades da vida
podem exlratr o melhor de nés

quando enfrentamos os desafios.
Oy ulsh

@ processo de transicdo demogréfica, caracterizado pela diminuicdo das

taxas de mortalidade e de fecundidade, tem ocasionado o envelhecimento da
populacdo mundial (OLIVEIRA et al., 2004).

No cenario brasileiro, o aumento do contingente de idosos vem ocorrendo
desde o inicio da década de 60, quando a queda nas taxas de fecundidade comecou
a alterar a estrutura etaria do pais, estreitando progressivamente a base da piramide
populacional (CHAIMOWICZ, 1997). Como reflexo desse processo, ocorreram
mudancas no padrdo de morbimortalidade no pais, conhecido como transicdo
epidemioldgica, caracterizado pela queda na incidéncia de doencas infecto-
parasitarias e aumento simultaneo das doencgas cronicas ndo-transmissiveis
(OLIVEIRA et al., 2004). Somado ao envelhecimento populacional, um outro fator
que pode estar aumentando o numero de pessoas com doencgas cronicas nao-
transmissiveis (DCNT) pode ser explicado pela melhoria do acesso da populacdo ao
sistema de saude, com um conseqlente aumento no numero de diagndsticos para
esse grupo de doencas. Dessa forma, o perfil epidemioldgico das doencas que
afetam os individuos nas diversas faixas etarias tem mudado radicalmente, reflexo
das alteracdes no que se refere & melhoria do nivel de saude, social, econémico,

politico e cultural por que passou a populacdo brasileira (BARRETO; CARMO, 2000).
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Assim, falar em DCNT é tema atual devido ao numero crescente de pessoas
doentes, aos custos advindos do acompanhamento e tratamento e ao impacto social
dessas doencas. Seus sintomas clinicos podem manifestar-se repentinamente ou
mediante um processo insidioso, alternando periodos de exacerbagcdo ou remissao
dos sintomas (WAGNER, 1996). Elas sdo responsaveis pelo aumento nas taxas de
mortalidade nos paises industrializados e nos emergentes; para esses ultimos, as
projecbes sdo pessimistas ao sugerirem maior nimero de mortes e de pessoas
doentes no mundo por volta do ano de 2050 (LESSA, 2004).

Nesse cenario, a doenca renal cronica estd ganhando espaco, sendo
considerada hoje como um problema de saude publica mundial devido ao aumento
expressivo de sua incidéncia, prevaléncia, evolucdo desfavoravel e alto custo
(BATISTA et al., 2005).

Os rins sdo oOrgdos responsaveis por diversas funcdes do organismo, dentre
elas, a manutencdo do equilibrio acido-basico, a producdo de horménios, como a
eritropoetina e a excrecdo de solutos téxicos produzidos pelo organismo. Com a
queda do ritmo de filtracdo glomerular (RFG) abaixo de 15 ml/min, estabelece-se o
que denominamos faléncia funcional renal (FFR), o estagio mais avancado do
continuum de perda funcional progressiva observada na doenca renal crbnica
(BASTOS et al, 2004). A National Kidney Foundation (NFK), por meio do seu
documento Dialysis Outcomes Quality Initiative (NFK/DOQI, 1997), definiu a doenca
renal crénica em cinco estagios, de acordo com a presenca ou auséncia de dano
renal e o nivel da funcdo do rim, a fim de facilitar o estadiamento da doenca e
controlar a sua progresséo e suas consequentes complicagoes.

Contudo, apesar de todos os esforcos realizados, o nimero de pessoas com



@ enfrentamento dx nefiopatia dizbélica na dlica da familia. umea abordigem na parspectiva do Modele Galgary .. 25

faléncia funcional renal cresce exponencialmente. Nos Estados Unidos (EUA), mais de
100 mil pessoas iniciaram tratamento por doenca renal em estigio final no ano de
2003 e a média de idade das pessoas afetadas gira em torno de 64,8 anos (UNITED
STATES RENAL DATA SYSTEM/USRDS, 2005). No Brasil, ainda ndo ha dados
censitarios precisos em relacdo a doenca renal cronica (DRC) e suas etiologias;
contudo a doencga parece ter aqui uma incidéncia menor do que a observada nos
EUA. Estima-se que 1 milhdo de pessoas apresentem problemas renais, das quais
70% desconhecem o fato. De acordo com o censo de 2006 da Sociedade Brasileira
de Nefrologia (SBN, 2006), 70872 brasileiros fazem diélise no pais, tendo as regides
Sudeste (53%) e Nordeste (20%) o maior contingente de pessoas em tratamento.
Entre os anos de 2005 e 2006, a DRC teve um aumento de 8,8%, e, no ano de 2006,
a prevaléncia foi de 383 pessoas/milhdo de habitantes. A taxa de mortalidade pela
doenca chegou a 13% no ano de 2005 e o custo do tratamento financiado em sua
maioria pelo Sistema Unico de Satde (89,4%) chega a 1,6 bilhdo de reais/ano, 10%
de toda verba destinada a hospitais, clinicas, medicagbes e profissionais de saude
(SBN, 2006). Essas proje¢cOes tornaram-se um desafio para o sistema publico de
salde e o sucesso no controle dos agravos e na prevencao da cronicidade ligados a
doencas, como o diabetes mellitus e a hipertensdo arterial, torna o desafio ainda
maior (BRASIL, 2001).

Diante disso, percebemos gue, mesmo com 0s avanc¢os tecnologicos, a DRC
ainda é subdiagnosticada e subtratada, limitando a implementacdo de intervencdes
que possam prevenir ou retardar sua evolucao clinica, o que nos faz concluir que a

atencdo a DRC no Brasil restringe-se quase que exclusivamente ao seu estado mais
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avancado, ou seja, quando a pessoa necessita de terapia de substituicdo da funcéo
renal (BATISTA et al., 2005).

A DRC, assim como o inicio do tratamento dialitico, traz a tona uma série de
situacdes que compromete os aspectos fisico e psicolégico da pessoa doente, com
repercussdes pessoais, familiares e sociais, sendo necessario reaprender a viver de
uma maneira mais humana (CESARINO; CASAGRANDE, 1998).

A escolha do método para a terapia de substituicdo renal pode-se basear na
indicacdo médica e na escolha do paciente. No entanto, o Sistema Unico de Salde
tem oferecido resisténcia, em algumas regides do pais, ao tratamento de pacientes
que desejam realizar dialise peritoneal, devido aos altos custos financeiros para sua
manutencdo. Aliado a esse aspecto, estda a falta de esclarecimento dos pacientes
pelos profissionais de saude sobre os diversos métodos de depuracdo renal. O
reflexo dessa realidade pode ser observado no censo divulgado pela SBN (2006); do
total de pessoas acometidas pela DRC, 64306 (90,7%) submetem-se ao tratamento
de substituicdo da funcdo renal por meio da hemodialise e somente 6566 (9,3%)
pela dialise peritoneal. Contudo, vale ressaltar que tanto a hemodiélise quanto a
dialise peritoneal sdo métodos eficientes na substituicdo da funcao renal.

A hemodialise é o processo de depuragdo renal no qual o sangue obtido de
um acesso vascular (cateter venoso, fistula arteriovenosa ou prétese) € impulsionado
por uma bomba por meio de um sistema de linhas ou circulacdo extracorpdrea para
um filtro (dialisador). Nesse filtro, o sangue, rico em residuos toxicos provenientes do
metabolismo, entra em contato com uma solugdo (solucdo dialisante) através de
uma membrana semipermeavel (dialisador ou capilar), que ird promover a depuracéo

do sangue (CANZIANI et al, 2002). A hemodialise € realizada em regime
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ambulatorial, trés vezes por semana, durante trés ou quatro horas, e tem como
objetivo aumentar a sobrevida da pessoa e sua reabilitacdo para uma vida ativa
(MARTINS; CESARINO, 2004).

No entanto, a realidade nos mostra que, além das restricbes fisicas e das
mudancas na imagem corporal evidenciada pelas alteracbes na cor da pele, na
confeccdo da fistula arteriovenosa ou no implante do cateter de duplo Iimen, essas
pessoas sofrem com a ameaca da perda do emprego ou da aposentadoria precoce,
sentem-se improdutivas e afastam-se socialmente. No Brasil, as pessoas com
insuficiéncia renal crénica (IRC), em tratamento dialitico, sdo aposentadas por
incapacidade e mesmo aqueles que possuem uma condicdo® clinica melhor nao
poderdo ter outro emprego. Em um estudo realizado por Caress et al. (2001) sobre o
significado da doenca para pacientes renais cronicos, os pesquisadores descobriram
gue a maioria dessas pessoas vé a doenca como um “desafio” e os mais velhos
entendem esse desafio como “suportar/tolerar” a condi¢cdo, e 0s mais jovens, como
“vencer” os problemas impostos, como o rompimento do trabalho e da vida social.
Infere-se, com isso, que os profissionais de salde devam estar atentos as
dificuldades e facilidades dessas pessoas.

Dentro desse contexto, o investimento do sistema publico de saldde na
deteccao precoce da doenca renal, associada a medidas terapéuticas que retardem o
ingresso desses pacientes a terapia de substituicdo renal, pode reduzir o sofrimento
dos pacientes e seus familiares e o custo financeiro com a doenca renal cronica

terminal e seu tratamento (ROMAO JUNIOR, 2004).

% Condicéo refere-se amplamente a qualquer dano fisico ou psicolgico que interfira com a capacidade
dos individuos de funcionarem em seu ambiente (WALSH, 2005, p. 201).
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2.2 Diabetes meéllitus, nefropatia diabética e tratamento dialitico

O cuidado humano é uma atilude éica em que Seres humanos
percebem ¢ reconhecem os direiles uns dos oulros

Assim, podese questionar qual ¢ a éica que impera aludlmente.
O ulldow

@ diabetes mellitus (DM) é um grupo de distarbios metabdlicos que tem

como caracteristica comum a hiperglicemia. Essa pode ser resultado de defeitos na
secrecdo e na acdo da insulina. A doenca atinge grande parte da populacdo em todas
as faixas etarias e em idade produtiva. Caracteriza-se por ser altamente prevalente,
de alto custo social e grande impacto na morbimortalidade da popula¢éo brasileira e
mundial. Além de ser de dificil controle e com prognostico desfavoravel, abrange
grande numero de complicac¢des, tais como: alteracdes ou perda da visdo, problemas
vasculares que levam a amputacdo, principalmente de membros inferiores, doenca
da artéria coronaria, acidente vascular cerebral e doenca renal (BRASIL, 2001).

Cerca de 50% da totalidade das pessoas acometidas desconhecem seu
diagnéstico, uma vez que a doenca permanece assintomatica por um longo periodo.
As estimativas indicam a existéncia de 173 milhdes de pessoas com diabetes no
mundo em 2002, podendo alcancar 366 milhdes em 2030. Vale ressaltar que cerca
de dois tercos desses individuos vivem nos paises em desenvolvimento; no Brasil, 0
namero de pessoas afetadas pela doenca em 2005 girou em torno de oito milhdes.
Esse aumento deve-se ao grande crescimento populacional seguido da urbanizacdo e
consequente envelhecimento da populacdo, cada vez mais sedentaria, obesa e
estressada (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES/SBD, 2006; WILD et a/., 2004).

A deteccdo e o tratamento precoce do DM permitiria a instituicdo de terapia
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efetiva com a reducdo das complicacdes relacionadas com a enfermidade e melhoria
na qualidade de vida das pessoas afetadas e seus familiares (TOSCANO, 2004).
Contudo, a realidade brasileira nos mostra que persistem as politicas de saude de
cunho curativo e programas, como o de hipertensdo arterial e diabetes mellitus,
criados na década de 80 e que ainda ndo conseguiram se encaixar na prevencao
priméria e de baixo custo. A maioria de suas acfes esta voltada para a pratica
clinica, onerosa, de restrita cobertura, acesso e adesdo baixa; ndo sendo
assegurado, na rede bésica de saude, o tratamento ininterrupto no qual se incluem
as complicacdes que levam & incapacidade e invalidez (LESSA, 2004).

Durante muitos anos, o diabetes mellitus foi considerado como uma doenca
do rim; somente em meados do século XIX, quimicos e fisiologistas definiram a
doengca como um disturbio metabdlico e, mais tarde, como uma doenga enddcrina
(EKNOYAN; NAGY, 2005). Os estudos avancaram e atualmente se sabe que o DM
ndo é uma doenca do rim e sim uma doenca que pode afetar o rim, progredindo com
disfuncdo, dano ou faléncia renal.

A doenga renal ocasionada pelo DM é chamada de nefropatia diabética e
ocorre como resultado de alteracdes hemodinamicas que, somadas aos efeitos da
hiperglicemia, provocam lesdes na microcirculagdo renal, que culminam com a
esclerose glomerular (KOHLMANN JUNIOR; ZANELLA, 2002). Até o momento, ndo ha
estudos que confirmem a acdo protetora do controle rigoroso da glicemia nos
pacientes com nefropatia diabética estabelecida. Entretanto, independentemente da
acao benéfica ou ndo do estado de euglicemia na evolucdo da doenca, a maioria dos
autores recomenda o controle glicémico adequado como estratégia para prevenir ou

diminuir as complicacdes macro e microvasculares do diabetes (BASTOS et al.,
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2004).

A presenca de pequenas quantidades de albumina na urina (microalbumindria)
representa o estagio inicial da nefropatia diabética (ND); em seu estagio mais
avancado, a doenca caracteriza-se pela presenca de grandes quantidades de
albumina na urina (SBD, 2006). Cerca de 20 a 40% dos pacientes com diabetes
podem desenvolver microalbumindria e uma grande porcdo desses desenvolve a
nefropatia (BATLLE et al, 2005). A doenca afeta de 20 a 40% dos pacientes
portadores de DM tipo 1 e de 10 a 20% dos diabéticos tipo 2, necessitando de
terapia renal substitutiva em estagios avancados (BOHLKE et al, 2002). Assim, a
nefropatia diabética configura-se como uma das principais causas de nefropatia
cronica no mundo, transformando o DM na causa mais frequente de DRC. Nos EUA,
a ocorréncia de DM em novos pacientes aumentou de 49,4% em 1995 para 55,7%
em 2004, sendo responsavel por 43% das causas de doenca renal crbnica dialitica
(USRDS, 2005). Em janeiro de 2006, havia 17878 (25%) pacientes diabéticos em
programa dialitico no Brasil (SESSO, 2002).

Com o aumento de individuos que iniciam a terapia renal substitutiva (TRS)
devido ao DM, a escolha do método dialitico para esses pacientes tem sido alvo de
intensas discussoes. Pacientes e familiares devem receber orientacdes durante a fase
pré-dialise sobre os riscos e beneficios de cada método, a fim de facilitar a aderéncia
ao tratamento (BARRETTI, 2004).

A dialise peritoneal em pacientes diabéticos pode dificultar o controle da
glicemia, devido a homeostase alterada da glicose, que estd presente na solucdo de
dialise. Além desse fato, alguns pacientes em dialise tém dificuldade na alimentacéo

e ingestdo de proteinas devido a diminui¢do do apetite pela presenca da glicose na
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cavidade abdominal (TZAMALOUKAS; FRIEDMAN, 2003).

Na hemodidlise, a doenga vascular coexistente pode dificultar a criacdo de um
acesso vascular adequado e de longa duragéo. A disfuncdo auton6mica do sistema
nervoso ou disfuncdo diastdlica do coracdo faz com que esses pacientes tenham
risco aumentado para hipotensfes durante as sessdes de hemodialise, além de
episodios repetidos de hipoglicemia, sendo necessaria a utilizacdo de solugcdo de
hemodialise acrescida de glicose (TZAMALOUKAS; FRIEDMAN, 2003).

A morbimortalidade dos pacientes diabéticos em dialise € maior do que em
pacientes ndo-diabéticos, sendo a doenca cardiovascular e a infeccdo as principais
causas de morte (TZAMALOUKAS; FRIEDMAN, 2003). Em dois estudos brasileiros
realizados por D'Avila et al (1999) e Bohlke et al. (2002), os pesquisadores
confirmaram que a sobrevida dos pacientes diabéticos em didlise foi
significativamente menor do que a dos pacientes ndo-diabéticos e que, dentre os
métodos dialiticos, a dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD) constituiu op¢éo
preferencial para os pacientes diabéticos. Esses dados sdo concordantes com a
literatura internacional. No estudo de Bohlke et a/. (2002), a sobrevida dos pacientes
diabéticos era menor, se comparada ao tempo de dialise, demonstrando a influéncia
negativa do DM em longo prazo.

Essa realidade chama a atencdo de todos os profissionais de saude que
atuam, principalmente na area de nefrologia, para a necessidade premente de
otimizar os cuidados com esses pacientes e seus familiares. Mesmo com o0s avan¢os
no conhecimento, na terapia e na tecnologia, cuidar de pessoas diabéticas em
hemodialise ou didlise peritoneal € uma tarefa que enseja atencdo a multiplos

detalhes.
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2.3 Abordagem tedrica sobre familia, doenca e cuidado

A familix ¢ um models universal para o viver.
& i unidade de crescimento.

e CXPErIENcid; de SUcesso ¢ J1icasso

& Lambém & unidide

di savide ¢ da doonga.
Ackerman

@s seres humanos iniciaram o processo de viver em sociedade quando

deixaram de ser nOmades e passaram a conviver em tribos e comunidades, dividindo
objetos e alimentos. Concomitante a esse processo de socializacdo, o cuidado
desenvolveu-se, inicialmente, como forma de sobrevivéncia da espécie e,
posteriormente, como expressdo de interesse e carinho, sofisticando-se com a

evolucdo do homem (COLLIERE, 1989; WALDOW, 2001).

A partir da convivéncia em grupo, as relacdes foram se ampliando, e a familia
surgiu como uma das primeiras experiéncias de vivéncia em sociedade. Com o
passar dos anos, a no¢do de laco familiar foi surgindo, a fim de marcar a
identificacdo estreita e duradoura entre pessoas que compartilham uma atividade em
comum ou reconhecem direitos e deveres mutuos, que vieram de relacdes

conscientes e desejadas, como o casamento (FONSECA, 2005).

Desenvolver um conceito sobre o que é a familia € algo complexo, que requer
atencdo especial, pois sua construcdo envolve variaveis distintas, relacionadas com
as crencas familiares sobre sua propria definicdo de familia. Assim, a familia € quem
seus membros dizem que sé@o e nela individuos com caracteristicas variadas formam

um grupo social complexo e essencial para o0 processo de desenvolvimento
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(ALTHOFF, 2002; FRIEDEMANN, 1989; WRIGHT; LEAHEY, 2002). Nesse contexto, €
importante destacar que a familia ndo € formada, somente, por um conjunto de
pessoas, mas pelas relacdes e ligacdes entre elas, sendo o respeito a individualidade
e a boa relacao interpessoal caracteristicas essenciais para a compreensao mutua e a

convivéncia saudavel entre seus membros (ALTHOFF, 2002).

Durante muito tempo, a familia foi desvalorizada, passando o Estado ou o
mercado a serem indicados a substitui-la em seu papel de formacdo do individuo.
Educadores, treinadores e orientadores foram considerados como fonte primaria de
formacdo, em detrimento dos pais. Ndo obstante, essa idéia tem ficado cada vez
mais enfraquecida, uma vez que a familia retomou o seu papel de principal
responsavel pela socializacdo de seus integrantes, fazendo com que seus membros

aprendam a conviver em coletividade (CARVALHO, 2005).

Diferentemente de todas as outras organizacdes, a familia possui
caracteristicas que a tornam peculiar, sendo uma delas o valor que atribui aos
relacionamentos, considerados por seus membros como insubstituiveis. Dessa
maneira, se um dos seus integrantes morre ou se muda, uma outra pessoa pode
passar a suprir a funcdo ocupada anteriormente no nucleo familiar, mas jamais a
substituira emocionalmente (CARTER; MCGOLDRICK, 2001). Portanto, lagos
emocionais fortes, associados a um senso de pertenca e entusiasmo, podem fazer
com que seus integrantes sintam-se ligados uns aos outros durante toda a vida
(WRIGHT et al., 1998). Nessa perspectiva, a familia pode ser considerada como um
sistema cujos membros podem ou ndo estar relacionados ou viverem juntos,

existindo um compromisso e um vinculo entre eles (ANGELO; BOUSSO, 2001b).
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Ao refletirmos sobre a familia como um sistema, podemos enfatizar que o
comportamento de cada um dos seus integrantes € interdependente do
comportamento dos outros e que as particularidades de cada individuo ndo séo
suficientes para explicar o comportamento de todos os outros. Dessa forma, a familia
vive um estado de fluxo constante e uma mudanga ocorrida em um dos seus
membros afeta todos os outros em graus variados (ANGELO; BOUSSO, 2001b;
CERVENY, 1994; WRIGHT; LEAHEY, 2002). Portanto, a andlise de uma familia ndo é
a soma das andlises de seus membros individualmente (CERVENY, 1994; LYNN,
1995). Por ndo ser uma totalidade homogénea e, sim, um universo de relagbes
diferenciadas, as mudancas ocorridas na familia atingem de modos diversos cada um
dos seus integrantes (SARTI, 2005).

Sob esse enfoque, a experiéncia da doenca € apreendida por cada membro
familiar considerando sua propria realidade e perspectiva, evidenciando como 0s
valores e as crencas de cada unidade familiar afetam o comportamento de seus
membros, as prioridades de vida, as praticas de cuidado e a maneira como a familia
se adapta, enfrenta e lida com os problemas de saude (WRIGHT; LEVAC, 1992). Em
toda a sua histéria, a familia é reconhecida por seu papel de protecdo e cuidado aos
seus membros. Assim, a rotina e o contato proximo dos individuos que fazem parte
do grupo familiar permitem a seus integrantes identificar sinais de doenga, o que,
muitas vezes, passa despercebido aos profissionais de salude (ANGELO; BOUSSO,
2001a). O modo como a familia percebe a doenca sofre influéncias constantes em
sua interagdo com o ambiente, com seus valores e com sua cultura, determinando a
maneira como ela cuida. Dessa forma, a familia tem suas proprias referéncias para

definir o processo de ser saudavel e doente, sendo considerada como unidade de
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cuidado e participante ativa na promog¢ao ou recuperacgao da saude de seus membros
(ALTHOFF et al., 1998). Sob esse enfoque, cada doenca tem um modo particular de
se desenvolver e se manifestar, afetando de diferentes maneiras a unidade familiar,
atuando como geradora de dor e desajustes nos valores e nas relacdes familiares
(WRIGHT et a/., 1998).

As doengas crbnicas possuem como caracteristicas marcantes a sua duragao,
0 risco de complicacdes e as possiveis seqielas com a progressdo dos sintomas. Com
inicio gradual, permitem a familia e ao individuo um periodo de ajustamento maior;
no entanto, devido ao seu curso prolongado, marcado por incapacidades, que
surgem lentas e progressivamente, acabam por levar familias inteiras a conviverem
com um de seus membros sempre sintomatico. Os periodos de alivio s&o minimos,
exigindo uma continua adaptacdo e mudanca de papéis, forjando na familia um
esquema rigoroso de controle e cuidados permanentes. Vale ressaltar que a
complexidade, a frequiéncia e a eficacia do tratamento, bem como o grau de cuidado
domiciliar exigido pela doenca, influenciam diretamente na adaptacdo da familia
(ROLLAND, 2001). Em seu curso, revelam uma variedade de perdas para as familias,
exigindo delas uma revisdo de toda a sua estrutura e funcionamento.

Assim, a experiéncia estressante em conviver com uma doencga persistente
leva a familia a reavaliar seus saberes e praticas, construindo significados diferentes
e impelindo aqueles que vivem lado a lado com a pessoa doente a mudarem seus
padroes de vida e acbes para se ajustarem ao sofrimento, reestruturando seus
sonhos e esperancas para a realidade da cronicidade (CHESLA, 2005). Nesse
contexto, a familia arca e assume com a maior parte do cuidado com seu membro

doente, até a sua recuperacdo, se essa for possivel, ou com a extensdo da
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cronicidade e suas sequelas (MARCON et al, 2002). Assim, com o intuito de
acomodar as demandas complexas exigidas pelo novo momento, as familias
necessitam aprender novas formas de se cuidar (DAMIAO; ANGELO, 2004; STAMM;
MIOTO, 2003).

No seu cotidiano, as familias possuem uma pratica de cuidado fortemente
vinculada ao seu meio cultural, as suas condi¢des socioecondmicas e as interagdes
com a rede social (ALTHOFF et al., 1998). A partir dos lacos afetivos, que tornam as
pessoas importantes e de valor, surge o cuidado como uma atitude que envolve
preocupacdo, ocupacdo, responsabilizacdo e envolvimento com o outro (BOFF,
2001). Quando a familia tem um de seus integrantes doente, é nitida a mudanca nas
relacdes interpessoais entre seus membros, interferindo de maneira direta em seu
cotidiano (MARQUES, 2003). Portanto, conhecer e delimitar o papel de cada membro
da familia torna-se fundamental a medida que nos leva a compreender a forma de
cuidado adotado, bem como as suas dificuldades e os seus esfor¢os para superar

situacdes de crises.

Entretanto, vale ressaltar que, mesmo sendo considerada como uma unidade
de cuidado para seus membros, a familia pode encontrar dificuldades e vacilar diante
de fatores estressores como a doenca cronica que, geralmente, atua como uma forga
que a leva a se concentrar em um novo foco. E sabido que os membros da familia
ndo se adaptam de forma uniforme a doenca cronica. Tal fato reforca a necessidade
de identificar a fase do ciclo de vida familiar e o estadgio de desenvolvimento
individual de todos os seus membros. A necessidade desse diagndéstico tem o
propésito de avaliar o impacto da doenca em cada um dos integrantes da familia,

estimulando-os a buscar recursos que os facam lidar com as demandas exigidas pela
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doenca crdnica, sem colocar em risco 0 seu desenvolvimento e o da familia como um

sistema (ROLLAND, 2001).

O desconhecimento desses aspectos faz com que os profissionais de saude
reconhecam freqlentemente as pessoas que fazem parte da familia como
negligentes ou ndo-possuidores de forgas suficientes para enfrentar o adoecimento.
Refletindo sobre esses fatos, a familia est4 ai no meio de cada um de noés, vivendo
periodos dificeis que exigem acdes complexas e sofridas que ultrapassam as
possibilidades por elas conhecidas, necessitando de um enfermeiro que lhes ajude a
olhar esses momentos como possibilidades de crescimento e de superagado (ANGELO,
1999). Dessa maneira, a familia, além de ser vista como agente de cuidado de seus
membros, também deve ser considerada como foco dos cuidados de enfermagem.
Isso nos remete a um novo enfoque, pelo qual podemos enxergar o cuidado
proporcionado as familias como uma forma de promover a vida e o bem-estar,
estimulando o desenvolvimento das potencialidades de cada um, sem desrespeitar as

caracteristicas individuais (ELSEN, 2002).
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2.4 A resiliéncia e o enfrentamento da familia na doenca crbénica

Cstamilia é quem convive, é de quem se apronde;
é com quem a genle s di bem, é quem se conhece,
é quem é amigo, ¢ quem lhe faz bem ¢ lhe faz sentir bem,

é quem lhe entende ¢ lhe retribui; ¢ quem cria. ~Sfamilia é quem cuidz.
Nitschke

A investigagdo dos mecanismos de adaptacdo desencadeados frente a

eventos de vida desfavoraveis constitui uma importante fonte de pesquisa para a
comunidade cientifica, interessada em compreender os fendbmenos envolvidos no
processo de superacdo. Nesse sentido, a palavra resiliéncia € utilizada para focalizar

a resposta adaptativa do individuo frente as adversidades.

Originariamente o termo resiliéncia surgiu das ciéncias exatas, mais
precisamente da Fisica e Engenharia, para relacionar duas forcas: tensdo e
deformacdo, demonstrando a capacidade de um determinado material em suportar
tensdes variaveis sem sofrer deformacfes permanentes (VAN VLACK, 1984). Na area
das ciéncias humanas, as definicbes encontradas na literatura indicam a
multiplicidade de significados, uma delas aponta a resiliéncia como um processo de
resisténcia, reestruturacdo e crescimento do individuo frente as situacbes de crise,
fazendo com que a pessoa renasca mais fortalecida e com mais recursos (WALSH,
2005). Assim, a resiliéncia pode ser entendida como um processo dinamico cercado
por adaptacGes positivas dentro de contextos antagbnicos ou pouco favoraveis

(LUTHAR et al., 2000).
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Seu estudo € recente e data de aproximadamente vinte anos, sendo o
psicologo Michael Rutter, um dos pioneiros a escrever sobre esse construto
e suas aplicacbes nos fendmenos complexos das relacdes humanas (YUNES;
SZYMANSKI, 2001). E importante destacar que o comportamento de criangas e
adolescentes criadas em ambientes adversos ou expostas a situacdes traumatizantes
foi um dos aspectos muito estudados por varios pesquisadores (LUTHAR et a/., 2000;
RUTTER, 1981). Atualmente, o estudo sobre o tema tem ampliado; no entanto, sao
raras as pesquisas que buscam compreender a resiliéncia familiar nas vérias

situacdes como, por exemplo, a doencga cronica (LEE et a/., 2004; WALSH, 2005).

No campo das Ciéncias Humanas e Sociais, a resiliéncia vem sendo utilizada
para se referir a coisas ou pessoas que tanto resistem como provocam mudancas,
além de referendar e direcionar programas politicos, de acdo social e educacional em
paises da Europa, nos EUA e Canada (YUNES; SZYMANSKI, 2001). Nas ciéncias da
saude, a utilizacdo do termo é ainda muito restrita e com pequenas aplicacoes
praticas, pois, apesar do potencial contido no conceito, existem muitas indagacdes e
controvérsias sobre esse fendbmeno que precisa ser mais bem elaborado para que se
possa aplica-lo no cotidiano dos profissionais que trabalham com individuos e grupos

que vivem em situacao de risco (SILVA et al., 2003).

No enfoque da Psicopatologia, Rutter (1993) definiu o termo como um
fenbmeno de superacdo aos eventos negativos da vida. Para o autor, o individuo
apresenta diferentes maneiras de responder ao estresse e a adversidade, sendo as
diferentes formas de reacdo influenciada pelas interacdes ocorridas entre os fatores
genéticos, ambientais e pelos padrdes de relacionamentos interpessoais. Seus

estudos discutem como o comportamento resiliente pode ser variavel, ou seja, um
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individuo pode ser resiliente quando presente uma determinada situacdo adversa,
mas nao o ser frente a outra situacdo (RUTTER, 1993). Nessa perspectiva, o grau de
resiliéncia sera influenciado pela presenca ou ndo de fatores estressores (fatores de
risco) e fatores protetores (recursos internos e externos) ao individuo frente a uma

situacdo adversa.

Nos dias atuais, apesar do termo estresse ser amplamente conhecido e
utilizado por leigos e até pela comunidade cientifica, ndo ha um consenso sobre sua
definicdo. Em geral, é definido como um estimulo produzido por uma alteracdo no
ambiente, exigindo uma resposta adaptativa do individuo frente ao agente estressor,
sendo visto como algo negativo, ameacador ou lesivo ao equilibrio dindmico do
individuo (KEIL, 2004; RUTTER, 1981). Ha evidéncias empiricas de que o acumulo de
eventos estressores pode interferir nos mecanismos de “coping’ ou enfrentamento,
repercutindo em desajustes para o individuo. O termo “coping” ou enfrentamento
pode ser entendido como as estratégias utilizadas pela pessoa ou sua familia para
lidar com uma situacéo que coloca em risco sua integridade, minimizando o estresse
e os efeitos do sofrimento, além de promover o fortalecimento dos vinculos
(DAMIAO; ANGELO, 2004).

J& os fatores protetores sdo recursos dos quais a pessoa disponibiliza para
recuperar ou se adaptar frente as adversidades da vida. Esses recursos podem ser
de origem interna a pessoa como a capacidade cognitiva e sua saude fisica ou serem
provenientes de outras fontes, como, por exemplo, seu status econébmico e 0 apoio
recebido da rede social com o qual ela convive. No entanto, cabe enfatizar que o

critério para se definir o que constitui um fator protetor ou recurso deve ser bem
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avaliado, uma vez que num dado contexto um fator protetor pode ser considerado

como um fator estressor e vice-versa (STAUDINGER et a/., 1995).

A doenca € sabidamente conhecida como um fator estressor, a medida que
tem a capacidade de alterar a realidade de vida dos individuos, impondo uma série
de desafios para a pessoa doente e seus familiares. A experiéncia da doenca, aqui
entendida como a maneira pela qual as pessoas e seus familiares percebem,
convivem e superam os desafios fisicos e psicossociais dos sintomas dolorosos, da
incapacidade e do tratamento, provoca altera¢ges na vida de toda a familia, sendo
percebida como um processo subjetivo, individual e n&o universal, construido
mediante contextos socioculturais e vivenciado por pessoas que procuram entender,
enfrentar ou curar a doenca quando possivel (FREITAS, 2004; WALSH, 2005). Assim,
diante do adoecimento de um de seus membros, cada familia convive e enfrenta a

condicdo de maneira propria (DAMIAO; ANGELO, 2004).

O diagnéstico de uma doencga crbnica, incuravel e sem perspectivas de cura,
como a nefropatia diabética, desencadeia na familia uma crise que ela deve
enfrentar pela realiza¢cdo de acordos sociais e familiares que busquem a utilizacdo de
estratégias para se adaptar a nova condicdo. A maneira como uma familia enfrenta,
lida, resiste ao estresse e se reorganiza diante de uma situacdo de doenca
influenciara em sua adaptacdo e em sua manutencdo do bem-estar da unidade
familiar (WALSH, 2005). Nessa perspectiva, a experiéncia da condicdo crbnica
constitui um fator de risco para a resiliéncia familiar, desencadeando uma série de
desafios e mudancas no estilo de vida, nos relacionamentos e nos valores da familia.

Baseada nesses pressupostos, a resiliéncia familiar pode ser entendida como uma
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forca duradoura que conduz a familia a mudangas em sua dinamica de

funcionamento, a fim de resolver seus problemas (LEE ef al., 2004).

Baseados em todas essas consideracdes sobre a doenca cronica e seu impacto
na familia, McCubbin e Patterson (1983) criaram em 1983 o Modelo de Ajustamento
e Resposta Adaptativa da Familia a Doenca. Nesse modelo, os autores enfatizam
que, diante da necessidade de enfrentar novos problemas, a familia passa por duas
fases: a de ajustamento e a de adaptacdo. Durante a fase de ajustamento, a familia
esforca-se para manter seu equilibrio, utilizando as capacidades e recursos que
disponibiliza, ndo alterando a identidade familiar e mantendo os padrdes familiares
estaveis. Contudo, a medida que os problemas vdo aumentando, fato esse muito
comum nas doencas cronicas, surgem 0os momentos de crise, impelindo as familias a
fase de adaptacdo. Nessa fase, as familias procuram retomar o equilibrio, buscando
Novos recursos, comportamentos e estratégias de “coping”, a fim de modificar as
exigéncias, reduzindo os problemas e alterando a forma como enfrentam a situacgao.
Dependendo da natureza e extensdes da crise, as mudancas podem incluir
alteracbes na percepcao do problema e seu significado, bem como em mudangas na

identidade da familia e de sua visdo de mundo.

O enfrentamento ou “coping” é definido como uma série de estratégias e
comportamentos adaptativos adotados pelos individuos, a fim de administrarem os
problemas decorrentes de sua condicdo (BURY, 1997). A natureza do evento
estressor e a disponibilidade de recursos afetam a avaliacdo da situacdo e
determinam as estratégias que poderdo ser utilizadas pelos individuos. Dessa forma,
as estratégias de enfrentamento ou “coping” podem ser aprendidas, usadas e

descartadas de acordo com o momento de vida da pessoa, impedindo que uma
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estratégia de “coping” seja classificada como boa ou ruim (ANTONIAZZI et al.,
1998). Um fator relevante que influencia a capacidade de enfrentamento e resiliéncia
diz respeito a maneira como a familia resolve seus problemas em situac6es normais,
fato esse que influenciara sua habilidade em enfrentar situacdes adversas, mantendo
suas crengas e restabelecendo o bem-estar dos seus membros e da unidade familiar
(RADINA; ARMER, 2004). Contudo, as pessoas respondem de maneiras variaveis a

situacdes adversas, influenciando na forma de enfrentamento (RUTTER, 1993).

Um aspecto relevante ressalta que o enfrentamento, além de ser um processo
de estruturacdo e adaptacdo individual e coletiva as imposi¢bes estabelecidas pela
doenca, sofre influéncias de experiéncias anteriores aos eventos adversos. Tal fato
alude para a importancia do contexto ambiental e social nas respostas adaptativas,
no qual estdo inseridas as experiéncias de sucesso que aumentam as chances de se
desenvolver um comportamento resiliente. Pessoas com maior abertura a novas
experiéncias lidam melhor com determinadas situacdes, sendo capazes de se
adaptarem com facilidade a mudancas em relagdo aquelas que ndo possuem esse
traco de personalidade (STAUDINGER et al, 1995). Essa afirmativa reforca a
possibilidade da familia de aprender formas de enfrentamento ou “coping” a partir da
convivéncia com individuos que vivenciaram e ultrapassaram o mesmo problema

(PESCE et al., 2004).

Nesse contexto, € importante destacar a importancia da aproximacdo do
enfermeiro com a pessoa doente e sua familia, a fim de identificar os problemas
vivenciados com a doenga, auxiliando-os no desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento, estimulando, com isso, a ado¢cdo de comportamentos resilientes para

conviver com a condic¢do cronica trazida pela doenca.



Q—ERCURSO

METODOLOGICO

cstamilia" - Carsila do Amaral
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3.1 A trajetoria metodologica

O avesso du vida
é a Vida ainda
Llm lids é o outro

€ & 1da, & Vinda
Gurles SBrandiv

@sta pesquisa tem pressupostos de um estudo edificante na medida em

que o consideramos como um processo inacabado e continuo, que exige uma busca
constante pelo conhecimento por meio de uma abertura constante ao novo. Dessa
forma, buscamos compreender como a familia enfrenta o cuidar da pessoa com
nefropatia diabética em tratamento dialitico.

Partindo do pressuposto de que o método ndo busca definir os fenbmenos
estudados e, sim, compreender as acdes dos individuos em suas relacbes consigo
mesmo, com 0S outros e com 0 meio ao qual pertencem e levando em consideracéo
as caracteristicas especificas do problema a ser desvelado, vislumbrou-se a
abordagem qualitativa, por considera-la pertinente e adequada ao objeto do estudo.

A abordagem qualitativa permite ao pesquisador explorar dados relativos a
vivéncia dos individuos diante de situacdes emergentes. Tal abordagem caracteriza-
se como dinamica, holistica e naturalista, pois se preocupa com o individuo e seu
ambiente em todas as suas diversidades. Essas caracteristicas da metodologia
possibilitam compreender as experiéncias reveladas pelos individuos tdo préximos a
sua realidade quanto possivel (MARTINS, 1992; MARTINS; BICUDO, 1994; POLIT et
al., 2004).

Martins e Bicudo (1994) ressaltam que a pesquisa qualitativa ndo prioriza as
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generalizacbes, 0s principios e as leis. Seu foco de atencdo esta centrado nos
aspectos especifico, individual, peculiar, almejando sempre a compreensao e nao a
explicacdo dos fenbmenos estudados.

Dessa forma, neste estudo permitiu-se revelar os significados do “conviver” e
do “cuidar” de pessoas com nefropatia diabética vivenciadas pelas familias, numa
perspectiva subjetiva, sendo conduzido pelos pressupostos do método etnogréafico. A
etnografia fundamenta-se sob o conceito da cultura, buscando ndo uma coeréncia,
mas a revelacdo das diferencas. Uma de suas principais caracteristicas consiste no
fato de buscar a interpretacdo do fendmeno, o que exige um refinamento extremo
dos dados coletados. O pesquisador ndo se propde buscar, diretamente, respostas
aos seus questionamentos, mas a disponibilizar as respostas fornecidas pelos
informantes no estudo. Assim, as interpretacdes consideram as particularidades dos
fatos e das situacbes em momentos singulares (GEERTZ, 1989).

No contexto das pesquisas em saude, a investigacado etnografica proporciona
a obtencdo de informacgfes sobre as praticas de saude de uma determinada cultura
ou subcultura, levando a uma compreensdo dos comportamentos que afetam a
salude e a doenca (POLIT et al, 2004). Tal assertiva considera que, apesar dos
participantes possuirem origens diversificadas, compartilham da mesma experiéncia
de doencga, de cuidado e de cura (MORSE; FIELD, 1995). Sendo assim, por meio da
investigacdo etnografica, o pesquisador mais aprende do que estuda, pois, para
atingir seus objetivos, 0 mesmo necessita de uma aproximag¢do mais intima com os
membros do grupo cultural. Entretanto, essa familiaridade pode ser desenvolvida
somente através do tempo e com o trabalho direto com essas pessoas como um

participante ativo do fendémeno (POLIT et al., 2004).
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Pelo exposto, a metodologia escolhida adequou-se aos objetivos deste estudo,
uma vez que ndo buscamos definir os fendbmenos estudados e, sim, compreender as
acoes dos individuos em suas rela¢des consigo mesmo, com 0S outros e com 0 meio
ao qual pertencem. Além disso, permitiu-nos conhecer como uma doenca cronica e
com tratamento limitante, a exemplo da nefropatia diabética, € percebida pela

familia em seu contexto cultural.

3.2 Aspectos ético-legais

Em se tratando de uma pesquisa com seres humanos, deve-se atentar para a
ética. Assim, considerando a relevancia dos aspectos éticos, o0 projeto deste estudo
foi avaliado e aprovado pelos Comités de Etica e Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Minas Gerais (COEP/UFMG) e das instituicbes em estudo
(ANEXO A), conforme recomenda a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 1996).

A participacdo na pesquisa foi voluntéria, apo6s o esclarecimento dos
participantes sobre a proposta e os objetivos deste estudo. Todos os colaboradores
foram orientados sobre a possibilidade de abandonar sua colaboragdo a qualquer
momento, sem nenhum prejuizo a sua pessoa e ao atendimento institucional do
familiar doente. Dessa forma, apos sua concordancia em participar, foi assinado, em
duas vias, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO B), garantindo a
permissdo para a gravacdo da entrevista e resguardando os participantes quanto ao

sigilo absoluto das informacdes, assim como a privacidade e anonimato.
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No que se refere a protecdo ao anonimato, apds o término do estudo, cada
um dos participantes foi abordado pela pesquisadora, a fim de validar os dados
referentes a sua entrevista. Para tanto, cada um dos sujeitos recebeu uma copia da
transcricdo da entrevista, juntamente com um documento explicativo que solicitava,
além da confirmacgao dos depoimentos, um nome ficticio pelo qual os mesmos seriam

identificados (APENDICE A).

3.3 Os colaboradores do estudo

Para participar do estudo, foram convidadas pessoas com diagnéstico de
nefropatia diabética em tratamento dialitico, hemodialise ou didlise peritoneal, e suas
familias. Com base nesses pressupostos, o0s colaboradores do estudo deveriam:

a) Ser maiores de 18 anos;

b) Residir em Belo Horizonte e regido metropolitana;

c) Ser usuério de um dos dois servicos dialiticos escolhidos;

d) Necessitar de acompanhamento dos familiares durante o tratamento

dialitico, independentemente do tempo de inicio da terapia de substituicdo

renal.

O convite para a participacdo no estudo foi realizado durante as sessdes de
hemodialise e acompanhamento das consultas de dialise peritoneal. Apds a
concordancia da pessoa doente em participar da pesquisa, iniciamos a aproximagao
com os membros da familia que acompanhavam a pessoa doente na unidade de

terapia dialitica.
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Dessa forma, os colaboradores do estudo foram representados por sete
familias incluidas na pesquisa gradativamente. Entre esses, sete eram pessoas com

diagnostico de ND, cinco conjuges, dez filhos, duas irméds e uma sobrinha.

3.4 Os cenarios do estudo

Para melhor compreensédo de como a familia enfrenta o cuidar da pessoa com
nefropatia diabética em tratamento dialitico, foram utilizados dois cenérios distintos:
a unidade de didlise de dois hospitais localizados na cidade de Belo Horizonte/Minas
Gerais, comum a pessoa doente e a alguns de seus familiares e o domicilio de quatro
das familias, quando outros membros da unidade familiar que nédo freqiientavam a
unidade de diélise foram abordados e convidados a participar do estudo.

A Unidade de Dialise da Clinica Nefrolégica do Hospital Governador Israel
Pinheiro, vinculado ao Instituto de Previdéncia dos Servidores Publicos de Minas
Gerais (HGIP/IPSEMG), atende a uma clientela restrita, caracterizada por servidores
publicos do Estado de Minas Gerais. A clinica oferece, como modalidades de
tratamento a pessoa com doenca renal crbnica, o atendimento ambulatorial, a
hemodialise, a dialise peritoneal em casos de emergéncia e 0 preparo e
acompanhamento do transplante renal. A unidade de dialise ficou desativada para
reforma durante um determinado periodo, retornando suas atividades em 2006. O
servi¢co conta com quatro enfermeiros (um especialista na area de nefrologia), cinco
nefrologistas, uma nutricionista, uma assistente social, uma psicéloga e vinte e sete

técnicos de enfermagem. Em relacdo a estrutura fisica e material, a clinica possui um
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espaco fisico adequado, arejado e confortavel para as pessoas que se submetem ao
tratamento dialitico.

Ja4 a Clinica de Nefrologia do Hospital Felicio Rocho (HFR) atende a uma
clientela bastante universal, recebendo demandas da cidade de Belo Horizonte e de
municipios vizinhos. A clinica oferece como modalidades de tratamento a
hemodialise, a didlise peritoneal e o transplante duplo de rim e pancreas, comum a
pessoas com nefropatia diabética. O servico conta com oito enfermeiros, sendo dois
deles especialistas em nefrologia, doze nefrologistas, uma nutricionista, uma
assistente social, além de um grande numero de técnicos de enfermagem. Em
relacdo a estrutura fisica e material, a clinica possui um espaco fisico adequado e
confortavel para as pessoas que se submetem ao tratamento dialitico.

As duas unidades em questdo operam em trés turnos (manhd, tarde e noite),
de segunda a sabado, no horario das 6:00 h as 22:00 h.

A visita e acompanhamento das familias no domicilio foram propostas devido
ao marco conceitual do estudo, que propde a compreensdo de um fendmeno
considerando a experiéncia vivenciada pelos individuos pesquisados, dentro das suas
relacdes sociais e também seu sistema cultural e de crencas. Dessa forma, a casa € o
espaco de dominio da familia, definindo o seu modo de viver (ALTHOFF, 2002). Para
0 etndgrafo, todo o grupo de pessoas é movido por uma cultura que orienta a visdo
de mundo dos seus membros e a forma pela qual esses estruturam suas experiéncias
(POLIT et al., 2004). Nesse contexto, a visita domiciliar permitiu observar a rotina de
vida familiar em seu ambiente, além de oferecer uma melhor compreensdo da sua
composicdo, da integracdo dos seus membros e suas praticas cotidianas (BOEHS,

1999).
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Dentro dessa perspectiva, foram realizadas visitas a quatro das familias
estudadas, e em trés familias a visita domiciliar ndo foi possivel por varios motivos,
entre eles o processo de hospitalizacdo e a nado-abertura dos membros familiares

quando abordados.

3.5 O trabalho de campo

O inicio do trabalho de campo foi marcado por varios desafios, davidas e até
resisténcia em me aproximar das familias. O primeiro desafio que se fez presente foi
a escolha do cenéario do estudo. Inicialmente, o local escolhido foi a Unidade de
Dialise da Clinica Nefrologica do HGIP/IPSEMG. A escolha desse local foi realizada
pelo fato de ser uma unidade de referéncia na regido, atendendo pacientes
servidores publicos do estado de Minas Gerais, somado a facilidade de acesso ao
local. Contudo, por ser um servico de pequeno porte e que ndo oferecia a dialise
peritoneal como modalidade terapéutica, senti a necessidade de expandir o trabalho
de campo para outra unidade, submetendo o estudo ao Comité de Etica e Pesquisa
do Hospital Felicio Rocho, no qual trabalhava. A escolha pelo meu local de trabalho
foi inicialmente descartada, a fim de evitar viés na pesquisa.

No entanto, a medida que os dados foram sendo coletados, na outra unidade,
observei que, por se tratar de um estudo com familias, a minha pouca vivéncia com
os familiares ndo iria afetar a fidedignidade das informacdes obtidas, mesmo sendo
enfermeira do setor de dialise. Assim, apesar de reconhecer o valor da familia como
unidade de cuidado, até o momento do estudo, nunca havia desenvolvido qualquer

tipo de trabalho que a envolvesse.
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O meu segundo e maior desafio foi a aproximac¢do com o grupo familiar, uma
vez que, durante esse periodo, mostrei-me extremamente resistente em relagdo a
aproximacdo com as familias. Provavelmente, essa dificuldade estava ligada ao fato
de ter que me aproximar de um grupo de pessoas sobre as quais eu nunca havia
sido estimulada a pensar, a me envolver, a pesquisar e a avaliar, na condicdo de
profissional da area da saude. Percebi a barreira que é imposta por nos,
profissionais, em relacéo a familia e superar esse obstaculo foi para mim uma tarefa
ardua.

Por varias vezes, fui ao cenario do estudo e ndo consegui abordar os membros
da familia das pessoas que eram submetidas ao tratamento dialitico. O que me
causava estranheza nesse processo era o fato de o universo da unidade de dialise
ser para mim familiar e, apesar disso, ver mantida a minha inseguranga. A davida de
ndo saber “o que fazer” diante de algum relato me paralisava. Questionava-me de
que forma eu iria retribuir ou até mesmo ajudar aqueles que, por alguns momentos,
iriam se tornar autores da histéria idealizada por mim. Passei entédo a refletir sobre
todos esses aspectos e, ao ampliar o olhar sobre o meu fazer cotidiano, surpreendi-
me com o fato de que a aproximacéo da familia colocava-me frente a frente a minha
“condicdo humana”, repleta de problemas, lutas, duvidas e incertezas. Percebi o
peso da nossa cultura profissional mantida sobre os pilares da auto-suficiéncia, do
conhecimento e do controle. Assim, a razdo da minha estranheza vislumbrou-se no
momento que descobri que toda a minha inseguranca era mantida por estar diante
de um momento sobre o qual ndo tinha nenhum tipo de controle. Essas reflexdes
impulsionaram-me em direcdo a descoberta do novo, do inesperado e do “mundo”

que cercava as familias das pessoas com nefropatia diabética. Concordo com Angelo
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(1999), ao afirmar que a grande aventura em estar com a familia esta no fato de
participar de uma histdria totalmente imprevisivel. Dessa forma, o trabalho de campo
possibilitou a transformacdo da minha préatica profissional, permitindo que novos

aspectos da minha vivéncia com as familias fossem desvelados.

3.6 A coleta de dados

Para a coleta dos dados, foram utilizados o Modelo Calgary de Avaliagdo na
Familia (MCAF), a observacéo participante, a entrevista semi-estruturada, o diario de
campo e a analise documental.

A escolha do Modelo Calgary para a coleta dos dados baseou-se na assertiva
de que somente um modelo criado por enfermeiras, para avaliar e propor
intervencdes especificas no universo familiar, conseguiria avaliar claramente as
familias estudadas, proporcionando uma visdo sistémica do objeto de minhas
inquietacdes. Contudo, ao entrar em contato com o objeto de pesquisa, percebi que
somente o MCAF nédo conseguiria contemplar todas as nuances do fenbmeno, uma
vez que o “viver” da familia € permeado por crencas que se refletem na maneira
como 0s seus integrantes enfrentam, cuidam e convivem com o0s problemas de
saude e doenca. Sendo assim, foram utilizados a observagdo participante, a
entrevista semi-estruturada, o diario de campo e a andlise de documentos, para
complementar as informacdes obtidas com o MCAF.

Os dados foram obtidos em duas etapas distintas, porém interligadas uma a

outra.



@ enfrentamento da nefropatia diabética na dlica da familia: umda abordagen na perspectiva do CModelo @d@‘ﬂ@ L 5F

A primeira etapa compreendeu a realizacdo do levantamento dos pacientes
que apresentavam diagnostico de doencga renal crénica decorrente da nefropatia
diabética e que se vinculavam a unidade de terapia renal substitutiva dos locais
escolhidos para o estudo. Apos o levantamento do nome dos pacientes e do turno de
dialise ao qual pertenciam, iniciamos o processo de observacdo para detectar quais
deles eram acompanhados, em algum momento do tratamento, por pessoas da
familia. Com base nessa observacéo, teve inicio a aproximacdo com o paciente e,
posteriormente, com seus familiares durante as sessGes de hemodialise ou as
consultas de didlise peritoneal.

Inicialmente foram entrevistadas as pessoas com nefropatia diabética
submetidas ao tratamento dialitico e, logo apds, os membros da familia que
aceitaram participar da pesquisa. Vale ressaltar que ambos, pacientes e familiares,
foram informados sobre os objetivos da pesquisa e convidados a participar do
estudo.

A aceitacdo em participar marcou o inicio da segunda etapa do estudo com o
agendamento das entrevistas com os membros da familia, em data e horario
estabelecidos de acordo com a disponibilidade deles. Contudo, antes de cada umas
das visitas domiciliares ou das entrevistas, foi realizada uma analise do prontuéario do
paciente, levantando dados sobre a historia e progressdo da doenca, a fim de obter
embasamento e oferecer subsidios para o contato com a familia.

Encerramos a coleta dos dados no momento em que chegamos a saturacao
tedrica, ou seja, quando nenhum dado novo ou relevante foi encontrado (STRAUSS;

CORBIN, 1990) ou quando eles estavam se repetindo (LACERDA; OLINISKI, 2003).
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3.6.1 Modelo Calgary de Avaliacao na Familia

O Modelo Calgary de Avaliagdo na Familia € uma estrutura multidimensional,
integrada, baseada em sistemas e comunicacdo, utilizada, principalmente, por
enfermeiras, para avaliar e propor intervengbes na familia. E o Unico modelo de
avaliagdo e intervencdo na familia documentado que vem sendo utilizado por
enfermeiros em varios paises do mundo, desde 1984, quando duas enfermeiras
canadenses, Wright e Leahey, o adaptaram e passaram a utilizd-lo (WRIGHT;
LEAHEY, 2002).

Esse modelo esta integrado e baseado em seis fundamentos tedricos, sendo
eles:

a) Pés-Modernismo: que determina o fim de uma Unica visdo de mundo em

gue ha debate sobre o conhecimento. Essa idéia se aplica a pratica de
enfermagem da familia, porque reconhece a existéncia de tantos caminhos
para compreender e experimentar a doenca quando existem familias tendo
a experiéncia da doenca. Possibilita abertura ao dialogo entre enfermeira e

familia.

b) Teoria dos Sistemas: considera a familia como um sistema que faz parte
de um supra-sistema mais amplo e, por sua vez, é constituido de muitos
subsistemas. Assim, de maneira gradual, o todo exerce influéncia nas
partes, ou seja, a mudanca em um membro da familia afeta os demais em
graus variados. Mediante a situacdo de doenca, a familia tende ao

equilibrio entre mudanca e estabilidade.
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c)

d)

f)

Cibernética: para essa teoria, 0s sistemas familiares tém capacidade auto-
reguladora. Assim, mudangas em um relacionamento exigem ajustamentos
dos limites reguladores, resultando em novos comportamentos ou
aparecimento de um padrdo totalmente novo.

Teoria da Comunica¢do: maneira pela qual os individuos interagem uns

com 0s outros, incluindo dois canais de transmissdo: digital ou verbal e
analogico ou ndo-verbal e dois niveis: conteudo e relacionamento.

Teoria da Mudanca: ressalta que as mudancas nao ocorrem de forma igual

em todos os membros da familia; alteragdes ocorridas nos sistemas
familiares, como compensacdo das perturbacdes, tém a finalidade de
manter a estabilidade.

Biologia da Cognicdo: visdes diversificadas para compreender eventos e

experiéncias de vida.

O modelo, ainda, incorpora trés categorias principais de avaliagao:

a)

b)

Estrutural: Durante a avaliagdo estrutural, a enfermeira ira identificar quem
faz parte da familia e qual o vinculo afetivo entre seus membros. Entre os
instrumentos que podem ser usados para a avaliacdo das estruturas
internas e externas das familias, 0 genograma e 0 ecomapa sao 0s mais
utilizados.

De Desenvolvimento: aborda todos o0s eventos que marcaram ou

influenciaram a vida familiar por meio da descricdo da trajetoria exclusiva

da familia estudada.
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¢) Funcional: aborda como os individuos relacionam-se e comportam-se uns

com 0s outros.

Cada uma dessas categorias pode se subdividir em varias subcategorias; no
entanto, cabe a enfermeira decidir quais subcategorias séo relevantes e que deveréao
ser utilizadas, ndo sendo obrigatéria a utilizacdo de todas as categorias e sub-
categorias.

A construcdo dos genogramas e ecomapas possibilitou a representagao gréafica
das estruturas internas e externas das familias, enriquecendo e complementando a
coleta de dados. Assim, ao facilitar a identificacdo das forcas e dos problemas da
familia, estabelece-se um plano de tratamento util e esquematizado (WRIGHT;
LEAHEY, 2002).

No genograma, os membros da familia e as diversas geracdes sao
representados graficamente e visualizados por meio de simbolos padronizados. O
genograma constitui-se de uma arvore genealdgica que detalha a estrutura interna
da familia, ao fornecer informagdes sobre os varios papéis de seus membros e das
diferentes geracdes, possibilitando a discussdo e analise das interacdes existentes.
Os registros sdo feitos com a utilizacdo de simbolos proprios, que seguem uma
ordem cronoldgica, da pessoa de maior idade para a de menor idade, da esquerda
para a direita, em cada uma das geracdes. Dados relevantes sobre algum membro
da familia sdo anotados abaixo do sinal grafico, como, por exemplo, saude,
ocupacao, religido, etnia e migracdes. A geracdo familiar, bem como o caso indice,
individuo que desencadeou o0 processo avaliativo da familia, sdo destacados

(WRIGHT; LEAHEY, 2002). Embora o genograma seja considerado um instrumento
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na exploracdo dos padrdes passados da familia de origem, também é relevante na
descricdo da configuracéo atual do sistema familiar, na demarcagdo dos arranjos de
vida nas diversas familias, na observacdo dos padrBes de alianca, conflito e
rompimento e na identificagdo dos recursos existentes e potenciais nas redes familiar
ampliada e social (MCGOLDRICK; GERSON, 2001). Dessa forma, sua avaliagéo
cuidadosa permite uma visao historica de como a familia enfrenta os acontecimentos
criticos e, particularmente, as mudancas no ciclo de vida familiar (TARKO; REED,
2004).

O ecomapa é um diagrama que demonstra graficamente as relagdes
estabelecidas entre os membros da familia e a comunidade. Os individuos que
compdem a familia sdo mostrados no centro do circulo, enquanto os elementos da
comunidade em contato com a familia sdo representados por circulos externos. As
linhas indicam o tipo de vinculos: ligacBes fortes sdo representadas por linhas
continuas; ligacdes frageis, por linhas pontilhadas; linhas com barras, aspectos
estressantes e auséncia de linhas significa que ndao h& vinculos. Setas indicam fluxo
de recursos e energia (MCGOLDRICK; GERSON, 2001; WRIGHT; LEAHEY, 2002).

A utilizacdo do genograma e do ecomapa no estudo permitiu a visualizacdo da
rede de relacionamentos em cada sistema familiar, de forma holistica, e de seus
vinculos com a comunidade, incluindo todos os membros da familia atual, o sistema
familiar ampliado e os relacionamentos fundamentais que sdo (ou foram)
importantes no funcionamento da familia e de seus membros individuais.

E importante enfatizar que a construcdo, tanto do genograma quanto do
ecomapa, exigiu o estabelecimento de uma interacdo efetiva com as familias,

permitindo que essas relatassem a historia de sua origem, as particularidades dos
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seus membros, 0s acontecimentos significativos de suas histérias e suas condicdes
de salde.

O emprego de uma estrutura de avaliacdo da familia ajuda a organizar
informacfes aparentemente desiguais ou analisar os relacionamentos entre variaveis
multiplas que apresentam impacto na familia, proporcionando também um foco para
a intervencdo. Uma das indica¢Bes para avaliar a familia, sugerida pelas autoras,
consiste no fato de a familia determinar o problema como uma questdo familiar e
existir motivacdo para sua avaliacdo. Entretanto, as préprias criadoras do método
alertam que ndo h& um modelo de avaliacgdo que consiga explicar todos o0s
fenbmenos da familia (WRIGHT; LEAHEY, 2002). Assim, depois de realizada uma
avaliacdo completa do sistema familiar, a enfermeira pode propor intervencdes que
irdo facilitar o ajustamento necessério a cada unidade familiar. As intervencdes tém
como objetivo melhorar, estimular ou dar apoio ao funcionamento da familia;
contudo, as mudancgas mais abrangentes sdo aquelas que passam pelo ambito das
crengas familiares (WRIGHT; LEAHEY, 2002). Vale ressaltar que o estudo né&o
contemplou a implementacédo de intervencdes de enfermagem na familia, uma vez
gue nao se constituiu como objetivo da pesquisa.

O Modelo Calgary, portanto, € um modelo colaborador e ndo hierarquico, que
reconhece a experiéncia da familia durante a doenca de um de seus membros. Pode
ser aplicado em pacientes e familias de diversas culturas, uma vez que enfatiza o
ajuste deles em razéo do tratamento ou das limitagbes que a doenca impde.

Estudar separadamente os membros individuais da familia ndo é o
mesmo que estudar a familia como uma unidade. Ao estudar a
familia como um todo, é possivel observar as interagbes entre seus
membros, o que, em geral, explica na integra o funcionamento
individual de cada um deles (WRIGHT; LEAHEY, 2002, p. 40).
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3.6.2 A observacao participante

Para o enriquecimento deste estudo, foi realizada a observacdo participante
das familias estudadas, por meio da aproximagdo e contato direto com seus
integrantes durante as sessGes de hemodialise e nas visitas domiciliares.

A observagdo participante é parte essencial do trabalho de campo na
pesquisa qualitativa, sendo obtida por meio do contato direto do pesquisador com o
fendbmeno observado, para recolher as acfes dos atores em seu ambiente natural
(MINAYO, 1994). Permite, ainda, participar do funcionamento do grupo, mantendo
um elevado grau de aproximacdo e envolvimento com 0s sujeitos da pesquisa,
compartilhando de suas vivéncias (CHIZZOTTI, 1991; CICOUREL, 1990).

As observagcbes dos colaboradores da pesquisa foram realizadas em trés
momentos distintos: durante as sessfes de hemodialise, no ambiente familiar e
durante as entrevistas.

Durante esses encontros, tentamos articular, a todo o momento, 0s
comportamentos de cada membro familiar, individualmente e dentro do seu
contexto. Foram realizadas varias conversas informais com os membros da familia,
em separado e conjuntamente, sendo observado, dentro do grupo familiar, quais
eram os individuos mais participativos no cuidado com a pessoa doente, quais eram
0s mais afetados pela nova condicdo e quais eram aqueles que tinham maior ou
menor facilidade de conviver com a doenca.

Durante as visitas domiciliares, foram observadas as relacdes entre os
membros da familia e sua convivéncia com a rede social, incluindo amigos e vizinhos.

As condi¢cdes da moradia foram registradas, a fim de fazer uma relagdo com sua
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maneira de viver, seus habitos e, consequentemente, seus valores e crencas. E
importante frisar que, em trés das familias estudadas, néo foi possivel a observacao
na residéncia, uma vez que a visita domiciliar ndo foi realizada.

Com as observacdes referentes as entrevistas, objetivou-se captar as acoes e
emocdes da pessoa doente e de seus familiares expressas pelas manifestacoes
verbais, pelo tom de voz, pela expressao facial e pelos aspectos subjetivos implicitos
na relacéo estabelecida com os membros da familia.

Dessa forma, por meio da observacdo participante, o pesquisador tem
possibilidade de captar as informagbes que ndo foram deixadas claras no relato
verbal do colaborador, possibilitando verificar divergéncias entre o que ele faz e o
que diz fazer (LEININGER, 2001). Na area da saude, as enfermeiras sao
observadoras e participativas no cuidado a saude, interagindo com o0s pacientes e
seus familiares, visando a desvelar o modo de as pessoas enfrentarem a doenca e de
se envolverem na promoc¢ao e na recuperacao da saude (PRACA; MERIGHI, 2003).

As informacbes a respeito do contexto e dos aspectos subjetivos que
permearam a realizacdo das entrevistas foram registradas em um diario de campo
(APENDICE B). Essas informacdes foram redigidas o mais breve possivel, porém, fora

do ambiente de entrevista, uma vez que tal ato poderia intimidar os participantes.

3.6.3 Entrevista semi-estruturada

A entrevista € uma ferramenta importante para a obtencdo de informagdes,

permitindo ao sujeito esclarecer pontos sobre a sua visdo de mundo, além de captar

informacbes sobre suas experiéncias (LEININGER, 2001). Contudo, a obtencdo de
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informacbes que retratem a realidade vivenciada pelo colaborador depende do
talento e da capacidade pessoal do pesquisador para conduzir a entrevista (CAUHE,
1995).

A fim de possibilitar um maior nimero de informagbes acerca do tema em
estudo, optamos pela realizacdo da entrevista semi-estruturada. Foram realizadas
entrevistas com a pessoa doente e, posteriormente, com seus familiares. A entrevista
com o paciente foi realizada na prépria unidade de tratamento dialitico, local no qual
a abordagem do colaborador teve inicio. E importante salientar que essa primeira
parte das entrevistas esta em concordancia com o Modelo Calgary de Avaliacdo na
Familia, que preconiza a identificacdo de quem a pessoa considera como familia.
Assim, a familia é composta por aqueles que seus membros dizem quem s&o
(WRIGHT; LEAHEY, 2002). Assim, a entrevista com a pessoa portadora de nefropatia
diabética buscou o conceito e a composi¢cdo da familia sob sua perspectiva, tendo
como principios norteadores as seguintes questdes (APENDICE C):

- O que é familia para vocé?

- Quem faz parte da sua familia ou quem vocé considera como familia?

Vale ressaltar que durante esse momento foi preenchida a Ficha da Familia
(APENDICE D), permitindo o delineamento do perfil dos membros familiares desta
pesquisa, mediante dados de identificacdo, tais como: idade, grau de parentesco,
escolaridade, profissdo, estado civil e religido. Foram, também, construidos o
genograma e o ecomapa da familia, a fim de entender melhor as relagdes de

parentesco e de convivéncia entre os membros familiares e a rede social.
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Dessa forma, com base na perspectiva da pessoa doente sobre o seu conceito
e composicdo de familia, foram realizadas as entrevistas com os membros familiares,
que tiveram como questdes norteadoras (APENDICE C):

- Como foi para vocé e sua familia receberem a noticia do inicio do tratamento

dialitico de seu familiar?

- Houve mudancas na familia ap6s o inicio do tratamento? Quais? O que

mudou?

- Como a familia tem enfrentado a doenca e o tratamento?

- Qual a sua participagdo no cuidado?

- Como esta sendo para vocé cuidar desse familiar ou da pessoa doente?

- Quais sdo as principais facilidades e dificuldades que vocé e sua familia

encontram no cuidado com seu familiar?

As entrevistas foram agendadas de acordo com a disponibilidade de cada um
dos participantes, sendo o local previamente definido pelos mesmos. Partindo da
premissa de que a abordagem de assuntos delicados afeta a forma como os sujeitos
respondem as questBes, optamos por realizar as entrevistas com 0S membros
familiares em separado (LYNN, 1995). Essa escolha apdia-se na percep¢do de que,
por se tratar de uma situacdo que envolve dedicacdo, abdicacdo e envolvimento
afetivo, os participantes poderiam omitir informacdes que enriqueceriam o estudo,
por medo de magoar ou entristecer a pessoa doente.

Uma das familias participantes mostrou-se interessada em realizar a entrevista

com todos os seus membros presentes no mesmo ambiente, sendo respeitada e
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acatada a sugestdo. Contudo, ficou transparente a superficialidade dos depoimentos
das pessoas durante o registro das informagoes.

Foram realizadas 25 entrevistas, entre outubro de 2006 e fevereiro de 2007,
com duracdo média de 15 minutos, sendo 9 delas realizadas na casa das familias, 13
no préprio servico de hemodialise e 3 na unidade de internagdo de um dos locais do
estudo. Todas as entrevistas foram gravadas e, posteriormente, transcritas em sua
integra, respeitando as terminologias utilizadas pelos sujeitos do estudo.

E importante informar que, para a realizacdo das entrevistas, a pesquisadora
contou com a participacdo de uma colaborada, membro do Nucleo de Estudos e
Pesquisas em Cuidado e Desenvolvimento Humano, previamente treinada e

familiarizada com a linguagem usada nessa modalidade de assisténcia a saude.

3.6.4 Analise documental

Com a andlise documental, objetivou-se a coleta de informacgdes sobre a
evolugdo da doenca na pessoa com nefropatia diabética, as complicacbes, as
condutas adotadas no tratamento, as internacdes, bem como o registro das
informacgdes da equipe multidisciplinar. O documento utilizado para essa andlise foi o
prontuario do paciente, acessado no local que serviu de campo para a coleta de

dados.

3.7 Analise dos dados
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Para o tratamento e analise dos dados, utilizamos como método a anélise de
conteudo sugerido por Bardin (1977), permeada pelos pressupostos da etnografia. A
analise de conteudo é um método por meio do qual se pode desvelar e sistematizar
o teor das mensagens, considerando um conjunto de técnicas parciais e
complementares. A perspectiva operacional ultrapassa os significados manifestos dos
dados, além de corroborar os pressupostos da pesquisa (MINAYO, 1993). Dessa
maneira, permite-nos apreender atitudes, opinides, valores e crencas dos individuos
a respeito das diversas questdes presenciadas no cotidiano. Além disso, € capaz de
afastar o risco de uma compreensdo espontanea, intuitiva e livre, reduzindo a
ameaca de gerar um material de contetdo superficial, sobretudo, uma anélise linear
descritiva, ou ainda, fazer interpretacdes incoerentes originadas de deducdes,
expondo, assim, a tendéncia pessoal da pesquisadora.

Em nosso estudo, entre as varias técnicas de analise de conteddo propostas
por Bardin (1977), optamos pela modalidade tematica, justificada pelo fato de ser
um instrumento de andlise rapido e eficaz, aplicavel em discursos diretos e simples,
facilitando o amplo campo das interpretagées.

A investigacdo dos temas possibilita um recorte do conjunto das entrevistas,
extraindo categorias projetadas sobre os contetdos. A construcdo de uma analise
tematica compreende desvendar as unidades de significagdo que integram uma
comunicacdo, cuja frequéncia tenha significados e representatividade na vida laboral
dos sujeitos (MINAYO, 1993; RODRIGUES; LEOPARDI, 1999).

No sentido de melhor dispor e explorar os resultados, extraidos das
entrevistas, utilizamos uma sequéncia de trés fases cronoldgicas propostas por

Bardin (1977), direcionando a construcdo de nossos nucleos tematicos:
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a) Preé-andlise: consistiu basicamente na retomada do objetivo inicial da
pesquisa, reformulando-o diante da organizagdo do material coletado
(entrevistas, observacdo de campo e prontuario médico). Em seguida, foram
elaborados indicadores para a interpretacéo final.

Inicialmente, procedemos a transcricdo das entrevistas registradas em
gravador digital e realizadas individualmente. Logo apds, demos seqliéncia a
leitura flutuante de todo o material para o conhecimento dos textos e
atentando-se para o0 seu conteudo. A apreensdo de uma visdo comum e das
impressdes, bem como a orientagdo por meio de leituras exaustivas, buscou
uma familiaridade com os dados, até atingir a impregnacédo desse conteudo.
ApoOs a leitura, estabeleceu-se o universo de documentos de analise,
denominado de *“constituicdo do corpus’, contemplando as normas de
validade: exaustividade (aspectos levantados no roteiro), representatividade
(universo pretendido), homogeneidade (critérios precisos na escolha dos

temas) e pertinéncia (adequacdo do material analisado ao objetivo do

estudo).

b) Exploracdo do material: baseou-se na transformagéo dos dados brutos em
nucleos teméticos pelo processo de codificacao.

Essa fase foi alicercada por meio de recorte do texto em unidades de registro
(palavras, frases, temas), enumeracdo (contagem frequencial simples),
classificacdo e agregacao das unidades de significagdo conforme semelhancas
e diferencas (escolha das categorias), permitindo delinear as unidades

tematicas.
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E importante ressaltar que as idéias centrais das entrevistas - as unidades de
registro - foram identificadas por cores distintas e, logo apés, agrupados 0s

fragmentos dos discursos imbuidos de similaridade tematica.

¢) Tratamento e interpretacdo dos resultados obtidos: mediante os resultados

obtidos nas fases anteriores, utilizamos inferéncias e interpretacbes dos
dados, articuladas com as fundamentacdes tedricas e 0s pressupostos que
nortearam esta pesquisa. Buscamos também abstrair a esséncia do que foi
dito pelos participantes, numa andlise apurada e consistente, apreendendo o
conteudo latente ndo expresso literalmente e revelado a medida que passou a
ser frequente em seus discursos.

Ao relermos as unidades tematicas com rigor, procuramos identificar pontos
divergentes e convergentes entre os integrantes de uma mesma familia e,
posteriormente, entre as demais familias, buscando contextualizar o

referencial tedrico e pratico.

Para melhor disposicdo dos dados, as entrevistas transcritas e as notas de
campo foram digitadas em um impresso proprio, e posteriormente, impressas em
folha A4, e dispostas em um caderno de campo (APENDICE B).

Da reflexdo e discussdo exaustiva do material obtido, surgiram trés unidades
tematicas que possibilitaram construir um conhecimento almejado neste estudo, sem
a pretensdo de esgota-lo, mas, sim, tornd-lo apto para essa e outras discussdes
acerca do enfrentamento familiar diante da condicdo crénica de saude de um dos

seus membros:
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a) A construcdo do conceito de familia sob a ética da pessoa com nefropatia
diabética;
b) A nefropatia diabética e o tratamento dialitico na vida da familia;

c¢) O “conviver” e o0 “cuidar” da pessoa com nefropatia diabética.



AMPL IANDO O OLHAR:

AS CONCEPCOES, OS DESAFIOS E AS
REACOES DAS FAMILIAS DIANTE DA
NEFROPATIA DIABETICA

otamilia" - K Gonzaga
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4.1 Apreendendo as historias vivas das familias e as repercussdes
da nefropatia diabética

KNu - familiax nadi se porde,

AT 5 01, Ludo Se lansformia.
Oyirio

%ste capitulo serdo apresentadas as historias das sete familias que

participaram do estudo. A op¢do em apresenta-las em um capitulo a parte fez—se
necessaria devido a quantidade de informacdes a respeito da unidade e dinamica de
cada uma das familias. Descrevemos a historia de cada uma delas e utilizamos o
genograma e o ecomapa para uma melhor compreensédo da estrutura interna e das
relagdes com a familia extensa e a rede social que caracteriza cada uma das familias.
Das observagOes realizadas, foram possiveis analisar o funcionamento da familia e
sua dindmica. Todos o0s participantes estdo demonstrados esquematicamente no
QUADRO 1.

QUADRO 1
Distribuicdo dos colaboradores segundo grau de parentesco do
portador de nefropatia diabética

Portador Grau de parentesco
de Cénjuge Filho Irm&o Sobrinho
Nefropatia
Diabética
Joao --- --- Maria Junia
Conceicao
Analia Nono Angelica --- -
Lene Toninho Lili —— o=
Lulu
Guilherme Eliane Tricia — -
Helena - Beto Ss —
Adriana
Joana
Gustavo Marilia Gabiriel === —
Vitéria
Marcos Edna Diana -—- e
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Dessa forma, apresentamos a seguir um pouco do que foi apreendido da vida
de cada uma das familias, com base em suas narrativas, nas observagdes de campo

e na analise documental.

Analia e sua familia

Andlia é uma senhora calma, com voz suave e muito comunicativa. N0sso
primeiro contato foi facil e ocorreu na propria unidade de terapia renal substitutiva,
enquanto a mesma era submetida ao processo dialitico. Com sua familia mantive um
relacionamento mais préximo, sendo por eles chamada de “amiga da familia”.

Analia é natural de Urucuia (norte de Minas Gerais), tem 71 anos, de raca
branca, alfabetizada, ex-cabeleireira, casada hd 44 anos e mde de uma filha. E
diabética (DM tipo 2) e hipertensa ha aproximadamente 40 anos. Foi diagnosticada
com insuficiéncia renal crénica ha aproximadamente trés anos, submetendo-se ao
tratamento conservador até maio de 2006, quando iniciou a hemodilise, trés vezes
por semana, durante quatro horas (FIGURA 1).

Depois do diagndstico, Andlia abandonou o saldo de beleza e o supletivo, no
qual frequientava as aulas referentes a 22 série do Ensino Fundamental, devido as
condicdes fisicas e ao horario da hemodidlise. Relatou que quando soube da
necessidade de submeter-se ao tratamento dialitico, ndo contou para o marido e a
filha para “ndo ficarem amolados”. Atualmente, Andlia encara o tratamento com
naturalidade, comparando-o a um grupo de convivéncia que frequenta para
conversar, “falar de coisas gostosas” (comida), distrair-se, enquanto passa as horas

da sessdo de hemodialise.
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Ultimamente seu estado de saude € bom, conseguindo realizar atividades
domésticas mais simples e frequientar as aulas do supletivo. Gosta de cantar no coral
da igreja, de conversar, de contar historias de sua infancia. Passa a maior parte do
tempo em casa, saindo apenas para ir as sessoes de hemodialise, ao supletivo e a
igreja.

Foi criada pela avé materna, ap6s o falecimento do pai (etilista), quando todos
0s seus cinco irmdos foram “distribuidos” entre familias diferentes. No momento,
mantém contato com uma irma que reside em Goiania e diz saber que tem um irmao
gue mora em Brasilia, porém mesmo manifestando um forte desejo em conhecé-lo,
nunca teve contato com o mesmo.

A familia de Andlia reside em casa prépria em um bairro localizado na regido
nordeste da cidade h& véarios anos. A casa é de alvenaria, pouco iluminada, abafada,
possui luz elétrica, &gua encanada, esgoto e recolhimento de lixo.

Na casa moram Andlia, seu esposo Nond, sua filha Angélica e sua neta Carol.
Mantém pouca relagdo com os vizinhos. Possuem um carro e o lazer da familia
restringe-se a assistir filmes em casa.

O marido de Analia, Sr. Nond, tem 69 anos, € aposentado da policia civil e ex-
etilista ha aproximadamente 26 anos. Segundo o relato de Analia, 0 esposo tem uma
tendéncia controladora sobre a “vida” da filha do casal. Ele acompanha a esposa em
quase todas as sessdes de hemodialise, assumindo, junto com a filha, o cuidado
domestico.

A filha Angélica tem 43 anos, € auxiliar de enfermagem ndo-atuante, esta
cursando pré-vestibular e trabalhando na confeccdo de pecas intimas para venda.

Sua relacdo com os pais é conflituosa, uma vez que, eles consideram-na pouco
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persistente. Possui poucos amigos, é separada do marido ha um ano e tem uma filha
de 10 anos, Carol. A mesma é portadora de deficiéncia fisica e mental decorrente de
uma hidrocefalia congénita, freqiientando diariamente a Associacdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais (APAE). Angélica demonstrou desejo em fazer novas amizades,
pois se sente sozinha. Carrega o estigma de ser lenta em realizar as atividades de
casa e faz sessbes de terapia com a psicéloga da instituicdo de terapia renal
substitutiva, considerando a uUnica oportunidade para expressar seus sentimentos
abertamente. Abandonou a loja de pecas intimas para ajudar a cuidar melhor da
mae e da filha.

Sao evangélicos, comparecendo aos cultos todos os sdbados, e tém a religido
como estratégia de enfrentamento e de luta na continuidade do tratamento.
Possuem muitos amigos entre os devotos da igreja, referindo-se a eles como “irmaos
da igreja”. O Unico apoio da familia ampliada que foi relatado foi a ajuda da irma de
Nond que, algumas vezes, acompanha Analia até a hemodialise. Contudo, Noné e a
irm& ndo possuem bom relacionamento.

Durante as visitas domiciliares, percebemos que existem conflitos entre os
membros da familia, contudo, a mesma tenta demonstrar uma convivéncia
harmoniosa.

O ecomapa da familia de Analia foi delineado considerando-se os vinculos

intrafamiliares e as relacdes estabelecidas com a rede de apoio (FIGURA 2).
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FIGURA 1 - Representacao grafica do genograma da familia de Anélia
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FIGURA 2 - Representacéo grafica do ecomapa da familia de Analia
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Guilherme e sua familia

Guilherme é um senhor pacato, pouco comunicativo e com aparéncia
melancolica. Eu o conheci na unidade de terapia renal substitutiva na qual trabalho e
as entrevistas foram realizadas dentro da unidade com a esposa e a filha, que o
acompanham em todas as sessfes de hemodialise. Ndo houve visitas domiciliares,
uma vez que a familia ndo demonstrou interesse quando abordada.

E natural de Belo Horizonte/Minas Gerais, tem 63 anos, de raca branca,
catolico, engenheiro civil aposentado, casado ha 36 anos e pai de dois filhos. E
portador de diabetes mellitus tipo 1 e hipertensdo arterial sistémica ha 17 anos.
Apresenta déficit visual importante, perna esquerda e pé direito amputado (FIGURA
3).

H& aproximadamente cinco anos apresentou 0s primeiros sinais de
insuficiéncia renal crénica, sendo admitido no programa de hemodialise em fevereiro
de 2002. Em 2006, sofreu amputacdo do membro inferior esquerdo e janeiro de
2007, do pé direito, devido a vasculopatia periférica, tornando-o dependente total
dos cuidados da familia.

Apdés o inicio da hemodialise, continuou exercendo a profissdo, porém com
diminui¢cdo do ritmo de trabalho. Sua esposa e os filhos mobilizaram esforgos para
ajuda-lo, participando das licitagbes e das atividades burocraticas decorrentes dos
trabalhos assumidos pela empresa de Guilherme. Contudo, com a perda progressiva
da visdo e ap6s a amputacdo do membro inferior, abandonou suas atividades. Seu
desejo € colocar uma protese e voltar a caminhar; entretanto, com a amputacéo do

pé, tornou-se mais dificil a concretizacdo do sonho. Atualmente, depende de uma
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cadeira de rodas para deslocar-se. Ndo aceita ser dependente da familia, uma vez
gue era uma pessoa ativa e produtiva, e ndo gosta de pedir ajuda as pessoas com
medo de incomodar. Gosta de ouvir esportes pelo radio que sempre o acompanha as
sessdes de hemodialise.

A familia de Guilherme reside em apartamento proprio na zona sul da cidade.
Na casa moram Guilherme, sua esposa Eliane e sua filha Tricia. Possuem boa relagéo
com a familia extensa, mantendo um contato mais préximo com os irmaos de
Guilherme, que se fazem presentes, principalmente a irma mais velha. Por sua vez,
apesar da demanda exigida no cuidado de Guilherme, a familia conta com o apoio da
vizinhanca. O lazer da familia, principalmente as viagens, foi interrompido com o
inicio do regime dialitico e da amputacdo da perna. Assim, a familia passa a maior
parte do tempo em casa, saindo apenas para ir as sessdes de hemodidlise e a igreja.

Eliane tem 58 anos, é professora aposentada e atualmente dedica seu tempo
aos cuidados do marido. E ela quem dirige o carro da familia que transporta
Guilherme para as sessdes de hemodialise. Demonstra ser uma pessoa muito
reservada e de poucas palavras. E muito emotiva, lagrimas escorriam dos olhos &
medida que falava da doenca do marido, porém queria transparecer ser uma pessoa
forte. ApGs a gravacdo, falou que é muito dificil falar sobre a doenca do esposo sem
se emocionar. Percebemos pelo tom de voz e expressdo facial que, apesar de falar
que superou a doenca e o tratamento, ainda persiste um sofrimento e um pesar
devido a vivéncia de todas as mudancas decorrentes da doenca do marido.

A filha Tricia tem 32 anos, é solteira e trabalha como assistente do Instituto
de Ensino Kumon. Ha cinco anos iniciou com sintomas depressivos, que se agravou

com o inicio do diagnostico de faléncia renal do pai. O filho Fernando tem 34 anos,
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trabalha como analista de sistema de informacdo, € casado e sua esposa esta
gravida. Sua participacdo no cuidado de Guilherme é pequena, comparecendo
poucas vezes a unidade de terapia para acompanhar ou buscar o pai.

Durante as entrevistas, percebemos que a familia ndo aceitou a doenca de
Guilherme e sentem muito pesar pela amputacdo de parte dos membros inferiores.
Pelas observacGes de campo, ficou claro que Eliane e a filha Tricia apdiam-se
mutuamente, porém sentem-se cansadas e sobrecarregadas com a rotina que o
tratamento exige. Elas tém medo de se queixarem e, com isso, magoar Guilherme.

O ecomapa da familia de Guilherme foi construido com base nos vinculos

intrafamiliares e nas relacdes de afinidade com o ambiente externo (FIGURA 4).
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Helena e sua familia

Helena é uma senhora calma, tranquila e pouco comunicativa. Esta sempre
acompanhada das filhas Joana e Adriana, que respondem por ela a quase todas as
perguntas direcionadas para a mae. Nosso primeiro contato foi facil, uma vez que a
mesma fazia hemodialise na unidade na qual eu era uma das enfermeiras. As
entrevistas foram realizadas na prépria unidade, uma vez que a familia estava em
processo de mudanca de método dialitico e compareciam ao centro todos os dias.

E natural de Pedro Leopoldo/Minas Gerais, tem 68 anos, de raca branca, do
lar, Ensino Fundamental incompleto, catdlica, casada ha 56 anos e mae de oito
filhos, nascidos de parto normal. E portadora de diabetes mellitus tipo 2 héa
aproximadamente 20 anos e hipertensdo arterial sistémica ha 12 anos. Apresenta
déficit visual, com perda total da visdo esquerda e parcial da direita, porém, mantém
moderado grau de independéncia (FIGURA 5).

Em 2006, apresentou faléncia renal, permanecendo por alguns meses em
tratamento conservador. Contudo, devido a uma descompensacdo do quadro clinico
em dezembro do mesmo ano, mesmo tendo optado em realizar a didlise peritoneal,
teve que iniciar a hemodialise, sendo implantado um cateter de duplo limen para o
tratamento. ApOs a estabilizacdo do quadro clinico, os familiares e Helena,
juntamente com o0s médicos, participaram da decisdo do regime dialitico mais
adequado, optando-se mais uma vez pela CAPD. A partir dessa decisdo, a enfermeira
responsavel pelo servico iniciou o treinamento com os familiares para as trocas

domiciliares e, em janeiro de 2007, foi transferida de modalidade terapéutica.
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A familia reside em casa préopria em um bairro de sua cidade natal. Na casa
moram Helena, seu esposo e suas trés filhas solteiras. De todas as filhas solteiras, é
Adriana quem assume grande parte dos cuidados com a mae. Conta com 0 apoio
constante da irmé Joana, que fica responsavel pela administracdo dos medicamentos
e marcacdo de consultas. As filhas Rosa e Malu, que também sdo solteiras e moram
com a mae, tém pouca participacdo no cuidado. De acordo com os entrevistados, a
familia mantém uma relacdo superficial com os vizinhos, representada por um
contato ndo muito préximo. A familia ndo possui carro e as atividades de lazer
ficaram restritas com a doenca da méae, resumindo-se a reunides familiares nos fins
de semana na casa dos pais. Os passeios no sitio foram interrompidos apds o inicio
do tratamento dialitico.

Os filhos casados, Beto e Joana, sdo extremamente participativos no
tratamento da méae. Beto tem 45 anos, é vendedor de cigarros e comunicador de
radio, seguidor da doutrina espirita, pai de quatro filhos e responsavel pelo
transporte da mée nas consultas médicas em Belo Horizonte. Joana tem 43 anos, é
casada, espirita, mae de dois filhos adolescentes. Trabalhava em casa como
costureira até o adoecimento da méae, quando abandonou a atividade para dedicar-
se ao cuidado da m&e. Reside perto da casa dos pais e frequientemente visita-os. E a
pessoa que toma todas as decisdes em relagdo ao tratamento, além de revezar com
a irma Adriana as trocas da dialise peritoneal.

Durante as entrevistas e as observacfes de campo, percebemos que a familia
de Helena foi preparada para o tratamento, aceitando a doenca e ndo medindo

esforcos para cuidar da méae. Os filhos Joana, Adriana e Beto séo figuras essenciais
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no cuidado e extremamente carinhosos e pacientes. A familia vé a doenca como algo
natural com a qual os mesmos tém que conviver da melhor maneira possivel.
O ecomapa da familia de Helena foi delineado considerando os vinculos

intrafamiliares e das relacdes de apoio do ambiente externo (FIGURA 6).
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FIGURA 5 - Representacéo grafica do genograma de Helena
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Jodo e sua familia

Jodo € um senhor calmo e pouco comunicativo. J& no primeiro contato,
percebemos a sua deficiéncia cognitiva e nossa aproximacdo nao foi facil devido a
dificuldade de manter didlogo com ele, que sempre se refere a irma a todas as
perguntas a ele direcionadas. Durante os encontros, percebemos uma dependéncia
total dos familiares, ndo sendo o0 mesmo capaz de expressar verbalmente suas
vontades e necessidades e tampouco tomar decisdes sozinho.

E natural de Diamantina/Minas Gerais, tem 78 anos, de raca negra, solteiro,
catdlico, aposentado, diabético (DM tipo 2) e hipertenso ha aproximadamente 15
anos. Foi submetido ao tratamento hemodialitico, pela primeira vez, em agosto de
2003. A irmd Maria informou que Jodo nunca trabalhou e estudou, sendo
alfabetizado pela mae, que era professora (FIGURA 7).

Jodo reside com sua familia em uma casa alugada situada num bairro distante
a 30 minutos do centro de Belo Horizonte. A casa conta com boa infra-estrutura €
arejada e iluminada. Na casa, moram as duas irmas de Jodo, Maria e Conceigdo, a
sobrinha Junia com o esposo e as trés filhas.

O lazer da familia, principalmente as viagens, foi interrompido com o inicio do
regime dialitico; entretanto, participam das rodas de amigos e churrasco entre 0s
vizinhos, estabelecendo um forte vinculo com a vizinhanca. Nado possuem veiculo
préprio, sendo que o transporte de Jodo para a unidade de terapia € pago pela
familia. O plano de saude da familia € o do Instituto de Previdéncia dos Servidores

Publicos de Minas Gerais.
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A irma Maria assumiu o papel de tutora de Jodo, acompanhando-o as sessdes
de hemodialise. A familia extensa é ausente no cuidado, apenas um sobrinho auxilia
a familia acompanhando Jodo as sessdes de hemodidlise sempre que possivel. Junia
e Conceicdo referiram com magoa a omissdo do Unico irmédo vivo de Jodo, que
apesar de possuir estabilidade financeira, ndo auxilia a familia.

A irm@ Conceicdo foi a Unica entrevistada que comentou sobre a questao do
transplante; contudo, descartou a possibilidade justificada pela idade avancada do
irméo e pela dificuldade de captacdo de dois 6rgdos compativeis (transplante duplo
de pancreas e rins).

Durante a visita domiciliar, fomos bem recebidas pela familia, que participou
das entrevistas com satisfacdo. Durante as observacbes, percebemos um forte
vinculo de Jodo com sua familia, cujos membros se ap6iam mutuamente.

O ecomapa da familia de Jodo diz respeito as redes de apoio, bem como 0s

vinculos intrafamiliares e as rela¢des de afinidade com a comunidade (FIGURA 8).



@ enfrentamento dx nefiopatia diabélica na dlica dx familia. uma abordagem na parspectiva do AModels Galgary ... 88

1952 1993
J. T.
M. N.
57 a 97 a
HAS 7/ ICC HAS / ICC

1990 1959
= = =
A. F. O. L. JOAO V. G.
65 a 35a 78 a 33 a 70 a
1AM DCV / HAS D /9 Secretaria / Aposentabia DCV / HAS Secretaria / A tad Policia Civil
IRA Pensionista HAS / DM ecretaria / Aposentada Aposentado
HAS / Hipérglicemia
S. L.
43 a
Motorista ) ] ] Legends: § imbolos e Siglas
Hipoglicemia
l:l O Horme m/Mulher DCY: Doen; a Cardio-Vascular
D—O Casamento ICC: Insuficiéncia Cardiaca Congestiva
D Pessoa Indice ND: Nefropatia Disbética
D ® Morte DM: Disbetes mefitus
|_:| @ Crianga Bioldgica HAS: Hipertensdo Arterial Sistémica
? MN&o Informado IR4&: Infeccdo Respiratdria Aguda
o B a chri 73 a e
e.do 1 grau 62 série do 1 grau 12 série do Sigla e Idade: dentro do simbolo AVC: Acidente Wascular Cerebral
Escola Estadua G Stadual
Periodo manha Periodo manha Ocupacdo e Doenca: abaixo do simbolo TaM: Infarto Agudo do Micardio
Constipacéo Bronquite / Sinusite o Do e e el

FIGURA 7 - Representacdo gréafica do genograma da familia de Jodo
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Marcos e sua familia

Marcos é um senhor calmo, comunicativo e muito educado. Nosso primeiro
contato foi na propria unidade de terapia renal substitutiva, na qual trabalho, quando
ele estava iniciando a hemodialise apdés uma cirurgia de revascularizacdo do
miocérdio. Nossa aproximacdo foi facil uma vez que é muito comunicativo e gosta de
conversar.

E natural de Passa Vinte/Minas Gerais, tem 62 anos, de raca branca, catdlico,
engenheiro eletricista, casado ha 37 anos e pai de dois filhos. E portador de diabetes
mellitus tipo 2 e hipertensao arterial sistémica, diagnosticado em 2002, devido a um
grave quadro de descompensacao metabdlica, que o levou a internacdo no Centro de
Terapia Intensiva (CTI). Nessa época os meédicos alertaram a familia quanto a
possibilidade de Marcos desenvolver um quadro de faléncia renal, entretanto, ndo
seguiu as orientacdes medicas recusando-se a procurar um nefrologista. Foi fumante
por 12 anos e etilista por 40 anos, tendo parado de beber depois que soube do
diagnostico de diabetes mellitus (FIGURA 9).

Em setembro de 2006, ap6s um infarto agudo do miocardio e uma cirurgia de
revascularizacdo, houve progressdo da faléncia renal e Marcos necessitou de
hemodialise de emergéncia. ApGs trés meses de tratamento hemodialitico, sentindo
muita falta do trabalho e da vida ativa que levava, optou por mudar de regime
terapéutico escolhendo a dialise peritoneal ambulatorial continua como método
dialitico. Segundo Marcos, a hemodialise o impedia de exercer sua profissdo, o que

reduziu consideravelmente a renda familiar. Com o inicio da CAPD, a familia acredita
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na possibilidade de Marcos voltar a trabalhar, uma vez que essa modalidade dialitica
permite maior liberdade a pessoa em relagdo aos horarios e viagens.

Marcos nos contou que perdeu a made aos 10 anos de idade, passando a
dividir as tarefas de casa com o pai. Em 1964 seguindo a mesma profissdo do pai,
iniciou o curso técnico de eletricista no Centro Federal de Educacdo Tecnol6gica de
Belo Horizonte (CEFET/BH), onde passou a morar na republica da prépria instituicdo.
Ele nos contou que naquela época ficava estudando até a madrugada na biblioteca,
uma vez que nao tinha condigdes financeiras para comprar livros. Depois de muito
esfor¢co, conseguiu um estagio remunerado para prosseguir nos estudos, tornando-se
independente do pai. Tinha o habito de frequentar festas e bares, influenciado pelas
amizades a beber e fumar.

Sua familia reside em apartamento préprio num bairro nobre, préximo ao
centro da cidade. A rua € pouco movimentada, com apartamentos de luxo, infra-
estrutura e saneamento basico adequados. No apartamento moram Marcos, a esposa
Edna e a filha Diana. Marcos passa a maior parte do tempo no apartamento,
restringindo suas saidas apenas para ir as consultas médicas e a igreja, em
companhia da familia. Mantém uma boa relacdo com a vizinhanca. A familia extensa,
representada pelos sobrinhos que moram em Belo Horizonte, visita a casa de
Marcos, dando apoio a familia no prosseguimento do tratamento. Possuem veiculo
préprio e plano de saude.

A esposa Edna tem 62 anos, € professora ndo atuante dedicando-se
integralmente ao cuidado do esposo e as atividades domésticas. A filha Diana tem 28

anos, é formada em psicologia, porém ndo atua na area. Seu filho Rogério tem 29
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anos, € engenheiro eletricista, mora em Brasilia e mantém contato diario por telefone
com a familia, estando a par do estado de saude do pai.

As trocas das bolsas sdo realizadas no quarto do casal, pela esposa e pela
filha, sob um sistema de revezamento. A limpeza e a organizacdo do quarto sao
impressionantes. Os materiais necessarios para as trocas encontram-se dentro de um
armario de madeira acondicionados em recipientes de plastico fechado. H& um
suporte de soro na parede, almotolias no banheiro e no quarto, balanca digital e
suporte para papel toalha na suite.

Durante a visita domiciliar percebemos um forte lago de unido entre a familia,
destacando a comunicacdo aberta entre seus membros, exemplificada pela fala de
Edna: “A entrevista pode ser feita aqui, com todos juntos [...] ndo temos nada o que
esconder um para o outro”. Entretanto, percebemos através da tonalidade da voz de
Edna e Diana sentimentos reprimidos.

O ecomapa da familia de Marcos foi delineado com base nos vinculos

intrafamiliares e das relacdes de afinidade com a comunidade (FIGURA 10).
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FIGURA 9 - Representacdo grafica do genograma da familia de Marcos
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Lene e sua familia

Lene € uma senhora calma, muito comunicativa, carinhosa com todos e de
uma fé que impressiona. Adora ajudar as pessoas carentes, cantar no coral da igreja,
plantar flores e rezar. Nosso primeiro contato foi na unidade de terapia renal e nossa
aproximacéao foi se dando de maneira espontanea.

E natural de Bonfim/Minas Gerais, tem 70 anos, é da raca branca,
alfabetizada, do lar, catdlica, casada ha 52 anos e mée de cinco filhos. E diabética
(DM tipo 2) h& 10 anos e hipertensa. J4 fazia tratamento conservador com um
nefrologista, contudo, tanto ela quanto o esposo negavam a doenca e tinham
esperanca de que nunca fosse preciso iniciar o regime dialitico. Antes do diagndstico
de faléncia funcional renal, Lene dedicava-se a trabalhos sociais e a confeccdo de
cestas de café da manha. Nos fins de semana, passeava no sitio, em companhia da
familia (FIGURA 11).

Em fevereiro de 2006, por complicacdes tardias do diabetes e da hipertenséo
arterial foi submetida a cirurgia de revascularizacdo do miocardio com piora da
funcdo renal. Em julho do mesmo ano, foi internada em virtude de um processo
infeccioso em uma lesdo na perna esquerda causado por uma queda no quintal de
casa. Essa lesdo infectada levou Lene a um quadro de descompensacdo metabdlica e
perda total da funcédo renal com transferéncia para o CTI do referido hospital. Foi
necessario hemodialise de emergéncia sendo implantado cateter de duplo lGmen
para o inicio da terapia de substituicdo renal em agosto de 2006. Tanto a familia
qguanto Lene foram extremamente resistentes ao inicio da hemodialise, e a terapia foi

autorizada pelo neto que se encontrava no hospital em companhia da avé.
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Lene e sua familia residem em casa propria em um bairro de Belo Horizonte
préximo a unidade de terapia renal. Na casa moram Lene, 0 esposo Toninho e uma
empregada doméstica que é considerada membro da familia. Essa empregada vive
com eles ha 15 anos e é causa de preocupacdo para Lene e Toninho por apresentar
episodios de epilepsia. O casal possui muitos amigos e O6tima relacdo com o0s
vizinhos, tem plano de saude e veiculo proprio. Lene relata que a familia extensa,
constituida pelas cunhadas, sobrinhos e afilhada, possui um forte vinculo com ela e
seu marido, estando sempre presentes e dando apoio ao casal (FIGURA 12).

Toninho tem 78 anos, é comerciante aposentado, porém ainda trabalha em
uma empresa de sua propriedade. O mesmo assume a maioria dos cuidados da
esposa e nos relatou durante uma conversa que sua empresa quase foi a faléncia
por se ausentar demais deixando a mesma sob administracdo de empregados.
Durante todo o periodo de internacdo, esteve ao lado de Lene expressando
afetividade, em repetidas demonstracfes de carinho.

As entrevistas com os integrantes da familia foram realizadas no ambiente
hospitalar devido ao periodo de internacdo de Lene que foi de julho de 2006 a
janeiro de 2007. Por ser diabética apresentou varios problemas em relacdo a
confeccdo do acesso venoso para a hemodialise, fato este que contribuiu para seu
prolongado periodo de internagdo. Percebemos nesse periodo uma mobilizacdo dos
filhos no acompanhamento da made, entretanto o cuidado principal continuou
recaindo sobre o esposo Toninho. A familia pareceu receosa quanto a alta hospitalar
por medo de que Lene se recusasse a ir as sessfes de hemodidlise. Atualmente seu
estado de saude é bom, contudo ela ndo consegue realizar as tarefas domésticas

mais simples, por causa da baixa acuidade visual.
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Percebemos que, apesar de todas as complicacbes da doenca e a inicial
resisténcia de Lene ao tratamento dialitico, € uma pessoa descontraida e muito
querida pela familia, vizinhos e profissionais de saude. Ao relembrar a alta hospitalar,
emocionou-se, lagrimas escorreram dos olhos: “a enfermagem descobriu que
amanha ganharei alta, estdo todos muito tristes. Vi o técnico que cuidou de mim
chorando no cantinho do posto de enfermagem, porque ele cuidou muito bem de
mim, eu o considero como se fosse meu filho”.

Apds a alta hospitalar, Toninho continuou assumindo os cuidados da esposa,
incluindo medicagdo e acompanhamento as sessdes de hemodialise. Os filhos visitam
0s pais nos fins de semana e raramente acompanham a mae ao centro de terapia
renal substitutiva.

O ecomapa da familia de Lene foi baseado nas rela¢des estabelecidas durante
o periodo de internacdo hospitalar, o vinculo intrafamiliar e as relacbes com o

ambiente externo (FIGURA 12).
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FIGURA 11 - Representacdo grafica do genograma de Lene
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Gustavo e sua familia

Gustavo é um senhor de boa aparéncia, comunicativo, boa instrucédo escolar e
educado. Nosso primeiro contato foi na unidade de terapia renal substitutiva,
enquanto era submetido ao processo dialitico. Segundo sua esposa, € exigente na
alimentacdo, “sempre pede para variar o cardapio, gosta de coisas diferentes,
requintadas”.

E natural de Belo Horizonte/Minas Gerais, tem 47 anos, de raca branca, ex-
disciplinario escolar, catdlico, casado ha 25 anos e pai de trés filhos. E diabético (DM
tipo 2) e hipertenso ha aproximadamente 20 anos, com varios episodios de
internacdes prévias devido a descompensacdo do quadro clinico. Apresenta cegueira
total ha aproximadamente dois anos, devido a retinopatia diabética e glaucoma, o
que o torna dependente da familia. Segundo relatos da esposa, ficou um ano
acamado em decorréncia da neuropatia periférica, submetendo-se a sessdes de
fisioterapia. Atualmente deambula com ajuda, tateando os objetos. Em agosto de
2006, foi diagnosticada faléncia funcional renal, sendo inscrito no programa
hemodialitico, trés vezes por semana, durante quatro horas. Inicialmente, se
recusava a ir as sessdes de hemodialise, necessitando de acompanhamento
psicolégico para aceitar a terapia (FIGURA 13).

Antes do diagndstico de insuficiéncia renal, Gustavo dedicava-se a trabalhos
sociais com criangcas, em companhia da esposa Marilia. Nos fins de semana,
frequentava roda de amigos em bares, onde cantava e tocava violdo. Com o
agravamento do quadro clinico, Gustavo abandonou o emprego na escola, e a filha

Vitoria mudou-se dos EUA para ajudar a mée a cuidar do pai.
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A familia de Gustavo reside em apartamento proprio distante 30 minutos do
centro da cidade. O apartamento é bem iluminado, arejado com porteiro 24 horas,
porém sem elevador. No apartamento, moram Gustavo, sua esposa Marilia, a filha
Vitoria, a neta lzabela e o filho Gabriel. Os entrevistados relataram que a familia
possui Otima relacdo com a vizinhanca, contando com 0 apoio dessas pessoas
guando necessario. Atualmente, a familia possui veiculo proprio e plano de saude do
Instituto de Previdéncia dos Servidores Publicos de Minas Gerais. Os irmaos de
Gustavo auxiliam o casal quando necesséario, entretanto, durante as observacgoes,
ndo percebemos uma participacdo freqiente da familia extensa no cuidado.

A esposa Marilia tem 48 anos, leciona em uma escola para criancas e é
responsavel pelo acompanhamento do esposo as sessdes de hemodialise e as
consultas médicas agendadas.

A filha Vitéria tem 24 anos, casada e tem uma filha de 3 anos de idade.
Atualmente, seu marido reside na Irlanda a trabalho e sua relacdo conjugal
encontra-se instavel. Domina o idioma inglés e trabalha como recepcionista de um
grande hotel na cidade. Durante a entrevista, mostrou-se muito cansada com a
rotina imposta pela doenca do pai, mas abdica de varias atividades para ajudar a
ma&e no cuidado.

O filho Gabriel tem 18 anos, solteiro, é estudante de jornalismo e atua como
estagiario remunerado em uma empresa. Pela sua fala e tom de voz percebe-se que
ndo aceita a condicdo de dependéncia do pai, chegando a entrar em desespero e a
chorar muito ao vé-lo saindo de casa de ambulancia para ser levado ao hospital.

O estado de saude de Gustavo é instavel, o que leva os familiares a viverem

sob frequente tensdo. Marilia acorda as 4:30 h da manh& para preparar o cafeé,
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trocar de roupa em Gustavo e leva-lo a unidade de terapia renal. Apos o fim da
hemodialise, tem de colocar comida em sua boca e acompanha-lo até a ambulancia
que o leva para casa. Nos dias em que ele sai fraco das sessdes de hemodidlise e
passa mal, Marilia carrega-o nos bragos até o apartamento onde moram, inclusive
para subir as escadas. A sua dependéncia total exige muito de todos os membros da
familia que abandonaram quase totalmente as atividades de lazer para cuidar de
Gustavo. Durante as observacbes, ficou claro que todos se sentem muito
sobrecarregados com a dura rotina que possuem, porém a familia ndo tem condic¢des
financeiras de pagar um profissional para ajudar nos cuidados de Gustavo.

O ecomapa da familia de Gustavo foi delineado com base nos vinculos
intrafamiliares e das relacdes de afinidade com a comunidade e os profissionais de

saude (FIGURA 14).
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ApOs a apresentacdo das histérias de vida das familias participantes do
estudo, ficou clara a predominancia das familias no estagio tardio da vida
caracterizado pela presenca das mulheres como principais cuidadoras e o
envolvimento dos filhos na divisdo de responsabilidades do cuidado. Nessa fase, a
geracdo mais velha convive mais diretamente com a perspectiva de finitude da vida,
modificando o0s relacionamentos e impulsionando as geragbes posteriores a
avancarem na hierarquia desenvolvimental, reordenando todos os relacionamentos.
Entretanto em uma das historias, encontramos Gustavo e sua familia que se
encontram na fase de familias com adolescentes. Essa fase do ciclo de vida da
familia é caracterizada por elevados encargos em relacdo a educacdo e um certo
grau de independéncia dos filhos em relacdo aos pais (MCGOLDRICK; GERSON,

2001).
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4.2 A construcéo do conceito de familia sob a 6tica da pessoa com
nefropatia diabética

@om base na perspectiva do Modelo Calgary de Avaliacdo na Familia e sob a

Otica das pessoas com nefropatia diabética, serdo apresentadas as diferentes
concepcoes de familia na visdo de cada um dos entrevistados.

Essa parte do construto constitui uma oportunidade de reflexdo acerca dos
diferentes pontos de vista sobre o conceito de familia emergido na situacdo de
doenca na qual os entrevistados se encontram. Assim, a maioria das pessoas que
participaram do estudo se referiu a familia como sendo aqueles com os quais
possuem lagos consanguineos.

Familia é eu, minha esposa e meus dois filhos. marcos
E meu marido, minha filha, minha netinha e eu. Anglia

A minha familia eu considero os meus irmaos todos. Helena

Dessa forma, a familia nuclear configura-se como modelo hegemdnico no
arranjo domeéstico, fundamentada por lacos de parentesco, provenientes das relacdes
de unido e por vinculos de descendéncia e de consanguinidade (ROMANELLI, 2005).

Na definicdo de familia, dada por uma das informantes, ficou claro o modelo
cultural e histérico da familia patriarcal, no qual a figura masculina é vista como
provedora e a responsavel pela familia.

A familia para mim [...] é igual eu estar casado com meu esposo,
meus filhos [...] meu marido, organizando tudo, dando tudo [...], e
eu ajudando ele a trabalhar [...]. Andlia
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O discurso acima se reporta ao tradicional arranjo da instituicdo domeéstica,
presente na familia hegemodnica, evidenciando o ambiente cultural do qual a
entrevistada faz parte. Esse tipo de arranjo familiar é regido por valores, crencas e
regras que atribuem aos homens o papel de provedor do lar e a mulher a criacdo dos
filhos e o cuidado com a casa, fixando o0 mundo externo como um espaco masculino
e a casa, feminino (DUARTE, 2003; SZYMANSKI, 2005).

A unido e a harmonia surgiram como simbolo desse modelo de familia em um
outro discurso, contextualizando a convivéncia familiar como algo prazeroso e talvez
pouco valorizado na sociedade contemporéanea.

[...] a gente vé tanta familia, assim, assim separadas, né, e nés nao,
[...] a minha é muito unida. Helena

No arranjo doméstico tradicional, os papéis familiares sdo bem definidos e a
tradicdo ndo confere espaco para conflitos. A fala confirma o significado simbdlico
assumido pelo modelo de familia hegeménico enxergado como referéncia e ideal de
ordenacdo da vida doméstica para a maioria da populacdo brasileira (ROMANELLI,
2005).

Contudo, apesar de os informantes considerarem familia as pessoas com as
quais possuem lacos de consanguinidade, a progresséo do DM e o surgimento das
complicagdes advindas da doenca fazem com que essas pessoas ampliem suas
relacbes para fora do ambiente familiar o que os leva a pensar na familia de uma
forma mais ampla, incluindo a rede social e a familia extensa como membros dessa
familia. A doenca ajuda a estreitar os lagcos com outras pessoas, levando-os a
considerar como familia aqueles com 0s quais sentem proximidade, intimidade,

confianca e liberdade.
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[...] meus amigos e amigas que eu tenho [...], indigentes [referindo-
se a pessoas que ela atende no seu trabalho assistencial] que eu
mexo e gostam de mim, asilo [...], gente do interior [...]. Minha
cunhada, meus sobrinhos e uma afilhada maravilhosa. Lene

N&o é s6 do meu casamento. E de meus irmaos todos [...]. Helena

[...] uma pessoa que eu possa confiar, uma pessoa que eu tenho
certeza que posso contar com ela [...] na minha casa, tudo unido ali,
sem briga, sem nada [...]. Andlia

Na busca de apoio ou na tentativa de evitar, resolver ou amenizar problemas,
a familia encontra pessoas, as vezes, sem lagos de consanguinidade, mas com lagos
de amizade. Essas relacdes promovem relacdes de confianca e vinculos de apoio
para a familia a fim de suprir as demandas advindas com o adoecimento (KNIHS;
FRANCO, 2005; LEE et al., 2004; PINTO et al., 2005).

Assim, percebemos que o conceito de familia foi sendo ampliado a partir do
momento que os entrevistados foram se tornando mais dependentes e necessitando
de maiores cuidados. A instabilidade trazida pela doenca fez com que essas pessoas
refletissem sobre a importancia da familia em suas vidas. A necessidade crescente de
acompanhamento fé-los enxergar a familia como suporte que sustenta as suas vidas,
levando-os a entendé-la como um bem maior concretizada pela relagdo familiar com
0 cuidado.

Olha, familia para mim é a coisa mais importante. Helena

Dessa maneira, ficou evidente a multiplicidade de interpretacfes atribuidas a
cada unidade familiar caracterizada por identidade e ideais proprios. Sob a 6ética da
pessoa com nefropatia diabética, a familia pode ser entendida como a unido
matrimonial entre duas pessoas do sexo oposto que culmina com a geracao ou nao

dos filhos, comprometida no cuidar de seus integrantes, dentro de uma convivéncia
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harmoniosa, e ao mesmo tempo, submissa ao poder da figura paterna. O processo
de adoecer os impulsiona a ampliar sua rede de relagdes interpessoais, fazendo-os
conviver com novas pessoas e determinando a inclusdo dos grupos sociais como

integrantes da unidade familiar por meio de um vinculo afetivo duradouro.



@ enfrentamento dx nefiopatia diabélica na dtica da familia uma abordagem na perspectiva do Models Gualgary .. 170

4.3 A nefropatia diabética e o tratamento dialitico na vida da familia

4.3.1 O inevitavel: a noticia da perda do rim e da necessidade do

tratamento dialitico

@ cotidiano das pessoas esta repleto de experiéncias estressantes, entre

elas, a doenca. A pessoa diabética e seus familiares depararam-se com a perda da
funcédo do rim e inicio do tratamento de substituicdo renal de forma abrupta e sem
ter conhecimento dessa possibilidade.

[...] a gente ndo tinha no¢do de que a diabetes que ia causar uma
insuficiéncia renal. 7ricia (filha de Guilherme)

[...] eu ndo conhecia a hemodialise nem sabia o que era. Conceigéo
(irma de Jodo)

Dessa maneira, um numero significativo de pessoas perde a funcédo do rim de
forma insidiosa e assintomatica, uma vez que a deteccdo da doenca esta associada a
presenca de sintomas que nem sempre estdo relacionados a perda da funcéo renal
(BASTOS et al; 2004). A falta de esclarecimento da populacdo quanto as acdes
preventivas que promoveriam a deteccdo precoce da nefropatia decorrente do DM
culmina com uma situacgao inesperada.

A falta de conhecimento do possivel comprometimento renal associado ao
despreparo dos profissionais de salde como agentes orientadores fizeram com que
algumas familias ficassem chocadas mediante a noticia do inicio do tratamento
dialitico.

[...] quando soubemos que ele tinha que fazer hemodialise, ficou
todo mundo assim, [...], ansioso [...]. Jdnia (sobrinha de Jo&o)



@ enfrentamento dx nefiopatia diabélica na dlica da familia. umea abordigem na parspectiva do Models Galgary ... 177

[...] no inicio, [...], foi um choque porque eu ndo esperava. Angélica
(filha de Anélia)

[...] foi muito dificil porque, [...] a gente ndo [...] esperava que ele
estivesse tdo grave assim [...] ficou todo mundo chocado e
comecando a chorar [...]. £dna (esposa de Guilherme)

A doenca € um elemento desarticulador da existéncia da pessoa doente e
seus familiares, fazendo emergir sentimentos inesperados com o recebimento da
noticia da necessidade da terapia de substituicdo renal. A leitura do vivido revela a
angustia e o sofrimento em conhecer o diagndstico de uma doencga crénica, sem
perspectiva de cura, com tratamento doloroso e permanente (GAZZINELLI, 1997;
MOTTA, 2002).

O processo de adoecer de um de seus membros afeta a organizacdo e
funcionamento da familia como um todo. Nesse estudo, o vinculo que uniu algumas
familias foi tdo intenso que fez com que seus integrantes se ressentissem do
sofrimento experimentado pelo outro diante do adoecimento levando-os a desejarem

estar em seu lugar.

[...] eu fico sentida porque, ele fica assim, ele ja passou por tanta
coisa. Tricia (filha de Guilherme)

[...] a gente fica meio assim acabrunhado [...]. Eu fico chateado com
iSSO [...]. Noné (esposo de Andlia)

Nés estamos sentindo imensamente a doenca dela, a familia sofre
mais do que ela. Eu gostaria de eu estar no lugar dela. Eu estar
sofrendo [...]. 7Toninho (esposo de Lene)

As falas acima sdo condizentes com o enunciado da Teoria dos Sistemas
proposto por Wright e Leahey (2002) que afirma que a mudanca em um dos
membros da familia é sentida por todos os outros. Por sua vez, os multiplos

sentimentos revelados traduzem as emocdes dos integrantes da familia, que se véem
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imersos em um mundo cheio de significacbes. Esses sentimentos 0s remetem a
vulnerabilidade humana expressa pela fragilidade e desamparo diante das
adversidades da vida (BIELEMANN, 2003).

Nesse sentido, os familiares da pessoa diabética reconheceram a dificuldade
desse paciente em assumir a doenga e controlar suas complicacdes mediante a
incorporacgdo de habitos de vida saudaveis. Sendo assim, alguns dos entrevistados se
referiram a faléncia renal como uma consequéncia da ndo-aceitacdo do diabetes

mellitus pela pessoa doente.

[...] € muito facil falar eu tenho a diabetes, mas o aceitar em si
envolve ele realmente querer o tratamento e ter que abdicar de
varias coisas [...]. Vitdria (filha de Gustavo)

[-..] o problema, [...] depende dela, ela respeitar o diabetes dela, ela
respeitar a hemodialise, ela fazer tudo direitinho. [...] a dificuldade é
a rebeldia da minha mae [...]. Li# (filha de Lene)

[...] ela ndo esta cuidando da saude dela [...]. Eu falo para ela

sempre: “A gente come para viver, a gente ndo vive para comer”.
Toninho (esposo de Lene)

Por ser uma doenca assintomatica em sua fase inicial, o diabetes e a doenca
renal crénica ndo permitem a pessoa uma construcdo cognitiva que a faca interpretar
0 dano e desenvolver acBes para se proteger. Nesse contexto, a cultura atua como
fator de risco, pois impede a pessoa de atribuir um sentido importante para o futuro,
fazendo com que a idéia de possiveis complicacdes ndo implique mudancas de
comportamento. Assim, a ténue idéia do futuro e a confianca limitada na
possibilidade de controla-lo fazem com que a pessoa tenha dificuldade em avaliar o
risco a que esta exposta, deixando o futuro de ser consequiéncia da acdo presente

(BRICENO-LEON, 1998).
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Sentimentos de negacéo e incredulidade emergiram com a certeza do inicio da
hemodialise, gerando sofrimento e revolta nas familias.

[...] eu, com sinceridade, vou te falar que ndo aceitava. [...] eu fiquei
muuuuito chateada mesmo, desde o principio porque eu nao queria e

tinha de deixar, entdo, eu fiquei muuuito chateada. Conceicdo (irma de
Jodo)

Eu nem gosto de falar o nome dela [referindo-se a0 nome da

doenca]. [...] a gente fica meio assim a palavra acabrunhado [riso].
Noné (esposo de Analia)

A psiquiatra Elisabeth Kubler-Ross (1992) definiu a fase de negacédo da doenca
com base em sua convivéncia com pessoas em fase terminal. Para a referida autora,
durante essa fase, o doente utiliza de todos os meios possiveis para negar a sua
condicdo como uma forma de defesa temporaria. Sabemos que cada familia
apresenta peculiaridades em sua forma de agir e reagir as situacdes baseadas em
suas experiéncias de vida. Assim, a certeza da necessidade da terapia de substituicdo
renal desperta inicialmente em algumas familias sentimentos de ndo-aceitacdo. A
recusa torna-se uma forma de negar os problemas e rejeitar o tratamento (PACE et
al., 2003; TRENTINI et al., 2005).

Esse sentimento de negacdo levou uma das familias a ter falsa esperanca de
que o tratamento dialitico ndo seria necessario, dificultando assim a aceitacdo da
nova condicao.

[...] o meu pai proibiu a palavra hemodialise dentro de casa. [...] ele
falava assim, “ah, vamos descobrir um comprimido que a sua méae
vai tomar e ndo vai ter que fazer”. [...] tanto que quando foi falado,
ela agora t4 cobrando da gente, [...] que nds é quem a levamos para
a hemodialise. [...] a culpa agora € nossa. L (filha de Lene)
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Dessa forma, a negacédo configura-se como estratégia de enfrentamento em
resposta as restricbes e limitacBes impostas pela doenca renal crénica e regime
terapéutico (WHITE; GRENYER, 1999).

Diante dos medos, receios e do ndo-conhecimento da familia sobre as opcdes
de tratamento da insuficiéncia renal, os profissionais de saude acabam levando os
familiares a tomarem decisbes e a aderirem a regimes terapéuticos nem sempre
favoraveis as suas condi¢cdes econdmicas e sociais. Pelos relatos, ficou evidente que
0os médicos utilizaram a possibilidade da morte como um fator para a cooptacdo da
familia na aderéncia ao tratamento hemodialitico. Essa realidade manifesta-se nas
falas dos entrevistados quando relembraram a fase do inicio da hemodialise.

[...] foi indo ele [referindo-se ao médico] falou: “se ele ndo fizer, ele
morre”. Entdo, eu ndo tive outra op¢ao [...]. Conceigdo (irma de Jo&o)

[...] se ela ndo comegasse a hemodialise, ela morria. Lii (filha de Lene)

Zussman (1992) afirma que a decisdo por um tratamento deve passar por um
processo de negociacdo entre médico e familia. Entretanto, o que se vé, na pratica, €
a resisténcia por parte dos profissionais de saude aos desejos dos pacientes e
familiares. Nas falas, expressa-se a relacdo de desiguais estabelecida entre o sistema
profissional, com formac@o na area, e a familia com sua experiéncia e poder de
decisdo (BOEHS, 1999). Durante as observacgdes, percebemos que os profissionais de
saude, principalmente os meédicos, ndo informam a familia a respeito de todas as
alternativas de tratamento da faléncia renal. Algumas vezes, negam a pessoa doente
o direito de escolha do regime terapéutico que melhor se adapta a sua realidade.

Esse fato pode estar ligado a diversos fatores, entre eles, o ndo-oferecimento de
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todas as modalidades de tratamento na unidade de dialise ou a preferéncia pessoal
do profissional.

Sob uma outra perspectiva, a orientacdo da familia pelos profissionais de
saude sobre a doenca, suas complicacbes e 0 regime terapéutico esta
intrinsecamente relacionada a aceitacdo da nova condicdo e seu tratamento. Alguns
profissionais possibilitam a familia a escolha do melhor regime terapéutico,
respeitando suas crencas e valores e fazendo com que 0S mesmos se sintam
valorizados no cuidado a saude.

[...] eles [referindo-se aos médicos] haviam informado para nés a
possibilidade de um dia ela vir a ter esse problema de rins. [...]
quando ela comecou a inchar, entdo nos ja esperdvamos que
realmente fosse problema de rins. [...] n0s ja estAvamos preparados
para isso. Beto (filho de Helena)

[...] o médico ja tinha prevenido a gente disso, um dia ia acontecer,
né, que a gente ja podia ficar prevenido e tal, preparado porque ia
chegar esse ponto, porque o rim dele ja estava sendo afetado. £dna
(esposa de Marcos)

[...] todos os médicos avisava ela que ela deveria tomar cuidado para
ndo cair na hemodidalise [...]. Anténio (marido de Lene)

[...] a gente escolheu o sistema [referindo-se a dialise peritoneal]
que ela quer, que ela participou [...]. Beto (filho de Helena)

Oliveira et al. (2000) valorizam esse tipo de atuacdo e afirmam que as
orientacbes ao doente renal devem estar de acordo com as vivéncias da pessoa
doente e sua familia, pois, caso contrario, abrird espaco para duvidas e até mesmo
descrédito na efetividade da agdo educativa. Percebemos que as familias que foram
devidamente orientadas sobre as opcdes de tratamento enfrentavam e aceitavam
melhor a nova situacao.

O sofrimento em ver um de seus familiares ameacado, dependente de uma

maquina para sobreviver e sujeito a um tratamento agressivo e doloroso, faz com
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que a familia ndo aceite facilmente a doenca renal e seu tratamento. Diante do
diagnéstico de uma doencga incuravel e com progndéstico pouco favoravel como a
nefropatia diabética, seus membros se véem divididos entre aceitar a condicdo e
aderir ao tratamento. A impoténcia diante da situacdo faz com que 0s mesmos
iniciem o tratamento, mas esse fato ndo esta diretamente ligado a aceitacdo dessa
nova condigdo em suas vidas. Ou seja, eles aderem a terapia renal substitutiva, mas
ndo aceitam a doenca e o regime terapéutico, principalmente, quando o diagndstico
da faléncia renal surge de forma inesperada.

Superado ndo t4 porque a gente nunca aceita uma pessoa que
trabalhava, tinha uma vida, éé, saudavel [...] ndo é facil também pra
familia €, a vida que ele tinha anterior e ver ele passando por todo
esse processo. E dificil sim [...]. Marilia (esposa de Gustavo)

E dificuldade foi de eu aceitar. De aceitar... De eu ter que aceitar
iss0, sabe? Conceicdo (irma de Jodo)

A dificuldade é sO aceitar esse, esse problema, essa enfermidade
[...], segundo as informac¢Bes de uma coisa que nao tem jeito [...], é
NnoO comego por ser uma coisa nova em sua vida, né? Nao esta
esperando essa coisa, aparece e tal. Noné (esposo de Andlia)

Nos relatos apresentados, pode-se observar que, para as familias, 0 momento
do diagnostico envolve periodos de angustia e tomada de decisédo. O dilema
vivenciado entre a aceitacdo ou ndo do tratamento, que pode implicar a morte da
pessoa doente, pde a familia em uma situacdo de vulnerabilidade. Esse momento €
aproveitado pelos profissionais de saude para persuadir a familia na aceitacdo da
terapia imposta pela equipe. Assim, a vulnerabilidade da familia € uma consequiéncia
da perda do poder e autonomia de escolha, pois se vé obrigada a submeter-se ao
tratamento e a desigualdade de saberes o que Ihe causa intenso sofrimento
(PETTENGILL; ANGELO, 2005). Concomitantemente, a aceitagdo configura-se nao

como uma forma de resignacdo ou “ceder-se a” e sim como um movimento positivo



@ enfrentamento da nefropatia diabélica na dlica da familia umea abordigem na parspectiva do Models Galgary .. 117

em direcdo ao conviver com a doenca. Assim, aceitar significa vir a ter com a

realidade da doenca e suas demandas (BENNER et a/., 1994).

4.3.2 O inicio da terapia renal substitutiva: a hemodialise

Uma das etapas fundamentais para o inicio do tratamento é a confec¢do do
acesso venoso para a terapia dialitica. A fistula arteriovenosa (FAV) é considerada
como o acesso mais efetivo e seguro para a pessoa em hemodiélise, uma vez que a
manutencio de sua vida esta diretamente relacionada a realizagdo do tratamento. E
sabido que pacientes diabéticos possuem uma fragilidade capilar importante, um dos
fatores que dificultam a criagdo da FAV. Em uma das familias, tal situacdo ficou clara,
visto que a dificuldade na confecgdo do acesso venoso se mostrou como um dos
fatores desencadeadores de sofrimento e estresse.

[...] € uma coisa dolorida para a gente [...]. Ainda mais que ja fez
trés fistulas, né? Duas ndo deram certo, agora estd com esta terceira,
entdo é muito sofrimento. Lu/ (filha de Lene)

O médico operou ela no brago, ndo deu certo. Depois chegou outro:
“ah vamos tirar uns negdcios que botam dentro do braco aqui”. Ele
tirou, ela melhorou desse brago. Agora piorou esse aqui, né, ainda

esta, esta preparando caminho para tirar do pescoco e botar no

braco [...], isso estd dando uma mao de obra danada. 7oninho (esposo
de Lene)

A construcdo da fistula marca a concretizacdo da perda do rim e da
visibilidade da doenca aos olhos da sociedade. Para o paciente, representa um
desfiguramento do corpo associado a perda da identidade e para a familia um
estigma social (ROLLAND, 2001; BURY, 1997). Vale ressaltar que, no estudo, a
implantacdo do cateter de Tenckoff, no abdémen, para a didlise peritoneal nédo foi

mencionada, parecendo ndo se configurar como um transtorno para a familia.
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O inicio da hemodiélise fez com que os familiares passassem a conviver com
recursos tecnoldgicos e procedimentos invasivos que ndo faziam parte de sua rotina
de vida. Sendo assim, por se tratar de uma situacdo nova e inesperada, esses
parentes se sentiram ameacados, vivenciando o medo do novo, do futuro e de tudo
que poderia pér em risco o equilibrio da unidade familiar.

A gente vai ter que ver como é que vai ser a nossa realidade, porque
nos ainda nao vivemos essa realidade. Lu/u (filha de Lene)

[...] entdo t4 tudo muito escuro como tem que ser feito [...] eu tenho
pavor, e eu acho que se eu ficar procurando muito eu vou aprender e
vou sumir daqui. Entdo, eu ndo quero. Lii (filha de Lene)

E medo, medo, muito medo [...] fazer uma fistula no braco, ai
introduzir uma borrachinha [...] no pescoco para pér o cateter, essas
coisas [...]. Conceigdo (irma de Jodo)

O préprio ambiente e a forma como ocorre o tratamento de substituicdo da
funcdo renal, com a utilizacdo de grande aparato tecnologico, pode ser reconhecido
como fator desfavoravel a atencdo a familia e ao paciente. O mundo da tecnologia
avancada substitui o corpo e o toque. A maquina realiza o cuidado e a cuidadora
ocupa-se do manuseio desse equipamento, esquecendo 0 ser humano a ela
conectado (WALDOW, 2001).

Essa experiéncia desgastante associada a negacdo da doenca e do tratamento
dialitico fez com que um dos familiares se referisse a unidade de terapia renal
substitutiva como um “inferno” e aos profissionais de saude como “capetinhas”. Essa
fala tornou-se extremamente significativa na medida em que demonstra
simbolicamente o impacto do tratamento na vida da familia.

O papai chama a hemodidlise de inferno, quem ta la dentro sdo os
capeta, os diabos [...]. Li4 (filha de Lene)
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O inferno sob a lente da cultura religiosa assume a conotacdo de um espago
onde o sofrimento constante e duradouro faz com que as pessoas paguem por todos
0s seus erros. O diabo é visto como a personificagdo do cumprimento da justica.
Dessa forma, no relato, exterioriza-se a indignacdo e a relutancia em aceitar o
sofrimento vivenciado pelo familiar doente. Pelas observacBes sobre essa familia,
observou-se que seus integrantes julgaram injustica o sofrimento vivenciado,
fazendo com que essas pessoas visualizassem a unidade de dialise como o local que
fez com que o sofrimento se tornasse real em suas vidas. A transcendéncia dos
profissionais de saude como “capetinhas” configuraram-se, entdo, como aqueles que
compactuaram e fizeram cumprir a injustica.

ApOs as primeiras sessdes de hemodialise, as familias que experienciaram a
melhora do quadro clinico da pessoa doente conseguiram enxergar o lado positivo do
tratamento mesmo diante das adversidades inerentes ao método e ao sofrimento
vivenciado. Uma das informantes revelou a dicotomia em viver a angustia do
membro familiar preso a uma maquina e a sensac¢ao de alivio pela continuidade da
vida.

[...] com o tempo minha mae hoje ja faz tudo. Teve uma melhora.
Angélica (filha de Andlia)

[...] na segunda sessdo, ela j& sentiu a melhora, ja desinchou, ai, foi
ai que eles entenderam que era aquilo mesmo, que o tratamento que

precisava era aquilo mesmo e todo mundo aceitou [...]. Joana (filha de
Helena)

[...] apesar do sofrimento, ela estd viva. Se ela ndo estivesse
seguindo esse tratamento, ela estaria morta [...] o sofrimento
compensa a vida dela. Lu/u (filha de Lene)

Sob esse olhar, a hemodialise representa a dualidade que traz sofrimento e

cura, ndo sO salvando a vida da pessoa, como fazendo com que tenha o seu
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bem-estar de volta (VIEIRA; LIMA, 2002). Dessa forma, apesar de todo o transtorno
advindo do adoecimento, a familia acolhe suas angustias e as revelacfes surgidas
nesse momento, redimensionando sua vida e seus valores para conviver com a nova
condicao e as implicacdes dela decorrentes (MOTTA, 2002).

Contudo, a melhora dos sintomas, provocados pela elevada taxa de uréia na
corrente circulatoria (azotemia), nem sempre foi rapida gerando sentimentos de
impoténcia diante da nova condicao.

[...] no principio, ele passava mal e a gente corria com ele pro, pro
hospital [...]. Ele ficava internado & até tarddo [...]. Jdnia (sobrinha de
Jodo)

Tem dias que a gente fica bastante tenso, porque de ver ele passar
mal. J& aconteceu, assim, de meu filho de 18 anos entrar em
desespero, chegar do colégio e vé-lo, é, na, na situacao dificil, com a
ambulancia SAMU buscando para trazer para o hospital. Marilia (esposa
de Gustavo)

A doenca renal cronica tem como caracteristica uma evolucdo imprevisivel,
com periodos estaveis permeados por episodios agudos, que podem ameacar 0 CUrso
de vida da pessoa doente (WHITE; GRENYER, 1999). Assim, as Vvarias
descompensacdes advindas da doenca constituem um fator de estresse para a
familia, exigindo dessa familia a necessidade constante de adaptacéo e flexibilidade
para reestruturar-se conforme as exigéncias do momento (MARCON et al., 2002).

Durante o periodo de realizagdo do estudo, duas familias vivenciaram a
mudanca de regime terapéutico de seu familiar doente que optou por deixar a
hemodialise para fazer a CAPD. Essa mudanca teve forte influéncia na vivéncia do
cuidado, pois os informantes citaram, como fatores que facilitaram o cuidado, o
tratamento domiciliar, a habilidade de aprender a técnica e o apoio da equipe

multidisciplinar, principalmente de enfermeiros e médicos.
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[...] sdo os recursos que hoje a gente tem disponiveis [...] vocé vé
que estamos fazendo em casa, é muito mais tranquilo, né? Diana (filha
de Marcos)

A facilidade € o apoio que a gente tem, né? Qualquer davida eu ligo,
jA me, j& comunico com a médica, com a enfermeira, entdo eu tenho
toda a orientacao. Joana (filha de Helena)

Facilidade de aprender [...] eu tenho muita facilidade de aprender as
COisas. Adriana (filha de Helena)

A experiéncia e o contato direto com um tratamento cronico e sem
perspectivas de cura podem trazer aos familiares sentimentos que os remetem ao
“adoecer” como uma possibilidade, e a finitude da vida como algo real e que pode

acontecer a qualquer momento.

[...] cada um esta sujeito a, a, né, a acontecer com a gente o
mesmo. Jdnia (sobrinha de Jodo)

Gente que, a gente ta conversando, t4 bem, dai a pouco sumia,
pergunto, ou morreu, ou entdo, é€, amputou pé, amputou perna,

sabe, aquilo foi me deprimindo muito. Conceigéo (irmé de Jo&o)
Ressaltamos que sentimentos de sofrimento e perda acompanham as pessoas
portadoras de doenca cronica e, consequentemente, seus familiares. Inicialmente,
essas pessoas reagem com angustia e desespero diante do pouco controle sobre
suas vidas e do familiar doente. Contudo, a progressdo do tratamento os leva a
enfrentar situacdes de incerteza e descrenca fazendo com que a negacédo da doenca
surja como uma forma de enfrentar o momento (SANTOS et a/., 2005). Por estar em
contato direto com essas pessoas 0 enfermeiro precisa desenvolver habilidades em
assistir esses familiares e cuidar deles, desenvolvendo mecanismos para conhecer
como essas pessoas cuidam e, assim, ajuda-los nas suas reais necessidades
(ANGELO, 1999; MARCON; ELSEN, 1999). Dessa forma, cabe a nos, enfermeiros,

ajuda-los a compreender melhor a situacdo de adoecimento, auxiliando esses
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familiares a lidar com os medos e o isolamento que a doenca traz (PENNA; PINHO,

2002).

4.3.3 As mudancas na rotina da familia

As repercussdes da doenca no ciclo de vida familiar sdo visiveis. A certeza do
inicio do tratamento, com a confeccdo do acesso a terapia e as sessdes de
hemodialise, fez com que a familia passasse a enxergar a doenca como uma
realidade que ndo poderia ser mudada e um desafio a ser enfrentado.

[...] ndo adianta a gente ficar contra, né, a doenca. A doenca esté ai.
Tricia (filha de Guilherme)

[...] a realidade é essa, ndo tem como sair fora, mas ndo é facil
também pra familia [...]. Marilia (esposa de Gustavo)

Mas, como veio é importante participar e resolver os problemas da
gente [...]. Moné (esposo de Andlia)

O significado da doenca no cotidiano da familia torna-se real quando se
descobrem seus efeitos na vida diaria, exigindo dessa familia o desenvolvimento de
novos conhecimentos e habilidades diante dos sintomas provocados pela doenca
(CHESLA, 2005; GAZZINELLI, 1997). A postura de conformismo nao representa
necessariamente uma aceitacdo da doenca, mas sim, do regime terapéutico, visto
que esse tratamento representa a Unica possibilidade, de a pessoa doente sobreviver
(BARBOSA et al., 1999).

As limitacbes e restricdes, impostas pela doenca e tratamento dialitico,
provocam modificacbes no estilo de vida da familia, afetando as esferas social,
econbmica, alimentar e de desempenho de papéis e tarefas socialmente instituidos.

A restricdo da liberdade de ir e vir, somada a necessidade de comparecer ao centro
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de dialise trés vezes na semana durante quatro horas consecutivas, e o0
acompanhamento freqiente a médicos, nutricionistas e psicologos alteram a rotina
de todos os membros da familia que se véem obrigados a mudar o seu modo de
viver.

Mudou completamente a minha vida que eu tinha na minha época.
Maria (irmd de Jodo)

Mudou de todo mundo. Mudou nossa vida, nossa cabeca, né? Lii (filha
de Lene)

[...] muda muito a rotina, os costumes realmente mudou. Conceicdo
(irm& de Jo&o)

O contexto da doenca modifica os papéis de homem, mulher e crianca na
familia, transformando e modificando suas a¢des em funcdo da nova realidade e dos
desafios enfrentados (ANGELO; BOUSSO, 2001a).

Diante dessa realidade, os membros da familia tentam se ajustar modificando
seus costumes e adaptando seus horarios. Para aqueles que tém como funcéo
acompanhar a pessoa doente a hemodialise ou realizar as trocas de dialise
peritoneal, o tempo foi citado como um fator relevante, alterando a dinamica
cotidiana da familia.

[...] teve que ter um horario pra ele [...]. Jinia (sobrinha de Jo#o)

[...] pelo fato de ser exatamente em casa. Entdo, tem aquele
horaaaaario [...]. Diana (filha de Marcos)

Entdo, aquela questdo de horario. E uma correria. E a rotina aqui em
casa na verdade comeca as 4:30 h da manha [...], vocé sabe que
vocé tem aquele compromisso de manhd. E tantas coisas foram
adiadas [...] ndo tem folga [...] todo mundo tem que ter um horario
para cada coisa entendeu? Vitdria (filha de Gustavo)

De acordo com os sentimentos despertados durante uma atividade, as

pessoas atribuem diferentes intensidades para o tempo. Nesse contexto, o tempo
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assume um carater qualitativo na vida das pessoas nédo se reduzindo somente a uma
mensuracdo do que é vivido (VIEIRA; LIMA, 2002). Nas falas acima, observa-se o
tempo como representativo de sofrimento, de perda da qualidade de vida e de
abandono de atividades importantes para a vida da familia.

Dessa maneira, os membros da familia se véem divididos entre estar com a
pessoa doente e trabalhar. Em alguns momentos, acabam prejudicando suas
atividades para estar com a pessoa ou se esforcando ao maximo para cumprir 0s
dois papéis: o de cuidador e o de profissional.

Seis anos que eu, que eu cuido dela. Seis anos que a minha firma
comecou a afundar, né? Toninho (esposo de Lene)

[...] eu t6 praticamente por conta dela [...]. Costurava em casa,
vendia [...] desde esse dia, que comegou a hemodidlise, ndo pude

mais trabalhar e tenho vindo praticamente todo dia. Joana (filha de
Helena)

[...] o ano passado eu cheguei atrasada o ano todo no meu trabalho
[...] fui chamada a atenc¢d@o o ano todo. Marilia (esposa de Gustavo)

O trabalho é visto pelas familias como uma forma de realizacdo e valoriza¢édo
pessoal que da sentido aos planos que fazem em relacdo a convivéncia familiar,
social e de lazer, tendo um papel determinante no seu equilibrio psicolégico a
medida que o0 mantém vinculado a realidade (CARREIRA; MARCON, 2003).

Com a reducdo do ritmo de trabalho, a diminuicdo da renda familiar é real. O
impacto financeiro ocasionado pela doenga, a medida que o familiar se vé obrigado a
diminuir as horas trabalhadas ou até mesmo abandonar o emprego para cuidar, ficou
evidente no estudo. Uma das familias apontou a dificuldade financeira como fator
gerador de estresse, a medida que a falta de dinheiro, 0 gasto com medicamentos e

com transporte sobrecarregou a familia.
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[...] ndo tenho condicdo de ter uma empregada, de ter um
enfermeiro [...], no inicio eu nédo tive ajuda de nada. Tinha que pagar
tAxi para trazer. Eu tive que comprar toda a medicacdo que é
carissima [...], eu té conciliando melhor, mas teve dias de eu entrar
em desespero. Marilia (esposa de Gustavo)

[...] muitas vezes ele chegou a ir de 6nibus [...], e voltar de taxi
porque era praticamente, éé, trinta reais por dia [...] imagina esses
30 reais, no fim do més quanto que nao da. 7ricia (filha de Gustavo)

As mudancas na renda familiar ttm um impacto significativo na dinamica da
familia, uma vez que a questdo financeira é decisiva na pratica de cuidar,
mobilizando as pessoas a fazerem adaptacdes no cuidado e a buscarem o saber
popular. Dessa forma, a baixa renda mensal possibilita a transgressédo as orientacdes
quanto a dieta alimentar, a utilizacdo de medicamentos, assim como outros fatores
relacionados ao cuidado (BIALY et a/.,1999; CARREIRA; MARCON, 2003; TEIXEIRA,
1996).

O transporte para a unidade de terapia renal é algo que todas as familias
vivenciam diariamente em sua rotina. Contudo, nem todas as pessoas tém direito ao
transporte gratuito, sendo esse beneficio oferecido para aqueles sem condi¢bes de se
locomover ou que sejam provenientes de municipios que ndo dispdem de unidade de
terapia renal. Para aqueles a quem o transporte foi oferecido, essa ajuda configurou-
se como um fator que facilitou muito a vida dos familiares, uma vez que diminuiu as
despesas da familia e o tempo gasto para chegar até a unidade de terapia.

Tem o carro que vem na porta e traz aqui [...] nés procuramos toda
a facilidade tanto para nés quanto para ele. Conceigédo (irma de Jodo)

A facilidade é que minha mae tem um meio de conducdo que é facil
[...]. Angélica (filha de Analia)

[...] esta questdo da ambulancia facilitou muito, uma economia para
a gente [...] também facilitou muito porque tinha que pegar dénibus,

taxi. Realmente era cansativo pra ele e pra gente mesmo, né? Gabrie/
(filho de Gustavo)
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No entanto, aqueles que moram distante do centro de terapia renal
substitutiva e ndo tém acesso ao transporte gratuito, viram a necessidade de se
deslocarem de uma cidade para outra como uma dificuldade e um fator gerador de
estresse.

[-..] a gente mora em outra cidade. Entdo o que mais pesou pra
gente foi a locomocéo, a locomogédo. Meu irmdo tem que ficar por
conta, né? Ele que traz de carro [...]. Joana (filha de Helena)

Na sua vida cotidiana, uma das alteracdes mais significativas a qual as familias
se reportaram foi em relacdo a alimentacdo. As mudancas nos habitos alimentares
que ja se faziam presentes devido ao diabetes se exacerbaram com o inicio do
tratamento dialitico. A faléncia renal exige da pessoa doente um maior rigor em
relacdo a ingestdo de agua e alimentos ricos em potassio, fosforo e calcio que
necessitam de depuracdo do rim; em niveis elevados na corrente sangiinea, pode
diminuir a sobrevida da pessoa, uma vez que leva a importantes alteracbes no
funcionamento do organismo. Tal fato fez com que a familia mudasse seus habitos
alimentares a fim de apoiar e ajudar a pessoa doente no controle da dieta. Em
algumas situacdes, os membros da familia chegaram a ponto de se sentirem
constrangidos em poder comer e beber sem restricdes proximo a pessoa doente.

[...] n6és entramos junto com a dieta dele [...] no inicio, a gente

sentia, eu ndo conseguia comer doce perto dele, sabe? 7ricia (filha de
Guilherme)

[...] alimentacdo muda totalmente é uma dieta totalmente
diferenciada [...] os hébitos alimentares da familia mudaram porque

a gente faz a comida dele junto com a da gente. Marilia (esposa de
Gustavo)

[...] a gente ta com sede e toma a vontade [...]. A gente sente, né?

[...] principalmente as coisas que ele gostava muito. Maria (irma de
Jodo)



@ enfrentamento da nefropatia diabélica na dlica da familia umea abordagem na parspectiva do Models Galgary .. 127

Nesse contexto, a necessidade de privacdo de alguns alimentos e a restricao
de agua surgem como um fator limitante da qualidade de vida e do convivio social da

pessoa renal cronica, o que € sentido por toda a familia, que acaba por incorporar

D

alguns aspectos da dieta no seu cotidiano. A reorganizacdo do cardapio alimentar

(N

um fator que gera angustia e estresse nos membros da familia a medida que
regulado pelas condi¢bes financeiras que, de certa forma, restringem o0 acesso a
determinados tipos de alimentos (PACE et al., 2003; PACHECO; SANTOS, 2005).
Ainda nessa realidade, alguns membros da familia, por estarem diretamente
envolvidos no cuidado, sentiam-se responsaveis pelo doente a ponto de se acharem
no direito de controlar seus atos, principalmente no que se refere a adesao da dieta.

[...] as vezes ele tenta fugir um pouco [dieta], [...] a gente tem que
ficar controlando. Rosario (irma de Jo&o)

[...] eu controlo a comida dela, eu controlo o remédio dela [...].
Toninho (esposo de Lene)

[...] no cuidado, olhar, vigiando ela também, né? Adriana (filha de
Helena)

Tal fato fez com que as familias relatassem o controle da dieta alimentar como
uma das maiores dificuldades impostas e necessérias a nova condicdo. Em um
estudo realizado por Oliveira et al. (2000), com doentes idosos renais cronicos,
constatou-se que 41% dos pacientes fazem restricdes alimentares parcialmente, ndo
seguindo a dieta prescrita.

Dessa maneira, a tentativa de controle acabou gerando conflitos entre a
pessoa doente e seus familiares.

Tem hora que ele fala “uma coisinha sé, um péozinho de queijo so,
um salgadinho”. A gente acaba dando [...] 0 meu maior assim, para
controle é s6 a questdo da 4gua. Principalmente quando ele esta com
sede [...]. Rosério (irma de Jo&o)
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Ela come exageradamente, sem controle, sem coisa nenhuma. E uma

luta [...] toda vez que eu vou controlar, ela briga comigo [...]. 7oninho
(esposo de Lene)

[...] o nutricionista pode até passar uma dieta balanceada, mas ele
ndo segue a risca aquela dieta [...] ele ndo abre méo, uma coisa que

ele ndo abre méo € da agua [...] e o café [...] isso acaba, as vezes,

deixando a gente, assim, um pouco até que nervosos, nNé? Vitdria (filha
de Gustavo)

As familias que contavam com um plano de saude e que utilizavam o servico
de alimentacéo oferecido pela unidade de terapia renal verbalizaram a facilidade que
esses servicos representavam em sua vida diaria. Um dos convénios citados oferecia
desconto na compra de medicamentos, o0 que também foi considerado como
facilidade pela familia que utilizou a economia feita com medicacdes para melhorar a
qualidade da alimentacédo da pessoa doente.

[...] nds estamos aqui no plano de saide maravilhoso [...] ndo falta
nada para ela. 7oninho (esposo de Lene)

[...] o IPSEMG oferece a alimentacdo, depois que faz a hemodialise.
E uma grande vantagem [...]. Vitdria (filha de Gustavo)

[...] o que me facilitou agora é ta conseguindo essa medicacéo [...].

Este dinheiro que ja deslocava pra medicacéo, ele esta redistribuido
melhor na alimentacao dele. Marila (esposa de Gustavo)

Além de todas essas mudancas, as atividades de lazer como uma viagem ou
uma simples saida de casa também tornaram-se um problema para a familia. Eles se
sentiam responséaveis pelo seu familiar doente, ndo permitindo que ficasse sozinho
ou acompanhado de outras pessoas que ndo fossem familiares.

A gente ndo pode mais sair todos juntos, né, numa viagem, nés ndao

podemos programar nada porque a gente tem pena dele ficar so.
Conceigdo (irma de Jodo)

[...] parte do lazer, as vezes ndo podemos sair porque temos que
estar com ele. Gabriel (filho de Gustavo)

[...] todos nés iamos, iamos todos finais de semana, |4 para a rocinha
dele, né? [...] teve que interromper esse processo ai, inclusive as
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comemoragdes também, as festinhas teve que ser interrompidas [...].
Beto (filho de Helena)

A necessidade de estar presente é justificada pelo medo de que alguma coisa
possa acontecer ao paciente durante a auséncia do cuidador, fazendo com que o
mesmo diminua 0s contatos sociais e restrinja as atividades recreativas (WHITE,
GRENYER, 1999). Para Oliveira (2003, p. 51), o comportamento de sentir-se
responsavel pelo outro “pode ser atribuido a uma tentativa de preenchimento,
fazendo do outro uma justificativa de existir e sentir-se necessaria”. E importante
frisar que a maioria dos ecomapas das familias estudadas demonstrou rompimento
ou diminuicdo das atividades de lazer como consequéncia da doenca e do
tratamento.

Um outro fator que influenciou as atividades de lazer e viagens da familia foi o
estado clinico da pessoa doente. A instabilidade clinica, associada ao vinculo criado
com a unidade de terapia renal, fizeram com que a familia se sentisse insegura em
realizar a sessdo de hemodialise em outro local.

Ao mesmo tempo que vocé esta num lugar com ele [...] ou mesmo
na casa do pai, ele passa mal. Entdo a gente evita a0 maximo sair de
casa, fica muito em casa. Marilia (esposa de Gustavo)

[...] viajar a gente ndo pode. Dizem que até pode, né, trocar e tal,
mas a gente fica com medo da hemodialise do outro local n&o ser a
mesma, porque a gente gosta muito da hemodialise daqui. Entdo, a
gente fica receosos de fazer uma viagem [...]. 7rfcia (filha de Guilherme)

[...] ele ndo aguenta fazer, por exemplo, uma viagem. E cansativo.
Ele passa mal, né? Ele tem hipoglicemia. Vitdria (filha de Gustavo)

A perda da liberdade para viajar foi sentida como uma das principais
mudancas na vida da familia, fazendo com que o tratamento dialitico fosse visto

como uma modalidade terapéutica que aprisiona e limita suas atividades de lazer.
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Com essa realidade, verificou-se que, em casos de viagens distantes, apesar de
existir a possibilidade de obtencdo de vaga proviséria em outro servigo de dialise, 0s
familiares sentiam receio em ndo conhecer a dinamica do servico e a competéncia de
seus profissionais. Assim, grande parte dos pacientes e familiares optam por néo
viajar, pois o tratamento configura-se como prioritario em suas vidas (CARREIRA;
MARCON, 2003; LIMA, 2000; OLIVEIRA et al., 2000).

Por fim, a necessidade de suprir as lacunas advindas da auséncia do parceiro
adoecido levou os cbnjuges a inversdo de papéis tradicionalmente instituidos pela
nossa sociedade. Além de assumir o seu proprio papel, o cbnjuge passou a
desempenhar as funcbes antes atribuidas a pessoa doente. Nos achados da
pesquisa, verificou-se que, nas familias estudadas, o marido acabou por assumir as
responsabilidades domésticas e a esposa passou a ser a provedora da familia,
arcando com todas as despesas financeiras no sustento das necessidades da mesma.

[...] as tarefas de uma dona-de-casa [riso], para homem fazer é
muito dificil, muito dificil, ndo estd4 acostumado ainda, mas aprende,
aprende. Vai fazendo. Noné (esposo de Andlia)

Eu arrumo a cama de manhd, eu dou café para ela, eu dou almocgo
para ela, eu dou janta para ela, eu controlo a comida dela, eu
controlo o remédio dela, né [...]. Tenho que acompanhar a minha
mulher aqui. Tenho que acompanhar os meus negécios. A vida é
uma luta pra mim. 7oninho (esposo de Lene)

E ele tA sem receber, porque ele tA mexendo com a aposentadoria

[...] eu conto com o meu salario. Entdo, essas dificuldades é [...]
conciliar trabalho com doenca em casa [...]. Marilia (esposa de Gustavo)

Os papéis formais sdo aqueles aceitos pela sociedade de forma ampla e neles
a mulher detém um perfil de participacdo mais frequente, mais intenso e mais
afetivo (WRIGHT; LEAHEY, 2002). Nas familias estudadas, apesar da participacdo do

homem no cuidado a pessoa doente, é a mulher quem assume a maior parte dos
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cuidados confirmando seu papel de cuidadora por exceléncia (WALDOW, 2001).
Entretanto, a contribuicdo da mulher na renda familiar estd aumentando, a cada ano,
e muitas das vezes elas abandonam o papel de colaboradoras no sistema financeiro
da familia para exercerem o papel de mantenedoras do sustento familiar
(IERVOLINO, 2005). No estudo desenvolvido por White e Grenyer (1999), na
Austrélia, sobre o impacto biopsicossocial da doencga renal crdénica nos pacientes e
seus cOnjuges, verificou-se que as relacdes matrimoniais sdo alteradas pela presenca
da doenca e pela responsabilidade em cuidar da pessoa em dialise. Os conjuges se
referiram a mudanga de papel associada as alteracdes financeiras e a fadiga como
caracteristicas negativas do tratamento em suas vidas. Vale destacar que neste
estudo, também se evidenciou que a doenca renal cronica tem um grande impacto
na vida da pessoa doente, contudo, a presenca do conjuge modula esse impacto
influenciando de forma positiva o prognostico da doenca e do tratamento.

Com o passar do tempo, a cronicidade levou as familias a verem a doenca e o
tratamento como algo rotineiro. Essa rotina imposta e ndo passivel de modificacdes
foi citada como dificuldade por um dos entrevistados. Na sua visdo, a obrigacdo de
ter que comparecer a unidade de terapia trés vezes na semana foi vista como um
fator estressor, gerando cansaco fisico e emocional tanto para a familia como para a

pessoa doente.

[...] agora a gente j& acostumou, ja faz parte da rotina. Angélica (filha
de Andlia)

[...] a rotina aqui em casa, na verdade, comeca as 4:30 h da manha
[...]. A gente amanhece naquele cansaco [...], ai a gente levanta,
aquela rotina [...]. Vitdria (filha de Gustavo)

[...] tem hora que a gente fica um pouco estressada com a situacao,
de ter essa rotina, de ter que ir para o hospital. Tem dia que a gente
ndo esta disposta porque, ndo é ma vontade, é cansago mesmo. Eu
acredito que para ele também, sabe? 7ricia (filha de Guilherme)
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O convivio diario com a doenca e o tratamento envolve repeticdo de acles
nem sempre bem sucedidas em um cotidiano de afazeres pouco criativo e sofrimento
continuo. Assim, a instalacdo da cronicidade e a progressdo das complicacdes
acarretadas pelo diabetes e pela nefropatia provocam mudancas na forma de pensar
e enfrentar a doenca pela familia. Seus valores e crencas culturais vdo se
modificando & medida que seus membros vao construindo o significado da doenca
em suas vidas.

Significados da adversidade comecaram a ser construidos fazendo com que o
sistema de crencas da familia fosse reavaliado e modificado.

[...] a gente fica receosos de fazer uma viagem [...]. Atualmente,
esta mudando um pouco o conceito, talvez pela necessidade de a

gente estd vendo de descansar, de espairecer [...]. Tricia (filha de
Guilherme)

[...] depois com o tratamento a gente foi vendo que ndo ééé tédo
dificil. Adriana (filha de Helena)

Dessa forma, as crencas sdo lentes através das quais nés vemos o mundo
levando para o cotidiano nossos julgamentos sobre a experiéncia da doenca
(WRIGHT et al., 1998). Assim, os discursos acima sdo coerentes com 0s principios da
resiliéncia familiar na medida em que demonstram a capacidade de adaptacdo da
familia como um processo ativo e ndo estatico, estando diretamente relacionado a
evolucdo da doenca e suas manifestacdes na pessoa.

Em dltima andlise, a nefropatia diabética, com todas as suas nuances, € vista
como um fator gerador de estresse para a pessoa doente e sua familia exigindo das
mesmas adaptagdes em sua vida cotidiana. O aumento nas despesas relacionadas ao
tratamento medicamentoso, exames laboratoriais e deslocamento para a unidade de

salde representam aumento no orcamento da familia que, em sua maioria, ndo
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possui recursos financeiros para cobri-las (SILVA et al., 2002). Nesse cenario, a
familia reafirma sua posi¢cdo de unidade de cuidado para seus membros, permeando
suas acles entre as orientagbes dos profissionais de salde e 0 seu universo cultural

e de interacdes com o ambiente (ELSEN, 2002).
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4.4 O “conviver” e o “cuidar” da pessoa com nefropatia diabética

4.4.1 Implicac¢des do cuidado na dinamica familiar

Eelas ciéncias do comportamento, interpreta-se o cuidado como um

processo entre dois ou mais individuos, proporcionando crescimento e mudancas
positivas nos envolvidos. Nesse contexto, ninguém melhor do que a familia para
cuidar de seu integrante doente, pois o cuidado nasce de um interesse, de uma
responsabilidade, de uma preocupacdo e de um afeto pela pessoa a ser cuidada
(WALDOW, 2001). Diante da perspectiva da doenca cronica, a familia acaba por
descobrir que é capaz de cuidar, aprendendo a buscar recursos que facilitem esse
cuidado no ambiente e nas pessoas com as quais convive.

O modo como a familia encara a doenca pode ser considerado como um dos
fatores que facilitam ou dificultam esse “cuidar”’. Aqueles que véem a doenga como
algo natural, decorrente do processo de viver, enfrentam-na com perspectivas mais
positivas, tém facilidade em aceitar o cuidado como algo real.

[...] n6s estamos vendo essa doenca com aquela naturalidade, como
se a coisa [a doenca] fosse normal, né? Beto (filho de Helena)

O entendimento da realidade que cerca a pessoa vai determinar a maneira
como os individuos se conduzem na vida. Em consonancia a essa afirmacéo, as
pessoas podem apresentar diferentes formas de vivenciarem, expressarem e
comportar-se diante de uma situacdo de cuidado. Esse modo de agir singular esté

diretamente vinculado ao universo cultural do qual a pessoa faz parte (LEININGER,
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2001). Dessa forma, as nossas crencas sobre a doenca influenciam dramaticamente
a forma como a experienciamos em nossas vidas (WRIGHT et al/., 1998).

A préatica do cuidado no ambiente familiar envolve a participacdo de seus
integrantes e das pessoas que compdem a rede social de apoio, sofrendo influéncias
do contexto sociocultural no qual a familia estd inserida. Mesmo diante das
adversidades e dificuldades vivenciadas pelos familiares em sua trajetéria com a
doenca cronica, uma das informantes reconheceu e confirmou a assertiva da
importéancia da familia no cuidado com a saude de seus membros doentes revelando
ser ela a que melhor conhece as necessidades da pessoa.

[...] a enfermeira, ela conhece o lado, o lado clinico do paciente, mas
o lado mesmo familiar, o jeito de lidar, as dificuldades [...] a caréncia
[...] é a familia que quem conhece mesmo, realmente é a esposa e
os filhos, né? Vitdria (filha de Gustavo)

Dessa forma, aqueles que assumem o cuidado do familiar doente o fazem por
varios motivos, entre eles, o querer estar junto ou o sentimento de obrigatoriedade

em cuidar, despertado diante da situagido da doenga.

[...] eu gosto de cuidar dela. Afinal de contas ela trabalhou para mim
durante 50 anos, e eu agora tenho que ajudar ela nesse final de
carreira, Né? Toninho (esposo de Lene)

[...] eu tenho que dar insulina, tem que dar os outros remédios que
ela toma, tem que dar tudo na hora certinha. Adriana (filha de Helena)

Tive que me dedicar, desde que fez a primeira hemodialise que foi de
urgéncia, eu td praticamente por conta dela. Joana (filha de Helena)

O cuidado, segundo a concepcao de Boff (2001), faz parte da constituicdo do
ser humano. Nesse sentido, contradiz a percep¢do de cuidado atribuido por alguns
dos colaboradores como uma obrigacdo ou um dever de retribuicdo por um favor ou

algo que lhe foi dado no passado. O cuidado é um sentimento que torna importantes
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pessoas, coisas e situacdes. Somente acdes gue passaram por uma emogao,

evocando sentimentos profundos e despertando o cuidado em ndés deixa marcas

permanentes e indeléveis. Mayeroff (1971) acrescenta que o cuidado ajuda o outro a

crescer e a se desenvolver, fazendo com que a pessoa consiga reordenar seus

valores em funcdo do cuidar e da capacidade do outro de se sentir parte de alguma

coisa, sendo uma consequéncia do compromisso e ndo uma obrigacgao.

Por sua vez, durante o estudo, encontramos membros da familia extensa que

poderiam ajudar nos cuidados da pessoa doente e ndo o fazem, como demonstram

as falas abaixo.

[...] meu tio comecou a levar, mas depois ndo quis [...] o Unico
irmado, né, é que [...] rico, né, que podia ajudar também, ndo quis
[-..]- Jdnia (sobrinha de Jo&o)

Envolve uma vez ou outra, quando eu peco e da [...]. Mas quem tem

enfrentado a maior parte do problema mesmo, sou eu. Marila (esposa
de Gustavo)

Assim, o cuidado pode ser visto como uma opcdo de escolha incorporada

pelos individuos com os quais os membros da familia tentam se reorganizar e se unir

a fim de dividir as tarefas e ndo sobrecarregar somente uma das pessoas envolvidas

no “cuidar”.

[...] cada um faz a sua parte para todos ndo cansarem. Conceigdo (irma
de Jodo)

[...] eu e a minha m&e ja se organizou, as vezes, uma faz, a outra
fica aqui fora. A gente da uma revezada [...]. Diana (filha de Marcos)

[...] como n6s somos [...] oito irméos [...] acostumamos [...] a dividir

em tudo [...] estamos juntos, ajudando naquilo que podemos ajudar.
Beto (filho de Helena)

No entanto, a tentativa de divisdo de tarefas nem sempre é efetiva e realizada

de modo a equilibrar as responsabilidades. Assim, na pesquisa, validaram-se 0s
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diversos estudos (CANHESTRO, 1996; LIMA, 2004; MARCON et al, 1998) que
afirmaram a sobrecarga do cuidado a um Unico membro da familia, conferindo-lhe o
papel de cuidador primario.

Porque 0 nosso peso é [...] o trabalho que eu tenho aumenta, né?
Depois € muita coisa pra fazer. Noné (esposo de Andlia)

[...] cuidar de tudo, cuidar da casa, cuidando dela, ficar s6 por conta
disso. Adriana (filha de Helena)

[...] minha mae adoeceu, né? Nao pode mais [refere-se ao
acompanhante], entdo agora ficou minha tia [...] ficou mesmo
sobrecarregado s6 pra minha tia [...]. Jdnia (sobrinha de Jo#o)

Vale ressaltar que ao cuidador primario cabem as tarefas mais pesadas como
a assisténcia a vida diaria, a ajuda financeira e o suporte emocional, assim essa
pessoa assume a total responsabilidade pelo cuidado da pessoa doente (DIOGO,
1997).

Um dos fatos que nos chamou a atencédo durante o estudo foi a tendéncia do
conjuge em querer assumir sozinho a responsabilidade pelo cuidado da esposa ou

esposo doente.

[...] a responsabilidade é totalmente minha. Eu ndo desejo nada dos
meus filhos. Toninho (esposo de Lene)

Porque filho cuida, mas assim, ndo tem aquele cuidado que a esposa

tem, de t4 ali com tudo prontinho na hora [...]. Marilia (esposa de
Gustavo)

Esse desejo em querer assumir sozinho o cuidado ao conjuge pode ser
explicado pela forte relacdo dos casais antes do inicio da didlise ou pelo
fortalecimento da relagdo afetiva diante do adoecimento. No estudo realizado por
White e Grenyer (1999), era esperado que a diade paciente/cénjuge tivesse sido

afetada negativamente pelo tratamento dialitico e o estado de saude incerto da
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pessoa doente. Entretanto, no estudo, verificou-se que os cdnjuges eram amorosos,
cuidadosos, super-protetores, gentis e afetuosos com seus parceiros, fazendo
prevalecer o amor e o respeito em suas relacoes.

Contudo, durante as entrevistas, essas pessoas deixaram transparecer, com a
diminuicdo do tom de voz e no modo melancélico de se expressarem, que se sentiam
sobrecarregadas e cansadas por terem que assumir a maior parte da

responsabilidade com os cuidados.

Eu cuido de tudo, tudo, tudo. Seja alimentacdo, seja a parte de
medicamentos, ééé, tudo sé eu. Tenho a ajuda dos meus filhos, mas
eu que tomo a iniciativa de tudo [...]. E#ane (esposa de Guilherme)

[...] vocé [...] faz um sacrificio danado, para, as vezes, de um lado
para vir [...] para de outro para vir pra ca, e eu trabalho, eu fico no
hospital 16 horas por dia com ela. 7oninho (esposo de Lene)

Entéo, ele exige muito de mim. Ele pede mais pra mim [...]. Pra ele,

0 correto é eu estar ali do lado dele, servindo, cuidando. Marilia (esposa
de Gustavo)

Dessa maneira, o conflito entre o desejo de cuidar e o cansaco gerado pela
sobrecarga do cuidado seguiu a vida dos cuidadores revelando sentimentos
ambivalentes. As oscilagbes emocionais desenroladas nesse processo variaram de
acordo com a condicéo clinica da pessoa doente, as condi¢bes na qual a familia vivia
e como esse “cuidar” repercutiu na vida de seus membros.

[...] a gente esta cansada, chega sem paciéncia, acaba prejudicando,
acaba todo mundo ficando nervoso, agitado [...] parece que vocé

ndo vai aguentar realmente, vai explodir e vai largar tudo, né? Vitdria
(filha de Gustavo)

[...] tem hora que a gente fica um pouco estressada com a situagéo
[...] tem dia que a gente ndo esta disposta porque, ndo é ma
vontade, é cansago mesmo. Tricia (filha de Guilherme)

[...] a gente esta com o estresse do dia a dia, éé, faculdade,
trabalho, e ai chega em casa, depara com a situacdo do meu pai

gemendo, com dor. Isso pro psicolégico da gente abala. Gabrie/ (filho
de Gustavo)
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As representacdes da doenca pelos pacientes e familiares, assim como o
significado que atribuem ao regime terapéutico, podem afetar o enfrentamento e a
adaptacdo a nova situacdo. Na maioria das vezes, a familia ndo consegue mobilizar e
elaborar rapidamente mecanismos de enfrentamento para superar as mudancas
envolvidas no contexto da doenca e adaptar-se a elas. O processo de adaptacdo é
complexo, indo além da perda do corpo saudavel e implicando uma série de
exigéncias com as quais o sistema familiar tera que lidar. Dessa maneira, a
promocdo de uma melhor compreensdo sobre os aspectos inerentes ao processo
patolégico e ao tratamento, pode beneficia-los no processo de “cuidar” (CARESS et
al., 2001; GAZZINELLI, 1997; WHITE; GRENYER, 1999).

Vale ressaltar que, dentro desse contexto, encontramos em uma das familias
os filhos jovens desempenhando o papel de cuidadores do pai deixando, muitas
vezes, as atividades comuns a idade para estar em casa cuidando. Os mesmos
reconheceram a necessidade de cuidar e tomaram para si uma parcela dessa
responsabilidade. Tal fato foi reforcado pela mée que expressou a caréncia de um
deles do colo de “méae” e “pai”.

[...] parte de lazer, [...] parte de sair [...] ndo podiamos porque

teriamos que ficar aqui com, com ele [...] ele depende da gente.
Gabriel (filho de Gustavo)

Quando todo mundo esta trabalhando, ou alguém vai chegar mais
tarde, a preocupacdo vem logo na cabeca. Como vai fazer com ele?
Ele ndo pode ficar sozinho [...] o hordrio que a gente tem que ter
muito bem, né, éé, regulamentado [...] tem que ter todos os
cuidados para estar auxiliando ele. Vitdria (filha de Gustavo)

Sinto que eles [filhos] sentem falta do colo da mée e do pai. Marilia
(esposa de Gustavo)
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Entre as modificagbes que mais afetaram esses “jovens-cuidadores” a privacao
das atividades de lazer e do sono foram as mais citadas, demonstrando os impactos
da doenca na vida dos filhos jovens.

[...] a questdo de dormir [...] ele troca a noite, troca o dia. Noite de
sono perdida. E na questao de parte do lazer, as vezes ndo podemos
sair porque temos que estar com ele. Gabrie/ (filho de Gustavo)

[...] e o dia que ele ndo dorme, a gente passa sufoco porque ele vai
dormir ou troca o dia pela noite. Ai na noite ele vai passar mal,

ninguém dorme. Entdo essa € a grande dificuldade. Tem que abdicar
lazer, passeios, né? Vitdria (filha de Gustavo)

O lazer remete a um universo de significados, mesclando uma sensacédo de
felicidade e liberdade, ao mesmo tempo em que € considerado imprescindivel a
manutencdo da salde e autovaloriza¢do para os individuos. As energias renovadas
diariamente pelas atividades recreativas proporcionam otimismo, esperancga,
incentivo e prazer para a continuidade da ardua tarefa em cuidar da pessoa doente
(DAVIM et al., 2003).

Nesse contexto, em meio ao sofrimento e ao cansago, os familiares
mostraram-se persistentes no papel de cuidadores. O envolvimento no cuidado foi
tdo intenso que o proprio individuo ignorou seus sentimentos esquecendo-se de que

também necessitava de ajuda e de cuidado.

[...] mas na mesma hora que eu fico triste, assim, eu tenho que

reagir porque eu sei que eu preciso de ajuda-lo [...]. Efiane (esposa de
Guilherme)

[...] eu estou junto com ele, e tudo, tudo que ele precisa eu [...] e

Diana estamos sempre pronta, no que ele precisar, n0s estamos ai.
Edna (esposa de Marcos)

Mas a gente tenta [...] passar alegria, tenta passar que nds estamos

ali com ele, sempre com ele para 0 que der e vier. Gabrie/ (filho de
Gustavo)
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Esse fato comprovou que as familias tinham receio de admitir que estavam
cansadas e sentiam-se inseguras em demonstrar que ndo estavam aguentando a
nova rotina. Com isso, revelaram o medo de magoar a pessoa doente, fazendo-a
sentir-se como um peso. Esse sentimento de ambigiuidade despertou nos familiares
uma angustia em ter que reprimir seus proprios sentimentos.

Ele, tudo que ele quer, a gente faz, a gente tem receio de magoa-lo
[-..]- Eliane (esposa de Guilherme)

A gente [...] tenta ndo deixar transparecer isso [...] porque ele acha
gue ta dando trabalho demais porque té assim [...] como se fosse um

trabalho mesmo pra familia, né? Como se fosse algo prejudicial.
Vitoria (filha de Gustavo)

Esse medo de admitir que esteja cansado parece acompanhar os cuidadores.
Assim, a ndo mencdo da fadiga surge como uma forma de proteger e impedir que a
pessoa doente se sinta culpada por mais esse transtorno na vida da familia
(BIELEMANN, 2003; MARQUES, 2003). Todavia, os familiares se véem sozinhos e
sem ter com quem dividir o cansaco e a dor, traduzindo em palavras a necessidade
de serem cuidados e acompanhados no seu cotidiano. Ao refletirmos sobre esses
aspectos, percebemos uma lacuna na atuacdo dos profissionais que trabalham nas
unidades de dialise uma vez que, em sua maioria, dirigem sua atencdo somente a
pessoa renal cronica, esquecendo-se da familia que assume a carga fisica, emocional
e social da convivéncia com a cronicidade. Dessa forma, torna-se extremamente
importante o estabelecimento de um vinculo entre os profissionais e os familiares a
fim de construirem uma relacdo de confianca capaz de atenuar o estresse vivido pela

familia em seu papel de cuidadora (KNIHS; FRANCO, 2005).
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4.4.2 A interface entre doenca, dependéncia e cuidado

A instabilidade clinica do diabético associada as alteracbes provocadas pelo
tratamento dialitico € um fator gerador de estresse na familia que se vé diante da
necessidade de cuidar sem preparo suficiente para fazé-lo. E importante observar
qgue a forma como a familia enfrenta o “cuidar” esta relacionada diretamente com o
estado clinico da pessoa com nefropatia diabética.

Daqui pra ali ele pode, ele t& bom. Ai passa uma hora, se ele ndo
comeu nada, ele jiA pode desmaiar, pode ter um quadro de
hipoglicemia e ai ninguém sabe, né? Vitdria (filha de Gustavo)

[...] a dificuldade que eu sinto € quando ele esta passando mal

porque eu fico assim sem saber o qué que eu faco [...]. &fiane (esposa
de Guilherme)

[...] a gente tem enfrentado [...] conforme ele t4 [...] [referindo-se
ao estado clinico do familiar]. conceigdo (irma de Jodo)

Nos discursos acima, observa-se parte dos problemas vivenciados por alguns
dos integrantes da familia no cuidado com a pessoa doente e, a0 mesmo tempo, a
falha dos profissionais de saude em assumirem o papel de educadores e
preparadores da familia para o cuidado domiciliar. Aos profissionais de saude nédo
compete, somente, os cuidados fisicos com o paciente e a transmissdo de
informacBes a seus familiares, uma vez que a dimensdo da doenca vai além dos
aspectos bioldgicos, envolvendo o contexto social, psicoldgico, cultural e religioso das
pessoas (FREITAS; MENDES, 2004). Uma das fun¢Bes do enfermeiro € auxiliar a
familia a descobrir solucdes proprias para seus problemas, entretanto, a sua

inexpressiva atuagdo com essas pessoas é evidenciada pela caréncia dos familiares

em serem acolhidos, orientados e apoiados. Delegar a familia o papel de cuidador
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requer que a mesma seja instruida e supervisionada de modo que seja capaz de
reconhecer o funcionamento da estrutura familiar, as caracteristicas da doenca, o
tipo de cuidado a ser executado e o tempo necessario para realiza-lo (KARSCH,
2003). Nessa proposta, torna-se fundamental que o enfermeiro identifique as forcas
e dificuldades enfrentadas pelas familias no “cuidar”. Com essa metodologia e
postura de trabalho, verifica-se a oportunidade de uma visdo equilibrada da familia,
levando-a a enxergar que, mesmo diante de problemas, existem possibilidades de

mobilizacdo de forcas suficientes para supera-los (WRIGHT; LEAHEY, 2002).

Uma das entrevistadas demonstrou que o grau de esclarecimento da pessoa
doente facilitou a aceitacdo e a adaptacdo ao regime terapéutico e,
consequentemente, o cuidado. Essa familia também referiu a capacidade da pessoa
para o autocuidado como um fator que colaborou no seu cotidiano.

[...] apesar de ele ser uma pessoa doente [...] ele € muito
esclarecido [...] ele aceita as coisas, ele se adapta ao tratamento, ele

qguer fazer da maneira que os médicos indicam [...]. E£liane (esposa de
Guilherme)

[...] ele sabe se cuidar [...] quando ele cisma que a glicose esta alta,
realmente esti alta. Ele se conhece [...]. Ele pede também, né?
Facilita muito para a gente. 7ricia (filha de Guilherme)

Uma vez que a pessoa € esclarecida, se conhece e consegue verbalizar suas
necessidades, o cuidado torna-se algo mais tranquilo. Os comportamentos de
autocuidado motivam a pessoa doente a assumir a responsabilidade na manutencéo
da sua saude, tornando-o sujeito ativo no processo de identificacdo das acbes a
serem desenvolvidas de forma a contribuir para sua maior independéncia em relacédo
ao cuidador. A capacidade e a habilidade da pessoa em satisfazer as necessidades de

se autocuidar dependem de suas habilidades cognitiva, motora, bem como, de
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fatores emocional, idade, experiéncia pregressa, motivacdo, influéncias culturais e
familiares. Orem*, (citado por FOSTER e JANSSENS, 1993), em sua Teoria do
Autocuidado, expressa a pratica de autocuidar-se como acdes que os individuos
realizam por si mesmos, no sentido de manter e promover a vida, o bem-estar e a
saude.

A progressdo das complicacbes leva a pessoa a dependéncia de seus
familiares em graus variados, demandando da familia maiores esforcos ou recursos
para lidarem com a situacdo. Assim, o esforco da familia para cuidar e suprir as
necessidades da pessoa doente cresce a medida que aumenta a dependéncia, tal
fato esta intrinsecamente ligado a forma como a familia percebe o cuidado. Ficou
claro, durante as entrevistas, que o grau de dificuldade em cuidar esta diretamente
relacionado a dependéncia da pessoa doente. Assim, para as familias de pessoas
pouco dependentes, o cuidado é visto como algo facil, gratificante.

[...] ndo estou achando dificuldade nenhuma, n&o. Téa tranquilo. £adna
(esposa de Marcos)

[...] pra mim est4 sendo uma coisa, assim, gratificante [...]. T4 sendo
muito gratificante. Beto (filho de Helena)

[...] ndo td sendo assim, ndo t4 sendo dificil ndo, j& acostumei.
Angélica (filha de Analia)

Por sua vez, a independéncia na locomocao foi citada por uma das familias
como fator facilitador do cuidado, provendo aos cuidadores menor sobrecarga do
cuidado fisico.

[...] ele anda direitinho, que ndo precisa de a gente ficar carregando.
Conceigdo (irma de Jodo)

4 OREM, D. E. Guides for developing curricula for the education of practical nurses.
Washington, D. C.: Government Printing Office, 1959.
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Em contrapartida, as dificuldades surgem na vigéncia do agravamento da

dependéncia fisica da pessoa doente. Percebemos que o cuidado foi referido como

algo dificil e penoso para aqueles cuja pessoa doente depende totalmente de seus

familiares.

[-..] por ele ser uma pessoa dependente, depende da gente trazé-lo,
depende da gente ajuda-lo a vestir [...] até banho a gente precisa de
ajudar [...]. Olha, é bem dificil, € bem dificil. £/iane (esposa de Guilherme)

Ele é dependente, né, para fazer as coisas. E ai que gera problema
porque todos aqui precisam trabalhar [...]. Tem dias que a gente
fala, ninguém vai dar conta, ninguém vai dar conta [...] porque é
cansativo demais, entendeu? Vitdria (filha de Gustavo)

E cansativo? E. Fisicamente, mentalmente é cansativo. Maria (irma de
Jod&o)

A transformacéo da figura do esposo/pai atuante e trabalhador a condicdo de

dependente fisico gerou sentimentos de tristeza e perda irreparavel nas familias que

ndo aceitavam a nova condi¢cdo. As limitacdes fisicas foram sentidas de forma intensa

por duas familias e os sentimentos desencadeados por essa nova condicdo podem

ter sido reforcados pelos esteredtipos culturais da nossa sociedade que vé a pessoa

nessas condi¢des de dependéncia como inutil e improdutiva.

[...] meu pai tinha uma vida ativa, sempre trabalhou. Sempre
batalhou para a gente. Quando, de repente, ele encontra em cima de
uma cama! [...] uma pessoa que sempre esteve ali conosco, éé,
financeiramente, éé, apoiando quando precisamos, fora também, e
de repente estar em cima de uma cama. Gabriel (filho de Gustavo)

[...] o mais dificil de a gente enfrentar foi a amputagdo. Isso foi
muito triste. [...] ele ndo deixou de trabalhar. S6 [...] com a
amputagao, [...] ndo enxergando mais muito bem, [...] ai que nao
deu mesmo para ele trabalhar. 7ricia (filha de Guilherme)

Nas falas acima, verifica-se como o0 desenvolvimento da doenca renal crbénica

afetou a qualidade de vida do paciente e de sua familia, comprometendo seu estado

biopsicossocial e sua independéncia. A amputacdo de um membro surge como mais
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uma das consequéncias do diabetes, levando o individuo a incapacidades funcionais
e exigindo da familia uma reestruturagdo de suas acGes a fim de atender as
necessidades da pessoa amputada (DIOGO, 1997). Como consequéncia da
amputacdo, a pessoa e a familia carregam o peso do estigma social como um valor
cultural, fazendo com que as caracteristicas da pessoa na condicdo de ser humano
passe a ndo ser valorizadas ou até mesmo esquecidas (DU PRE, 1999).

Diante do exposto, a familia deve ser incorporada nos planos assistenciais
oferecidos pelos profissionais de salude, abrindo espaco para a exposicdo de seus
sentimentos e necessidades advindas da nova situagdo. Alguns membros familiares
deixaram explicita a necessidade que sentem de serem cuidados.

[...] a&s vezes a gente mesmo acaba, nés mesmos precisamos, né,
dessa for¢a. Vitoria (filha de Gustavo)

N&o é so ele que esta doente [...] a gente tem 0o momento da gente
também de ter tristeza [...]. 7ricia (filha de Guilherme)

O apelo das familias aos profissionais de salude, diante da necessidade de
serem cuidados, demonstrou que, até o0 momento, muito pouco ou quase nada, tem
sido feito a fim de auxiliar essas pessoas nos momentos dificeis que vivenciam. Tal
fato nos faz crer que as acdes de apoio a familia do paciente renal cronico sao
timidas e pouco efetivas por ndo atingirem a experiéncia desses familiares na
convivéncia com a pessoa doente. O profissional enfermeiro, devido a sua formacéo
voltada para o lado holistico do ser humano, tem em suas méaos a possibilidade de
modificar essa realidade no momento em que tomar a decisdo pessoal de “pensar
familia”, desenvolvendo conhecimentos e habilidades para avaliar e trabalhar com as

demandas exigidas pela familia (ANGELO, 1999).
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4.4.3 A hospitalizacdo e o cuidado

Durante o estudo, uma das familias vivenciou o processo de hospitalizacdo de
um de seus integrantes. Durante a entrevista, alguns membros da familia deixaram
clara a idéia de prolongar o periodo de internacdo, pois se sentiam receosos com a
nova rotina do tratamento dialitico como um processo ambulatorial.

O dia que a mamée sair daqui vai ser um problema muito grande
para a gente, para poder vir e voltar. Eu tenho muito medo de qual
vai ser a reacdo dela la em casa [...] na realidade agora t4 muito, ta
muito tranquilo [...]. L (filha de Lene)

[...] ela est4 dentro do hospital, esta sendo super bem cuidada aqui
[...] entdo a realidade dentro do hospital é muito diferente porque ela
€ totalmente cuidada. Tem enfermeiro, tem toda uma equipe, né,
abragando essa causa. Lulu (filha de Lene)

Compreendemos que a internagdo € também um dos fatores que influencia a
forma como a familia percebe o cuidado, uma vez que a pessoa doente tem como
cuidadores principais os profissionais de saude. Tal fato faz com que a familia ndo se
sinta responsavel diretamente pelo cuidado, considerando-o como algo féacil e
tentando postergar a alta hospitalar como uma forma de ganhar tempo para se
adaptar a nova rotina de vida.

Fica claro, entdo, que o processo de hospitalizacdo traz repercussées em toda
a rotina da familia despertando sentimentos de conflito entre o desejo de cuidar e a
permanéncia da pessoa no hospital. O ambiente hospitalar € hostil e muitos tém
dificuldade em conviver nesse clima; isso se agrava quando o periodo de
hospitalizacdo é prolongado.

[...] eu tenho tanto pavor disto aqui que para mim é o maior
sacrificio do mundo estar aqui dentro. Entdo, assim, fica parecendo
que a gente ndo gosta, realmente me faz mal estar aqui. Eu queria
ela la em casa, sabe? i (filha de Lene)
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Assim, o ambiente hospitalar desperta nos familiares a possibilidade da morte
e da ruptura dos lagos que unem a familia, despertando sentimentos contraditorios
em seus membros. O afastamento, que pode ser confundido com a falta de interesse
e cuidado, € a forma que alguns encontram para lidar e superar o medo da morte.
Assim a familia permeia suas a¢fes entre o desejo de se aproximar mais do membro
doente e o impulso de afastar-se, emocionalmente influenciada pela expectativa da
perda futura, no entanto, esse comportamento pode privar a pessoa de
responsabilidades importantes (MOTTA, 2002; ROLLAND, 2001).

Observamos que, nesse caso, a pessoa doente sentia-se como fonte de
atencdo para a familia durante sua internacdo demonstrando medo em receber alta e

ser privada ou abandonada da companhia dos familiares.

O medo dela € esse. Aqui no hospital nés temos a obrigacao de vir,
né? E em casa so final de semana. L/ (filha de Lene)

No contetdo da fala acima, observa-se o aumento da dependéncia e do apego
da pessoa doente aos seus familiares durante o processo de hospitalizacdo. Quando
doente, a pessoa necessita ter perto de si alguém em que possa confiar e com quem
se sinta a vontade para expressar suas necessidades sociais e afetivas. Entretanto, a
hospitalizacdo se constitui em um evento estressante para o familiar que ndo esta
acostumado ao ambiente e as rotinas do hospital. Assim, a vivéncia do seu cotidiano
pode se tornar uma experiéncia sofrida despertando nos familiares uma série de
sentimentos que envolvem expectativa, ansiedade, preocupacgfes e incertezas, fato
este, ndo compreendido pela pessoa doente (FRANCO; JORGE, 2002). Nessa
perspectiva, a vivéncia intensa desses sentimentos por parte de pacientes e

familiares deve ser acompanhada e mediada por profissionais capacitados a fim de
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fazer com que ambas as partes encontrem alternativas para lidar com suas

expectativas evitando conflitos em uma fase de extrema instabilidade emocional.

4.4.4 Estratégias de enfrentamento utilizadas pelas familias no cuidado

O ser humano é gregario buscando apoio entre seus membros na vigéncia de
uma adversidade (SILVA et al., 2000). A maneira de a familia enfrentar a doenca
depende de fatores como o estagio do ciclo de vida no qual se encontra, a funcéo da
pessoa doente na estrutura familiar, as repercussdes da doenca em cada membro e
0 modo como ela se organiza no periodo da doenc¢a (RIBEIRO, 2002).

Assim, com todas as mudangas impostas a unidade familiar, essas pessoas
tentaram se adaptar de varias formas a nova rotina, sendo o comportamento
adaptativo a forma encontrada pelos familiares para lidar com as repercussdes da
doenca no ambiente familiar.

[...] eu tento ir se adaptando, adaptando as coisas [...]. Noné (esposo
de Analia)

[...] a gente teve que adaptar, né, a nossa vida, ah, ah, ah, tudo
isso, né, que aconteceu com ele [...]. Eliane (esposa de Guilherme)

A gente ja aprendeu a lidar com a questao, lidar com o paciente, né?
Vitoria (filha de Gustavo)

Estimuladas pelos mecanismos de enfrentamento, a pessoa esta em constante
interacdo com diversos estimulos exigindo adaptacdes constantes em seu modo de

agir. Nesse sentido, o Modelo de Adaptacdo de Roy®, (citado por GALBREATH, 1993),

®ROY, C. Introduction to nursing: an Adaptation Model. 2nd ed. Englewood Cliffs, N. J.: Prentice-
Hall, 1984.
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tem-se uma visdo bastante ampla do processo adaptativo, enxergado como uma
experiéncia positiva diante do momento vivenciado e influenciado pelo ambiente,
pela pessoa, amplitude do estimulo e seu conceito de saude.

O envolvimento familiar favorece a formacdo de uma rede de apoio entre seus
integrantes, confortando o sofrimento da pessoa doente ou simplesmente estando
presente. Os membros da familia planejam melhores meios para colaborarem um
com o outro diminuindo assim a sobrecarga de trabalho. Nesse sentido, a doenca
acabou atuando como um elo, fortalecendo os lagos afetivos e proporcionando um
maior envolvimento de todos os seus integrantes na busca de solu¢Bes compativeis
para as suas principais dificuldades. Portanto, a unido e o apoio entre as pessoas da
familia configuraram-se como um fator que auxiliou no enfrentamento da situacéo de

adoecimento.

Tenho a minha sobrinha também que dedica muito, me ajuda, até as

criangas no conversar com ele, em ser carinhosas com ele. Maria (irma
de Jodo)

[...] sempre ter uma pessoa pra mim ajudar, sempre tem uma
pessoa que venha com boa vontade para me ajudar, meu irméo [...]
sempre tem um participando com a gente, ao lado da gente,
ajudando, confortando [...]. Noné (esposo de Anélia)

Entdo, papai vai trazé-la [...] nés ja combinamos de ele me ligar, eu
saio da minha empresa onde trabalho e pego ela e deixo ela aqui, 0
dia que ele ndo puder. E a noite, como ele ndo enxerga direito, ai,
nés vamos, eu quero pegar um dia, né, realmente pegar um dia e a
gente dividir com ele. Lufu (filha de Lene)

[...] a gente cresceu, né, no sentido de amor com a familia, éh, a
gente ficamos mais voltado para ele, agarramos mais a ele,
comecamos a aprender mais qualidade nele, sabe, e ele na familia

também. Através da doenca, nés aprendemos isso também. Eiane
(esposa de Guilherme)

Sob esse enfoque, o vinculo e a coesdo familiar sdo considerados como

importantes atributos da resiliéncia familiar, contribuindo para a boa adaptacédo e a
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manutencdo das relagbes externas pela familia. Somando a esses atributos, a forca
familiar é considerada como um importante recurso para o controle da homeostase
da familia (LEE et a/., 2004; WALSH, 2005). Num estudo empreendido por Caress et
al. (2001), verificou-se a faléncia renal como um evento positivo na vida dos
pacientes, ao passo que possibilitou uma melhor avaliacdo de sua vida e saide com
consequente melhora das relagdes interpessoais. Sendo assim, o evento doenca
pode configurar-se como um momento no ciclo de vida de aprendizado e de
encontro desvelador com o familiar doente em todas as suas nuances, sendo uma
oportunidade impar de valorizacdo da pessoa.

Como forma de enfrentar a nova condicdo, e diante da necessidade de
assumirem o cuidado, algumas familias buscaram informa¢fes com a rede social a
respeito da doenca, do tratamento e da dieta a ser seguida pela pessoa com
nefropatia. Motivados pela necessidade de encontrar alternativas para lidar com os
problemas advindos do adoecimento, ndo pouparam esfor¢cos na busca de novos
conhecimentos que os ajudassem em sua rotina de cuidado.

Eu conversei com a nutricionista. Ela falou moderado pode [ingestédo
de &gual. Maria (irma de Jodo)

[...] e apoio de todos. Nao s6 da familia, de amigos, vizinhos aqui do
nosso prédio, temos que agradecer porque realmente ndo é féacil [...]
parte dos médicos que sempre deu apoio [...]. Gabrie/ (filho de Gustavo)

[...] estou conseguindo a maior parte da medicacdo pelo IPSEMG [...]

a assistente social esta conseguindo me ajudar nesse sentido. Marilia
(esposa de Gustavo)

Apreendemos que, depois da familia nuclear, o apoio dos profissionais de
salde seguidos dos vizinhos e amigos foram os mais significativos. O conhecimento

aprendido durante essas buscas provavelmente influenciou positivamente o
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enfrentamento da doenca, exceto em um dos membros que relatou aumentar o seu
medo a medida que ia conhecendo as varias nuances do tratamento.

[...] eu e as minhas irmds, nés comecamos a procurar 0 qué que
seria uma hemodidlise. E cada vez que a gente descobria, é, o que

era a hemodialise, mais pavor a gente tinha da doenca. i (filha de
Lene)

Dessa forma, no relato acima, evidenciou-se que, diante de uma situacao
como a doencga, nem todas as pessoas a experienciam da mesma forma. Enquanto
umas a véem como uma realidade a ser enfrentada, outras sentem medo e grande
dificuldade por ndo terem capacidade psicoldgica de enfrenta-la (BIELEMANN, 2003;
RUTTER, 1999).

Na impossibilidade de estar préximo ao familiar doente, alguns individuos
encontraram nas ligacdes telefébnicas e nas visitas periddicas um recurso para
enfrentar a distancia provocada por uma rotina de vida atribulada.

[...] cada um enfrenta de um jeito. Por exemplo, eu no meu caso,
toda vez que eu amanheco, de manha eu ligo [...]. Ndo tenho
empregada. Entdo, terca, quinta, sdbado e domingo sao os dias que
eu venho. Feriado, recesso, entendeu? L (filha de Lene)

As pessoas que nao residem na mesma casa tendem a manter o contato por
meio de visitas e telefonemas, ilustrando a recente forma de convivio estabelecida na
sociedade contemporanea, conhecida como “intimidade a distancia”, que verticaliza
as estruturas familiares com o ritmo do avanco tecnolégico (BIRREN® citado por

KARSCH, 2003).

® BIRREN, J. E. A psychological perspective on the challenges of an aging society. In: Aging
populations: the challenge of an aging society, Proceedings, Salzburg: Draft, 1998. p. 357.
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Um outro fator relevante que influencia o enfrentamento e a aceitacdo da
doenca e do tratamento pela familia é sua experiéncia pregressa com a doenca renal
cronica.

[...] ja estava meio a par disso, ia acontecer um dia. Primeiro que
nés acompanhamos o caso do irmdo dele, né, e como € hereditario

Eliane (esposa de Marcos)

As experiéncias anteriores da familia com a doenca renal crénica podem atuar
de forma positiva ou negativa na maneira de atribuir significado ao momento
presente. Assim, a experiéncia pregressa atua como fator de protecédo, facilitando o
enfrentamento da situacdo atual, a medida que a familia reconhece todo o ritual que
envolve o adoecimento (PINTO et a/., 2005; RUTTER, 1993; TELES, 2005).

A troca de experiéncias da familia com pessoas diferentes, que estdo vivendo
0 mesmo problema, facilitou a identificacdo de suas dificuldades como algo vivido
também por outros individuos. Nos relatos que se seguem, verifica-se como 0
acompanhamento, da pessoa com nefropatia, durante a hemodialise desvelou-se
como uma estratégia de enfrentamento que fez com que os familiares aceitassem
melhor a doenca e o regime terapéutico.

Oh, eu consegui através de eu estar vindo aqui, vendo, eu consegui
enfrentar mais. Adriana (filha de Helena)

[...] ter contato com outros pacientes daqui [...] nos deixou mais

tranquilo [...] porque a gente vé que ter contato com 0s outros

pacientes, € que a vida continua. Eles vivem normalmente [...]. Bero
(filho de Helena)

Teixeira (1996) afirma que a doenca propicia uma identificacdo e integracéo
entre as pessoas que compartilham da mesma experiéncia, favorecendo a relacéo

humana e sentimentos de solidariedade.
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Em uma das familias percebemos que mesmo na presenca de varios fatores
estressores, como a dependéncia progressiva da pessoa doente e o futuro incerto,
seus integrantes conseguiram ter uma perspectiva positiva em relacdo a doenca e ao
tratamento. A vontade de viver da pessoa doente, demonstrada pela sua luta contra
as complicagbes, cada dia mais intensas, foi citada por uma das familias como um
fator de renovagdo entre seus membros estimulando-os, a todo momento, a

enfrentarem os problemas.

Ele adora viver, essa forca que ele tem, os objetivos de vida que ele
tem ainda é o que faz que a gente reaja, que a gente esqueca essa
parte mais triste e vai em frente. E/ane (esposa de Guilherme)

[...] ele luta demais. Talvez é por isso que a gente tenha tanta forca
para acompanhar ele [...] ele ndo desistiu de trabalhar [...] ele
mostrou, assim ser uma pessoa vencedora, ser uma pessoa capaz de
lutar com esse desafio. Como a gente aprendeu com ele [...] a gente
vé o esforco dele e a gente acaba se renovando para fazer isso. Ele é
uma pessoa muito guerreira [...] porque se eu estivesse passando
por isso tudo eu ndo sei se eu faria como ele faz. 7ricia (filha de

Guilherme)

A religiosidade, presente no discurso de alguns informantes, remeteu-nos a
influéncia da fé em suas vidas, atuando como pilar que sustenta e auxilia no
enfrentamento da doenga. A crenga em Deus manteve viva a esperanga, gerando-
Ihes forca e consolo para prosseguir a longa trajetoria do cuidado. A possibilidade de
cura foi expressa por um dos participantes que possuia forte vinculo com o credo
religioso.

[...] pedir a Deus para que tudo corresse bem no tratamento dela
[...] com a esperanga de um dia as coisas ficar melhor [...]. Sei que

Deus é o senhor de todas as coisas, tem a condi¢cdo de mudar o
guadro do problema. E eu espero com fé. Noné (esposo de Anélia)

A gente tem fé em Deus que ela [...] ja esta sendo curada [...] daqui
uns dias, eu confio em Deus que ela ndo vai precisar mais de fazer
hemodidlise. Angélica (filha de Analia)
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Eu acho assim, a forca que, que tem sustentado realmente, até
agora € Deus porque nao se explica. Vitdria (filha de Gustavo)

O sistema de crencas atua como uma forca poderosa na resiliéncia, a medida
que possibilita extrair significados das situacdes de crise (WALSH, 2005). No apego a
religifo, percebe-se a necessidade de o homem criar uma alianca com Deus,
esperando que, por meio dela, possa obter a cura da doenca. Esse tipo de conduta
foi descrito por Kubler-Ross (1992) como sendo um comportamento de barganha, no
qual a pessoa tenta negociar a cura em troca da sua devocdo. Neste sentido, a fé e a
religiosidade guiam as acdes e a vida das pessoas, encontrando em Deus a fonte de
harmonia, a explicacdo para todas as coisas da vida e da morte e as forcas
necessarias para resistir a cada batalha, encontrando na fé a certeza da vitoria sobre
a doenca (FREITAS, 2004).

Durante a coleta dos dados, somente uma das familias exigiu que a entrevista
fosse realizada em conjunto, apoiados na afirmacdo da néo-existéncia de segredos
entre 0S mesmos.

Um esta sempre dando apoio pro outro. A gente conversa bastante.
Diana (filha de Marcos)

A gente conversa muito, mesmo meu filho que ta fora, ele participa,
€é, a gente conversa quatro, cinco vezes por dia e ele participando, e
dando forca [...]. £dna (esposa de Marcos)

A comunicacdo aberta entre as pessoas da familia pode configurar-se como
uma estratégia de enfrentamento na medida em que possibilita uma maior interacéo,
troca de experiéncias e de sentimentos entre seus membros, ajudando-os a crescer
na situacdo em que ocorre a doenca. No entanto, durante a entrevista, 0s membros
da familia fizeram relatos superficiais quando abordados sobre a experiéncia da

doenca em suas vidas. Tal fato pode ser justificado pela observacdo de seus
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comportamentos, durante a entrevista, quando evitavam se olhar. Esse
comportamento € identificado como um modo de comunicacdo denominado de
linguagem proxémica, em que 0 espaco interpessoal e a distancia entre as pessoas €
mantido, revelando a auséncia de seguranca em relacdo as outras pessoas que
participam do didlogo (SILVA, 2005).

Assim, embora envolvida em uma rotina desgastante e com Vvarias
dificuldades, as familias ainda conseguem encarar suas vidas com humor, alegria e
otimismo em relagéo ao futuro.

Eu enfrento com bom humor. Maria (irma de Jodo)

[...] sou alegre [...] isso para o psicolégico é legal pro meu pai e pra
gente mesmo [...]. Gabriel (filho de Gustavo)

[...] eu aviso ela sempre: minha filha, vocé olha pra frente, ndo olha
para tras. Toninho (esposo de Lene)

Segundo a comunidade cientifica, observa-se que pessoas com percepcdes
positivas tendem a enfrentar melhor as situacfes adversas em relacdo aquelas que
tém uma percepcdo dura da realidade. Barlach (2005), Radina e Armer (2004) e
Walsh (2005) afirmam que o humor atua como elemento valioso no enfrentamento
das situacdes estressantes. Isso € condizente com estudos médicos nos quais se
revela o valor terapéutico das emocdes positivas, estimulando o sistema imunolégico
e psicologico de tal forma que acaba por incitar a cura ou a recuperacdo de uma
doenca grave. lgualmente para as familias, o humor ajuda seus membros a
enfrentarem situagOes dificeis, reduzir tensdes e aceitar limitacdes. O humor pode
ser particularmente benéfico quando se apontam os aspectos incongruentes de uma
situacdo angustiante.

A cronicidade da saude atua como fator desencadeante de estresse na
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estrutura familiar, requerendo da pessoa doente dos membros familiares recursos de
adaptacdo. Por sua vez, a capacidade adaptativa, tanto do paciente quanto da
familia, esta interligada, condicionados por fatores protetores e mecanismos de
“coping”. Na FIGURA 15, demonstra-se esquematicamente as singularidades e
universalidades das estratégias de enfrentamento utilizadas pelas familias que
convivem com a doenga cronica. As areas de intersecdo entre os circulos,
representada pela cor branca, evidencia as estratégias de enfrentamento comuns

entre as familias.
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FIGURA 15 — Estratégias de enfrentamento das familias
das pessoas com nefropatia diabética
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O sistema familiar, quando confrontado com o perigo iminente da doenca,
exige dos membros a manutencdo da homeostasia do funcionamento didrio com a
mobilizacdo de recursos internos e externos, atribuindo significado a doenca e suas
limitacdes. Dessa forma, na FIGURA 16, observam-se as demandas, as for¢as e 0s
recursos apresentados pelas familias das pessoas com nefropatia diabética durante a
sua vivéncia. De acordo com Hymovich e Hagopian (1992), forcas configuram-se
como habilidades internas e externas disponiveis ao individuo / grupo, as quais tém
grande influéncia no enfrentamento das situagcdes adversas; por outro lado,
demandas sdo forcas de motivacdo que impulsionam o comportamento a fim de
manter coeréncia interna e harmonia com o contexto externo. E algo almejado ou

que esta em falta e é indispensavel para alcancar um proposito ou finalidade.
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FIGURA 16 — Demandas, recursos e forcas das familias das pessoas com nefropatia
diabética
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Diante do exposto, o estudo revelou que as demandas dessas familias em
muito superam as forgas e recursos disponiveis. Tal fato desperta a necessidade de
um acompanhamento direto da equipe multiprofissional no sentido de estimular as
familias de pessoas com nefropatia diabética a utilizarem os mais diversos
mecanismos de enfrentamento para lidar com a nova condicdo advinda do

adoecimento.
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Apesar do reconhecimento da importancia da familia no cuidado a pessoa com
doenca renal crbnica, nunca tinha me dedicado a pesquisar e a estudar os
fenbmenos vividos por esse grupo. O fato de ndo possuir formacdo sensivel as
questdes que envolvem a familia, ndo tinha me despertado para estudos nessa area.
A observacgdo do incremento no namero de individuos com doenga renal crénica, nos
altimos anos, e o conseqlente aumento de familias que vivenciavam as mais
diversas dificuldades para cuidar de seus membros doentes foram fator motivador e
decisivo para o inicio deste estudo. Assim, o mestrado, a convivéncia com a minha
orientadora, com sua experiéncia no estudo do diabético, somados ao meu interesse
pelo campo da nefrologia me estimularam a pensar nos aspectos que emergiriam do
convivio das familias que cuidavam da pessoa com nefropatia diabética. O desafio
em realizar um estudo que os envolvesse constituiu-se em uma etapa dificil nesta
pesquisa, na condi¢cdo de pesquisadora; contudo as dificuldades encontradas foram
superadas a medida que ia me envolvendo no mundo dessas pessoas.

Na expectativa de tentar compreender o universo dessas familias, optou-se
por realizar o estudo com base na utilizagdo de um modelo de avaliagdo que
oferecesse uma visdo ampla dos sujeitos e suas relagbes cotidianas. Dessa forma,
com o Modelo Calgary de Avaliagdo na Familia (MCAF), teve-se a oportunidade de
trabalhar com um instrumento utilizado para avaliar e propor intervencdes na familia
baseada em uma perspectiva sistémica.

Com os pressupostos da etnografia, reforcou-se a crenca pregressa de que a
cultura, imbuida em cada um de nés, fruto da nossa educacdo dentro de uma

sociedade regida por valores morais, comportamentais e éticos é determinante na
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forma como as pessoas agem, se relacionam, enfrentam e cuidam de seus membros
durante qualquer processo, seja ele de saude ou doenca.

Ao desenvolver a proposta para este estudo, observaram-se situacfes
singulares pelas quais se pode refletir sobre os varios aspectos que cercavam a vida
das pessoas com nefropatia diabética e suas familias. Na convivéncia com essas
pessoas, compartilhando seus problemas, expectativas, angustias e também os seus
momentos de alegria, pode-se “re-significar” aspectos culturais, profissionais e até
mesmo pessoais no modo de enxergar a doenca renal cronica e seu impacto na vida
familiar.

Neste estudo, apreendeu-se que a pessoa com nefropatia diabética re-
significa, com base em suas vivéncias, seu proprio conceito de familia e que o
adoecimento faz com que seu universo familiar seja ampliado, incorporando pessoas
que, de alguma forma, contribuiram para que a experiéncia da doenca fosse menos
angustiante.

O recebimento da noticia da faléncia renal, na maioria das vezes, ndo é
esperado pela familia, levando seus membros a uma confusdo de sentimentos que
culminam com a dualidade entre aceitar a terapia de substituicdo renal ou néo. Tal
fato revela a falha dos profissionais de saude, que atendem o diabético, na condicédo
de agentes orientadores e educadores, sejam eles médicos ou enfermeiros.
Entretanto, a realidade dos profissionais da area de nefrologia ndo é muito diferente.
Diante da perda do rim e da necessidade de terapia dialitica, esses profissionais nao
esclarecem a pessoa doente e seus familiares, sobre todos os tipos possiveis de

tratamento, impedindo a escolha da terapia de substituicdo renal que melhor se

adapte ao seu modo de viver. Nesse contexto, a hemodialise € imposta pelos
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profissionais médicos como forma de tratamento, fato esse corroborado pelas
estatisticas, pelas quais se verifica que mais de 90% das pessoas com doenca renal
cronica submetem-se a esse tipo de terapia.

O inicio do tratamento dialitico € marcado por varias mudancas na vida da
pessoa doente e sua familia. A construcdo do acesso venoso para a hemodidlise
reforca a doenca, aos olhos da sociedade, e marca o estigma de ser dependente de
uma maquina para sobreviver, trazendo repercussdoes para todos os membros
familiares que se ressentem da condi¢cdo vivenciada pelo outro. Assim, a doenca
configura-se na vida da familia como um desafio a ser enfrentado. Desafio este
marcado por mudancas em sua rotina de vida, trazendo alteracbes e repercussdes
nas mais variadas situacoes.

Pela andlise dos genogramas e dos discursos, verificou-se que de todas as
alteracbes impostas pelo inicio do regime terapéutico, a mudanc¢a nos habitos
alimentares da familia, 0 aumento nos gastos financeiros e a restricdo das atividades
de lazer foram as mais sentidas pelos familiares, influenciando sobremaneira sua
qualidade de vida. Diante dessa rotina, os membros da familia lutam para conciliar as
atividades de sua vida diaria e o cuidar da pessoa doente. Para tanto, contam com o
apoio da familia extensa, entre eles amigos, colegas de trabalho e vizinhos, que 0s
ajudam nas mais diversas tarefas, demonstrando os lagos de solidariedade surgidos
durante a doenca.

Em algumas familias, a progressdo das complicacdes caracteristicas do
diabetes, como a retinopatia e a vasculopatia que causam cegueira e amputacoes
frequentes, aumentaram a dependéncia da pessoa doente, refletindo diretamente na

sua representacdo perante a familia. Neste estudo, observou-se o impacto da
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mudanca na condi¢do dos homens doentes que eram vistos como pessoas dinamicas
e que, ap6s a doenca, mudaram sua imagem perante a familia, assumindo a
condicdo de dependentes. Contudo, ficou claro que, apesar da dependéncia de
alguns deles, conseguiam se autocuidar e lutavam para manter o maximo de
independéncia em suas atividades, fato este muito valorizado pelos familiares.

Em uma das familias, uma descompensacdo metabdlica levou a pessoa doente
a internacdo por varios meses. Com essa experiéncia, observou-se como a
hospitalizacdo influencia no comportamento e nas acbes da familia, que permeiam
seus sentimentos e suas agdes entre a vontade de levar a pessoa para casa ou
manté-la no hospital.

Dessa maneira, conviver com a doenca crénica expde as familias a diferentes
fatores estressores, exigindo delas adaptagcbes em seu modo de viver e 0
enfrentamento dos mais variados problemas. Como forma de superar os obstaculos
surgidos, as familias utilizam como estratégia de enfrentamento a unido entre seus
membros familiares, a comunicacdo, o apoio da familia extensa e o auxilio dos
profissionais de saude. Vale destacar que a experiéncia vivenciada anteriormente por
algumas familias, em relacdo ao tratamento da doenca renal, influenciou de maneira
positiva 0 seu modo de enfrentar o adoecimento e as restricdes impostas pelo
tratamento de seu familiar na atualidade. Um outro fator relevante, e que merece
destaque, diz respeito a convivéncia dos membros da familia com outras pessoas que
vivenciam os mesmos problemas. Observou-se que esse contato, muitas vezes
restrito a sala de espera das clinicas de dialise, favoreceu a troca de experiéncias
entre as familias e a construcdo de um vinculo que servia de apoio entre eles. Nessa

convivéncia, deduz-se que ali, na sala de espera, muitas histérias foram contadas e
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muitos ensinamentos trocados, fazendo com que a dor de cada um fosse
compartilhada com os demais e o sofrimento dividido entre todos.

A pratica dos profissionais que trabalham com nefrologia precisa ser revista,
em Varios aspectos, e toda assisténcia prestada a pessoa com doenca renal cronica
deve incluir o seu contexto mais préximo, a familia. Com este estudo, teve-se a
oportunidade de refletir sobre condutas e forma como se trata a pessoa renal cronica
e sua familia. O aumento no nimero de pessoas doentes € evidente e, juntamente
com essas pessoas, estdo as familias, cada vez menos preparadas e menos
esclarecidas sobre todas as interfaces da doenca e do tratamento.
Consequentemente ao aumento dessa demanda, tem crescido o numero de
profissionais que se dedicam a trabalhar os aspectos preventivos da doenca renal
dada a importancia da doenga no contexto mundial de saude. Entretanto, percebe-se
que a pratica ainda permanece voltada para o modelo biomédico assistencialista,
pouco participativo e desumanizado. A reversdo desse modelo necessita de
profissionais sensibilizados as questdes da doenca renal crénica em todo o seu
universo, incluindo a familia e seus integrantes, levando a pensar em uma assisténcia
de enfermagem mais direcionada a familia da pessoa renal cronica. Os principios que
norteiam essa pratica partem do pressuposto de que uma familia mais orientada e
preparada em muito poderia contribuir para a preservacdo da funcdo renal e
aderéncia ao tratamento conservador. E quando a faléncia da funcdo renal se
tornasse uma realidade essa mesma familia estaria mais esclarecida, segura e
preparada para enfrentar todas as transformacdes ocasionadas pelo inicio da terapia
renal dialitica. Portanto, cabe aos enfermeiros, médicos, assistentes sociais e

nutricionistas, sensibilizarem-se aos apelos dessas familias, retirando-as da margem
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da doenca e tornando-as participantes ativas de todo o processo de assisténcia a
pessoa renal cronica.

Com base nas consideragfes discutidas acima, vislumbra-se a realizacdo de
novos estudos nos quais se abordem os aspectos que abrangem as intervencgdes de
enfermagem no ambito dessas familias, bem como o aprofundamento das questdes
relativas aos comportamentos resilientes e o enfrentamento da familia na doenga

renal cronica.
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ANEXO A

Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa UFMG

Universidade Federal de Minas Gerais
Comité de Etica em Pesquisa da UFMG - COEP

Parecer n. ETIC 050/06
Interessada: Profa. Dra. Sonia Maria Soares

Depto. de Enfermagem Basica
Escola de Enfermagem - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou no
dia 12 de abril de 2006, depois de atendidas as solicitagdes de
diligéncia, o projeto de pesquisa intitulado "O Enfrentamento da
Nefropatia Diabética na Otica da Familia: Uma A bordagem na
Perspectiva do Modelo Calgary de Avaliagéo e Intervengédo na
Familia " bem como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
do referido projeto.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um

ano ap6s o inicio do projeto.

Profa. Dra. Mariz na/de L a Perez Garcia
Presld te do COEP/UFMG

Av. Presidente Anténio Carlos, 6627, Prédio da Reitoria — 7° andar sala: 7018 - 31.270- 901- BH - MG
(31) 3499-4592 - FAX: (31) 3499-4027 - coep(@prpg.ufmeg.br
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Aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa IPSEMG

s s sses oo PARECER  CONSUBSTANCIADO

CAAE: 0015.0.191.000-06

Registro CEP: 195/06 .

Projeto de Pesquisa: O Enfrentamento da Nefropatia Diabética na Qtica da Familia: uma abordagem na
perspectiva do Modelo Calgary de Avaliagio em Intervengao na Familia.

Area Tematica: Familia

Pesquisador Principal: Gisele Fraguas

Instituigdo: IPSEMG — Hospital Governador Israel Pinheiro

Data de entrada no CEP; 28/03/2006

OBJETIVO:
Principal: Compreender como a familia enfrenta o cuidar da pessoa com nefropatia diabética em tratamento
dialitico na perspectiva do Modelo Calgary de avaliagao e intervengao na familia.

Secundario : Nao se aplica.

Justificativa: A partir da compreensao dos desafios enfrentados pelas familias no cuidado a pessoa com
nefropatia diabética a equipe multidisciplinar podera atuar como agente capacitador e facilitador desse cuidar
além de contribuir para a solidificagéo de um corpo de conhecimentos proprios a respeilo das familias de
pacientes com doenga renal crénica em fratamento dialitico.

A metodologia : Pesquisa qualitativa conduzida pela teoria da diversidade e universalidade do cuidado
transcultural de Madeleine Leininger

Fase de Pesquisa: Nao se aplica.

Resumo do Projeto: Trata- se de uma pesquisa desorifiva exploratoria com abordagem qualitativa conduzida
pela teoria da diversidade e universalidade do cuidado transcultural de Madeleine Leininger. E tendo como base
o método de pesquisa etnografico utilizando o Madelo Calgary de avaliagao e intervengao na familia para a
colsta dos dados da pesquisa.

Tamanho da amostra : 20 familias

Critérios de inclusdo : Pessoas que fazem parte da familia dos pacientes em fratamento hemodialitico ha mais
de um ano; adultos com idade igual ou superior a 18 anos desejem participar da pesquisa.
Critérios de exclusdo : Nao se aplica.

0 termo de Consentimento Livre e Esclarecido esta adequadamente estruturado conforme o prescrito na
resolugao 196/96.

Conclusso: Estudo adequado do ponto de vista ético.

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do IPSEMG / Hospital Governador lsrael Pinheiro, de acordo
com as atribuiges definidas nas Resolugdes CNS / MS 196 / 96 e 251 / 97 manifesta-se pela aprovagao do
projeto de pesquisa proposto.

Situagao: Aprovado.

Belo Horizonte, 07 de junho de 2006.

' ocE

Hospital Gov israel Finieiro - IPSEMG

E:ssidente Comisaio s st cm Besiuies

Instituto de Previdéncia dos Servidores do Estad i i
i o de Min
Caixa Postal 64 - CEP. 30140-092 - Belo Horizonte e Serale

w.w.w.ipsemg.
psemg.mg.gov.br Mod 20,128 - 100.000 Urikd. - 06/2005
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Aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa HFR

F a Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Felicio Rocho

F o
ROCHO coordenador: Ues. Francisco KUpidiowsKi
Teictax: (31): 3285-3785

FELICE ROSSC Belo Horizonte, 25 de outubro de 2006.
Prezada Enf Gisecle Fraguas

O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Felicio Rocho analisou e

aprovou sem restricdes, em reunido reaiizada em 25 de outubro de

2006, o projeto intitulado: “DEMANDAS E RECURSUS DA
FAMiIlIA NO FNFRFNTAMFNTO DA NFFROPATIA

DIARETIOA MA PERSPE

T nA TENDIA
2 S8 anrR L A 2.

v EFFR PREr

TRANSCULTURAL DE LEININGER E DO MODELO
CALGARY” _ protocolado neste CEP/HFR com o n® 160/06

Devera ser encaminhado semestralmente um relatério sobre o

e o T SO s
alidal sl uu rivjciu.

Atenciosamente,

7 |
Coordenador do CEP/HFR

Avenida do Centomo, 9.530 - Barro Pretc lo Horizonts - M

CEP: 30110-034 - Tele
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ANEXO B

s

LIFMG

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do Trabalho: O Enfrentamento da Nefropatia Diabética na Otica da Familia: uma
abordagem na perspectiva do Modelo Calgary de Avaliacdo na familia.

Autoras: Gisele Fraguas; Sénia Maria Soares.

Resumo do Projeto: Trata-se de uma pesquisa qualitativa com o objetivo de compreender
como a familia enfrenta o “cuidar” da pessoa com nefropatia diabética em tratamento
dialitico na perspectiva do modelo Calgary de Avaliacdo e Intervencdo na Familia.

A coleta de dados sera realizada mediante analise documental e entrevistas gravadas. Ap6s
a coleta os dados obtidos, serdo analisados sob a luz da Teoria Transcultural de Leininger.

A participacdo no estudo € voluntaria ndo revertendo em beneficios pessoais aos
colaboradores. Aos participantes fica assegurado o direito de interromper a sua participacdo
a qualguer momento, sem nenhum 6nus e receber de volta a fita gravada contendo seu
depoimento.

Consentimento: Declaro que tive a oportunidade de esclarecer todas as duvidas em
relacdo a pesquisa bem como aos objetivos nela propostos. Portanto, concordo em participar
do estudo na qualidade de voluntario e autorizo a divulgacdo dos dados por mim fornecidos
desde que assegurado o meu direito a preservagao de identidade.

Data: /! /

Assinatura do participante

O projeto acima referido foi discutido e explicado ao participante da entrevista com
linguagem clara, acessivel e apropriada. Asseguro todos os direitos a ele reservado segundo
0s principios éticos de pesquisa e deixo a disposicdo do participante meu endereco e
telefone, bem como o do Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de Minas
Gerais, a fim de facilitar o contato e a suspensado de sua participacdo no estudo.

Gisele Fraguas Prof(a). Dr(a). Sénia Maria Soares
(031)9616-2875 (031) 3248-9855/8811-6852
COEP UFMG: (31)3499-4592 COEP UFMG: 3499-4592

gfraguas@gmail.com smsoares.bhz@terra.com.br
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APENDICE A

Carta de validacdo das entrevistas

UFMG
Mestrado em Enfermagem
Mestranda: Gisele Fraguas

Orientadora: Prof.2 Dr.2 S6nia Maria Soares

Caro (a) participante,

Informamos que a coleta de dados da pesquisa O ENFRENTAMENTO DA
NEFROPATIA DIABETICA NA OTICA DA FAMILIA: uma abordagem na perspectiva do
Modelo Calgary de Avaliagdo na Familia foi finalizada, sendo as entrevistas transcritas
na integra conforme cépia anexa.

Para validacdo dos dados coletados, solicitamos sua leitura e comentarios, se
assim o desejar, para proceder as modificacoes.

Ainda, conforme descrito no Termo de Consentimento assinado na ocasido do
seu aceite, queremos a sugestdo de nomes ficticios para manter seu anonimato no
relatorio de dissertacgao.

Sem mais para 0 momento, solicitamos sua assinatura e devolugéo desta.

Seu nome (02 sugestodes):

Assinatura / RG

Belo Horizonte, de de 2007
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APENDICE B

Formulério para transcri¢cdo das entrevistas e observacdes de campo

/88

ENTREVISTA N°

Entrevistado: Entrevistadora:

Data: Local:

Duracéao: Faixa:

Transcricdo Entrevista ANALISE

Anotacdes de campo:
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APENDICE C

s

LIFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
FACULDADE DE ENFERMAGEM

Roteiro de entrevista com o paciente renal crénico e seus familiares

| - Paciente
Questao 1: O que é familia para vocé?

Questado 2: Quem faz parte da sua familia ou quem vocé considera como familia?

Il - Membros da Familia

Questéao 1: Como foi para vocé e sua familia receber a noticia do inicio do
tratamento dialitico de seu familiar?

Questdo 2: Houve mudancas na familia ap6s o inicio do tratamento? Quais? O que
mudou?

Questao 3: Como a familia tem enfrentado a doenga e o tratamento?
Questéao 4: Qual é a sua participacdo no cuidado com o paciente?
Questdo 5: Como estéd sendo para vocé cuidar desse familiar?

Questéao 6: Quais sdo as principais facilidades e dificuldades que vocé e sua familia
encontram no cuidado a seu familiar?
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APENDICE D

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
ESCOLA DE ENFERMAGEM

| - Dados de Identificac&o do Paciente

Nome:

Endereco:

Profissao:

Telefone:

Il - Composicdo Familiar

Idade:

Estado Civil:

Escolaridade:

Iniciais

Idade

Grau de
parentesco

Escolaridade
Profissao

Estado
civil

N° de
filhos

Religido

Etnia

Estado
de
saude

Contribuicéo
renda
familiar

Participacao
no cuidado
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Il - Genograma e Ecomapa








