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RESUMO: Estudo descritivo, de natureza quali-quantitativa, que objetivou identificar as estratégias de enfrentamento mais utilizadas
por familiares de pacientes com doenga renal cronica em hemodialise. Os dados foram coletados por meio de entrevista, com aplicacao do
Inventario de Estratégias de Coping a dez familiares, e submetidos a estatistica descritiva e a andlise de contetido tematica. A estratégia
mais utilizada foi fuga e esquiva, demonstrando que os familiares preferiam nao enfrentar a situagdo. A segunda estratégia mais usada
foi suporte social, ratificada ao afirmarem que conversaram com outras pessoas e profissionais buscando informagdes sobre o problema,
e por aceitarem positivamente o apoio recebido. A terceira foi resolu¢do de problemas, representada pela atitude em assumir o cuidado,
seja pelo forte vinculo afetivo ou pelo sentimento de responsabilidade ja estabelecido antes da doenca. As familias empregaram estratégias
de enfrentamento com intensidades diferentes, porém indicando envolvimento e grande participacao no cuidado ao doente.

DESCRITORES: Diilise renal. Comportamento. Adaptagdo psicolégica. Doenca cronica. Relagdes familiares.

COPING STRATEGIES USED BY FAMILY MEMBERS OF INDIVIDUALS
RECEIVING HEMODIALYSIS

ABSTRACT: This descriptive, qualitative study aims to identify the coping strategies used most by the family members of patients
with chronic kidney disease receiving hemodialysis. The data were collected through interviews, with the Coping Strategies Inventory
questionnaire administered to ten family members, and were submitted to descriptive statistics and to thematic content analysis. The
strategy used most was escape-avoidance, demonstrating that the family members prefer not to face the situation. The second most-used
strategy was social support, ratified by the fact that they stated that they talk with other persons and professionals, seeking information
about the problem, and because they accept the support received positively. The third was problem resolution, represented by the
attitude of accepting responsibility for the care, either through strong affective bonds or through a feeling of responsibility established
prior to the disease. The families use coping strategies of different intensities, while, nevertheless, indicating involvement and major
participation in the care for the patient.

DESCRIPTOTRS: Renal dialysis. Behavior. Adaptation psychological. Chronic disease. Family relations.

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO UTILIZADAS POR LAS FAMILIAS
DE LAS PERSONAS EN TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS

RESUMEN: Estudio cualitativo y cuantitativo, que trat6 de identificar las estrategias de afrontamiento empleadas por las familias de
los pacientes con insuficiencia renal cronica en hemodialisis. Se aplic6 el Inventario de Estrategias de Afrontamiento y una question
abierta con diez familiares. Los datos cuantitativos fueron sometidos a procedimientos estatisticos y analisis de contenido cualitativo.
La estrategia de mayor utilizacién fue el escape y evitacién (oito), lo que demuestra que los miembros de las familisa preferian no
tener que enfrentar esta situacion. La siguiente estrategia fue utilizada mas apoyo social, ya hablé con otras personas y profesionales
que buscan informacién sobre el problema, y aceptar el apoyo positivo recibido. A terceira foi resolucédo de problemas, representada
pela atitude em assumir o cuidado, seja pelo forte vinculo afetivo ou pelo sentimento de responsabilidade ja estabelecido antes da
doenca. Familias de las estrategias de afrontamiento empleadas con diferentes intensidades, pero mostrando una gran implicacién y
la participacién en el cuidado del paciente crénico.

DESCRIPTORES: Dialisis renal. Conducta. Adaptacién psicolégica. Enfermedad cronica. Relaciones familiares.
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INTRODUCAO

Observa-se nos paises desenvolvidos e em
desenvolvimento, que a transicdo demografica
e epidemiolégica vem causando modificacoes
no quadro de morbimortalidade da populacao,
ocasionando, assim, um aumento na incidéncia e
no aparecimento de doengas cronicas. De fato, as
Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNTs)
sao um problema de satide global e uma ameaca
a satde e ao desenvolvimento humano.!

A doenca cronica é definida como perma-
nente ou de longa extensao, e devido alteracoes
patolégicas é considerada incapacitante, necessi-
tando de periodos longos de tratamento/ controle
e trabalho de reabilitacido. Por isso, tais doencas
vém sendo alvo de mais pesquisas pelos profis-
sionais da satde, uma vez que sua cronicidade
vem causando preocupacao pela alta incidéncia e
prevaléncia tanto nos paises de primeiro mundo
como naqueles em desenvolvimento.?

Entre as doencas crénicas mais comuns, a
Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) entra em cena
com diagnodstico de perda irreversivel e progres-
siva da fungdo renal, com danos na filtracao glo-
merular, ocorrendo, assim, acimulo de produtos
metabolicos no sangue. Nesse sentido, o paciente
renal cronico, por possuir uma doenga incuravel,
depara-se com tratamento paliativo e de longa
duragdo, que visa prolongar a sobrevida, porém
lhe causando dor, sofrimento, e provocando alte-
ragoes de grande impacto, sobretudo no estilo de
vida e, consequentemente, implicando em redugao
da qualidade de vida tanto do paciente como de
sua familia.’

O surgimento de uma doenca crénica no lar
faz com que os familiares vivenciem uma série de
transformagoes, mas suas respostas dependem do
perfil da pessoa doente, como idade e género, de
alguns fatores estressantes, formas de enfrenta-
mento e crencas da familia.*

Para a realizagédo da didlise ha modifica¢des
no estilo de vida dos individuos, exigindo adequa-
¢oes, mudangas em seu meio social e contando com
sentimentos diversos, tais como: conflitos, frustra-
¢Oes, culpa e depressdo, e consequentemente, seus
familiares tém suas energias “sugadas” por estarem
mais vulneraveis ou em situagdo alarmante, quan-
do a doenca cronica ndo se encontra controlada.
Destaca-se que cada familia possui caracteristicas
especificas que as torna tinica em sua maneira de
ser e, devido a isso, apresenta comportamentos
distintos em relagdo a necessidade de adaptacao nos

casos em que um de seus membros torna-se doente
croénico. Contudo, com o tempo, ha uma tendéncia
de reestruturacao da familia com vistas a ajudar o
individuo no processo de adoecer.”

Portanto, a condicao crbnica e o tratamento
hemodialitico sao fontes de estresse por ocasionar
problemas como o isolamento social, perda do
emprego, dependéncia da Previdéncia Social, par-
cial ou impossibilidade de locomogdo e passeios,
diminuicao da atividade fisica, necessidade de
adaptacao a perda da autonomia, alteracdes da
imagem corporal, e ainda um sentimento ambiguo
entre medo de viver e de morrer.°

Esses problemas podem desencadear no
individuo uma reagao de estresse, o qual s6 é
possivel através de um estimulo chamado estres-
sor. Cada individuo o interpreta de uma maneira,
baseando-se no significado atribuido, através de
experiéncias ja vivenciadas e também pela fungao
cognitiva que ird transformar o tal estimulo em
estressor.>’

Tanto o individuo como o familiar podem
utilizar estratégias de enfrentamento (coping), a
fim de controlar o estresse, e a forma como estes
as escolhem é determinada por recursos tanto
internos como externos, incluindo-se responsabi-
lidade, satide, suporte, crencas, recursos materiais
e habilidades sociais.®

Destarte, a familia é a primeira responsavel
pelos cuidados de satide de seus membros e é
importante conhecer as diferentes formas que ela
utiliza para lidar com uma situacao de estresse.
No caso, a hemodiélise possibilitara elaborar um
plano de cuidado mais especifico as necessidades
do paciente e dela propria, contribuindo para a
implementagdo de intervengdes e acdes de en-
fermagem mais eficazes, visto que é fun¢do dos
enfermeiros orientar e preparar o paciente para
o autocuidado. Assim, o objetivo do estudo foi
identificar as estratégias de enfrentamento mais
utilizadas por familiares de pacientes com doenca
renal cronica em hemodialise.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, de natu-
reza qualitativa, desenvolvido com familiares/
cuidadores de pacientes com doenga renal croni-
ca em tratamento hemodialitico na Unidade de
Hemodialise de uma instituicdo filantrépica no
municipio de Maringa-PR.

Foram incluidos no estudo, familiares de
pacientes com idade entre 18 a 50 anos, por con-
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siderar esta uma fase em que os individuos sao
mais ativos e apresentam grandes expectativas
em relacdo a propria vida. Para identificacao de
possiveis informantes foram realizadas visitas ao
setor de hemodidlise do hospital, durante uma
semana e nos trés turnos (manha, tarde e noite),
com o intuito de estabelecer contato com os pa-
cientes, informar sobre o estudo e obter anuéncia
para convidar seu familiar/principal cuidador
para participar da pesquisa. O familiar foi abor-
dado inicialmente por telefone, ocasido em que foi
convidado a participar do estudo. Nos casos de
concordancia, foi agendada a entrevista conforme
disponibilidade dos participantes.

Por ocasidao do estudo, encontrava-se em
atendimento na instituigdo 133 pacientes, dos
quais 34 atendiam ao critério de idade estabelecido,
porém, trés se recusaram a fornecer endereco de
familiar e outros quatro ndo compareceram as ses-
soes de hemodialise durante o periodo destinado
a coleta de dados. Dos 27 pacientes que fornece-
ram endereco do familiar, apenas 12 residiam em
Maringa, e dois deles se recusaram a participar do
estudo, de modo que os informantes foram dez
familiares de pacientes em hemodiélise.

Os dados foram coletados no més de julho
de 2010, em uma tunica visita no domicilio dos
familiares, ocasido em que foi realizada uma en-
trevista semi-estruturada e aplicagdo do Inventario
de Estratégias de Coping.” O formulario utilizado
na entrevista visou coletar dados s6cio-demogra-
ficos e incluia a seguinte questdo norteadora: o
que vocé fez quando soube que seu familiar seria
dependente de hemodialise? A resposta a esta
questao foi gravada e, posteriormente, transcrita
na integra, preservando-se a fala na forma natural
dos depoentes.

O Inventario de Estratégias de Coping® foi
aplicado ao final da entrevista. Trata-se de um
instrumento adaptado e validado para a cultura
brasileira,'” constituido de 66 itens que abordam
pensamentos e acdes que as pessoas utilizam para
lidar com questdes internas ou externas de um
evento estressante especifico, além de questdes
“distrativas” (21 itens), que ndo sao pontuadas na
escala de conversao. O foco do inventario estd no
processo de coping de uma situacao particular e ndo
no coping como carater ou descrigao das pessoas.”!’

A escala aborda oito fatores, também deno-
minados dominios ou categorias de estratégias
de enfrentamento, a saber: Fator 1 - Confronto
(composto por seis itens); Fator 2 - Afastamento
(sete itens); Fator 3 - Autocontrole (cinco itens);

Fator 4 - Suporte social (cinco itens); Fator 5 -
Aceitagdo de responsabilidade (sete itens); Fator
6 - Fuga-esquiva (dois itens); Fator 7 - Resolucao
de problemas (quatro itens); e Fator 8 - Reavaliagao
positiva (nove itens).

Todas as questdes sdo pontuadas em uma
escala do tipo de Likert, variando de 0 - nado uti-
lizei essa estratégia; 1 - usei um pouco; 2 - usei
bastante; até 3 - usei em grande quantidade, sendo
a pontuagao maxima possivel 198 pontos. Os da-
dos obtidos com a aplicacao do inventério foram
registrados em um banco de dados no programa
Excel 2007 e realizados procedimentos estatisticos
de anélise descritiva através de frequéncia simples
e porcentagem.

Para a andlise dos dados quantitativos foi
feito uma comparacdo das pontuagdes obtidas
em cada fator, sendo considerada mais utilizada
a estratégia que obteve a maior pontuagao. Ja
para analise dos dados de natureza qualitativa,
as entrevistas foram transcritas na integra e
posteriormente submetidas a um processo de
analise de contetdo," constituido por uma fase
de pré-analise e exploracdo dos dados; seguida
da organizacao sistematica com identificacdo de
variaveis de inferéncia e significados que levaram
aindicadores os quais foram agrupados conforme
semelhanca e discutidos a luz de outros estudos.

O estudo foi desenvolvido em consonancia
com as diretrizes disciplinadas pela Resolucao
196/96 do Ministério da Satide e seu projeto foi
aprovado pelo Comité Permanente de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade
Estadual de Maringé (parecer n. 315/2010). Todos
os participantes assinaram do Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido em duas vias e para
resguardar suas identidades, estdo identificados
com a letra “E”, de entrevistado, e um niimero
indicativo da ordem de realizacao da entrevista.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dez familiares em estudo tinham idade
entre 20 e 61 anos (média de 40 anos) e todos eram
do sexo feminino, demonstrando que apesar das
transformagdes que vém ocorrendo nas atribuigdes
e papéis familiares, ainda sdo observadas poucas
mudancas em relagdo a funcdo cuidadora da mu-
lher. Alguns motivos pelos quais as mulheres se
tornam cuidadoras principais sdo: a condicao de
conjugalidade, auséncia de outro individuo para
assumir a tarefa de cuidar, obrigacao moral relacio-
nada a religido ou cultura e condi¢do financeira.'
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Quanto ao grau de parentesco com a pessoa
em hemodialise, trés eram esposas, duas eram
maes, duas irmés, duas filhas e uma tia. Verifi-
cou-se que nem sempre a familia nuclear tinham
significado de referéncia para o paciente, pois em
alguns casos irmas e tias assumiam o cuidado. Ja
em relacdo ao estado civil, cinco eram casadas,
uma separada, trés solteiras e uma viava, e exer-
ciam diversas fun¢des como do lar, secretéria,
assistente administrativo, professora, doméstica
e aposentada.

Emrelacdo a assisténcia a satide, apenas duas
familias nao utilizavam o Sistema Unico de Satde
(SUS) e referiram gastos fixos com medicamentos/
planos de sadade, entre R$ 100,00 e R$ 1.000,00. A
renda média das familias era de R$ 2.000,00, sendo
a mesma resultante da contribuicdo de uma a trés
pessoas. Ao abordarem esta questao, varias fami-
lias relataram que ainda ndo haviam conseguido
a aposentadoria para seus entes, o que reduziu
o orcamento familiar. As modificacGes na renda
estdo amplamente atreladas a dindmica familiar,
que por sua vez tém um impacto significativo na
familia de forma que a questao financeira seja de-
cisiva na pratica de cuidar, mobilizando as pessoas
a fazerem adaptagdes no lar e na vida familiar.”

Todas as entrevistadas relataram forte vin-
culo afetivo com seus parentes, atribuindo a eles
um papel importante e representativo no sistema
familiar, duas até referiram que nao dormiam bem
e necessitavam de medicamento, devido a preo-
cupagdo e tensao com essa situagdo. Ao falarem
sobre a situacdo de enfrentamento em relacéo a
hemodialise de seu familiar, as entrevistadas re-
latavam toda a sua vivéncia e tinham necessidade
em discorrer detalhadamente acerca da situacao.

Em relacdo a pontuagdo gerada por meio da
aplicacdo do inventdrio, verificou-se que apenas
quatro sujeitos utilizaram menos que 50% das
estratégias, sendo que a menor pontuacdo obtida
foi de 70 e a maior 143, e a média das pontuacdes
foi de 108. Isso demonstra que a maioria dos fami-
liares entrevistados empregou aproximadamente a
metade das estratégias apresentadas no inventario
como um recurso de enfrentamento.

Em relacdo a avaliacao da eficacia do coping,
ha necessidade de observar ndo s a resolucao do
problema, mas também a capacidade de controla
-lo. Esse modelo de abordagem refere-se principal-
mente as situagoes insoltveis e permanentemente
estressoras, como no caso das doencas cronicas,
nas quais a auséncia de perspectivas de cura re-

quer mais estratégias de controle das emocoes e
da situagdo do que agdes confrontivas. A partir
de dados na literatura, o coping tem sido focado
na emogao, como estratégia favoravel e eficaz no
enfrentamento das situacdes estressoras.'?

No caso de doenca cronica em criancas, é
comum os pais utilizarem com maior frequéncia
a estratégia de afastamento da situagdo geradora
de estresse, o que se configura como uma alterna-
tiva frente a sensagdo de impoténcia. Ao mesmo
tempo, os pais procuram adotar atitudes para
minimizar o choque emocional pela percepcdo de
suas proprias limitacdes, investindo também em
estratégias adaptativas na busca pela manutengao
do equilibrio familiar."

Na tabela 1 sao apresentados os percentuais
de respostas aos oito fatores de avaliagdo do Inven-
tario das Estratégias de Enfrentamento, donde se
observa que os fatores mais utilizados pelos cui-
dadores foi o de fuga e esquiva (65%), em concor-
déncia com os resultados apresentados por outro
estudo realizado com 14 familias que tiveram um
de seus membros internados em uma Unidade de
Terapia Intensiva.”” Nesta mesma direcdo, outro
estudo realizado com familiares de pacientes em
UTI, porém empregando o inventério de Coping-
Jalowiec, identificou que o estilo de enfrentamento
mais utilizado foi o sustentativo (57,7 %), que se re-
fere ao uso de suportes para enfrentar problemas,
seguido pelo otimismo (17,5%) e por autoconfiante
(8,75%).* Tais resultados coincidem com os en-
contrados neste estudo, visto que tanto resolucao
de problemas (60%) e reavaliagdo positiva (52%),
estilos de enfrentamento similares nos dois inven-
tarios, também foram apontadas como formas de
enfrentamento bastante utilizadas (Tabela 1).

As diferengas observadas na escolha e na
utilizagdo das estratégias de enfrentamento, pro-
vavelmente decorrem da variagdo no perfil dos
entrevistados, periodo em que se encontram do
tratamento e estagio da doenca, e o quanto tais
fatores influenciam na concepcao sobre a doenca.
Acredita-se que os mesmos familiares entrevista-
dos neste estudo, em outras ocasides da evolucgao
da doenca e fase do tratamento, podem empregar
estilos diferentes de enfrentamento, em maior ou
menor proporgao, aos apontados na aplicagdo do
inventdrio. Ainda, entende-se que, de modo geral,
as pessoas usam 0s recursos disponiveis em de-
terminados momentos, sejam eles materiais e/ou
humanos, para enfrentar e superar uma situagao
especifica de estresse.
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Tabela 1 - Distribui¢do do percentual de respostas apontadas em cada um dos fatores do Inventario
de Estratégias de Enfrentamento de Coping. Maringa-PR, 2010

Usou em grande

Fator Naousou%  Usou pouco % Usou bastante % quantidade %
Fator 1 - Confronto 60 6 10 24
Fator 2 - Afastamento 59 10 10 21
Fator 3 - Autocontrole 44 - 10 46
Fator 4 - Suporte social 20 8 11 61
Fator 5 - Aceitagdo de responsabilidade 46 8 22 24
Fator 6 - Fuga e esquiva 20 10 5 65
Fator 7 - Resolugdo de problemas 8 7 25 60
Fator 8 - Reavaliagdo positiva 18 8 22 52

Para melhor compreensao destas estratégias,
os relatos dos cuidadores foram analisados e con-
frontados com as respostas do inventario, de forma
que trechos dos relatos ilustram as discussoes.

Sentimentos e acdes frente a realizacdo de
hemodiailise por um familiar

Observa-se que o fato de realizar um trata-
mento de hemodidlise pode desencadear diver-
sas reacOes que se véem dependentes de fatores
como conceitos e preconceitos familiares, grau
de instrucdo, cultura, e também da forma como
este familiar foi abordado pela equipe de satde
por ocasido em que foi definida a necessidade de
realizacdo de hemodialise. Cuidar de um familiar
com IRC constitui uma experiéncia muito dificil
para a familia por se tratar de uma doenca cronica
que requer cuidado continuo, com baixa qualidade
e expectativa de vida.*

Por ocasido da descoberta da doenca, veri-
ficou-se que o comportamento de fuga e esquiva
foi a estratégia mais utilizada pelos familiares,
demonstrando que eles gostariam, de alguma
forma, de ndo ter que enfrentar essa situacao.
Paralelamente, percebe-se nos relatos o esforgo
de alguns familiares para evitar ou driblar esse
fator estressante, expressando também o desejo de
solucdo rapida ou magica para a situagao.

Vamos confiando, para Deus nada é impossivel.

Tantas pessoas o rim jd voltou a funcionar, e deixaram
de fazer [...] (E3b).

[...] espero que o milagre aconteca dele conseguir re-
ceber um rim. Mas pra mim vai ser um milagre [...] (E7b).

Até hoje eu me pergqunto, por que meu Deus
aconteceu isso comigo? Mas eu nunca abandonei o
barco, eu sempre sequi em frente. Sempre pra dar forca
pra ele. Porque eu sabia que eu tinha que ser mais forte
que ele (E7b).

Observou-se que a estratégia de fuga e esqui-
va ndo apareceu explicitamente, mas estava atre-
lada a negacdo defensiva, articulada com ilusdes
positivas funcionando como um escape contra o
estresse extremo, traduzindo, desta forma, como
atitudes perseverantes e otimistas para a resolugao
do problema. Aparentemente, de acordo com o
relato de E7b houve uma reavaliacdo positiva da
situacdo, com aceitacao de responsabilidade.

Também se percebeu que a utilizacao da fuga
através da fantasia podia estar relacionada a falta
de conhecimento e com a dificuldade em defrontar
acronicidade. Esse fato pode ser observado no de-
poimento abaixo, que expressa desconhecimento
do tratamento:

no comego, ndo entendia direito, achava que tinha
que ficar internado. Eu tenho pavor, entrei em desespero,
mas dai a gente conversou, eles explicaram o que tem
que fazer, o aparelho ligado nele. Porque no comecgo fica
o cateter, eu assustei, nunca tinha visto aquilo, ndo tem
ninguém da minha familia, achei que aquilo ia ficar o
tempo todo nele, meu Deus, vai ser complicado. Dai
explicaram que é s6 um tempo, que depois ele vai ter que
vir fazer, normal, vida normal. Ai a gente ficou mais
tranquilo, deu uma tranquilizada (E3b).

As pessoas, mesmo ndo possuindo grandes
conhecimentos sobre a doenca, instintivamente
acabam utilizando a no¢ao do que é bom ou ruim,
demonstram ter capacidade de julgamento e que
sdo capazes de preservar a vida dos individuos
e de sua familia sob a 6tica do cuidado, do saber
prético, da prudéncia e da ponderacao.*

Embora prevalecendo os sentimentos de ne-
gacao e esperanga nos relatos, observa-se na tabela
1 que seis familiares indicaram que nao adotaram
a estratégia de afastamento, pelo contrario, nao
fugiram da situacdo e nem deixaram de se preocu-
par com ela. Ou seja, as familias se aproximaram
da circunstancia, com todo o esforco, a fim de se
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adaptarem a nova situagao. Assim, os membros
alteraram e/ou adequaram diversos aspectos do
seu viver, como por exemplo, habitos e rotinas:

[...] antes, se tivesse que sair de casa e tivesse que
lavar alguma roupa ou limpar a casa, tinha que manter
tudo em ordem para entio sair, ndo podia deixar nada
para quando eu voltasse, e com a doenga dele, quantas
vezes larguei as coisas, a casa. Ele morou aqui comigo
cinco meses e quantas coisas para fazer para ele, abria
mdo de tudo (E9Db).

Percebe-se que, implicitamente, a aceitagdo
de responsabilidade pela satde e vida do indivi-
duo em hemodidlise ocorre normalmente pelos
familiares, a despeito da necessidade de alterar
rotinas domésticas, incluir um novo membro no
seio doméstico e até mesmo, mudar de cidade,
em busca de suporte social. Essas observacoes
reforcam as respostas relacionadas com aquelas
apontadas com maior freqiiéncia no inventario.

[...] foi ai que a gente mudou para ca [...] (E2b).

Eu trouxe o [nome do irmao] para morar co-
migo, porque acho que ele precisa de um cuidado mais
especial, foi dificil [...] (E8Db).

Eu queria trazer para o Parand, porque no Rio
de Janeiro as coisas sdo tdo complicadas, aqui a gente
conhece o pessoal, ld tudo é muito longe, dificil. A ele
veio para Maringd e foi direto para o hospital (E9Db).

Entre tantos fatores que fazem parte do con-
vivio familiar, o enfrentamento de doencas é um
dos que deve ser compreendido como parte deste
viver, sendo caracterizados por uma diversidade
de atos, comportamentos e sentimentos. E impor-
tante ressaltar que o processo de enfrentamento da
doenca na familia depende de alguns fatores como
o estdgio da vida em que a familia se encontra,
o papel desempenhado pelo membro doente na
familia, as implicagdes que o impacto da doenca
causa em cada um deles e 0 modo como ela se
organiza diante da doenga. A readequacao fami-
liar, situagdo em que todos os membros passam a
desempenhar tarefas e a assumir papéis de modo a
permitir o bom funcionamento do sistema familiar,
demonstra uma boa adaptagao a situagao.”

Neste contexto, o responsavel por cuidar de
um membro doente também é incumbido de cui-
dar de todos os outros familiares, seja na educacao
como em suas alimentagdes e atividades de lazer.®

Mudou no habito alimentar. Sal, tive que fazer e
mudar aos pouquinhos, porque sempre fui muito car-
regada e a gente gosta. Tem hora que a gente esquece,
mas lembra que tem a pessoa com problema [...] (E3b).

Quando vai para a praia, tem que primeiro ligar

no hospital que faz hemodidlise, ver se tem vaga, entio,
quer dizer, a gente aprende né, A conviver com isso,
mas no inicio € dificil [...] (E8b).

Outros estudos também constataram que a
presenca de uma doenca cronica exige uma série
de alteragdes na estrutura familiar, para que ocorra
uma adaptagdo as novas necessidades decorrentes
do problema de satde. As mudangas ocorridas
pela presenca da IRC e seu tratamento nao atin-
gem apenas o doente, mas todas as pessoas ao
seu redor.>

Em contrapartida, os familiares também
manifestaram sentimentos e algumas atitudes
negativas, demonstrando desejo de esquecer a
situacdo desagraddvel, como se a recusa em ter
contato com o fato desestruturante fosse capaz de
resolver o problema.

[...] conhecia mais o lado traumdtico que benéfico
da situagdo. Entdo eu, particularmente, tive que lutar
contra os traumas que tive. Ndo é fdcil ndo, né filha?
[...] (E11Db).

[...] ah, dormi. Dormi uns trés dias seguidos.
Tanto que fugi do hospital e até hoje ndo me lembro
como. Dormi muito, muito, muito, acho que um més
mais ou menos [...] (E8b).

Mesmo com todo o desgaste da descoberta,
e confirmagdes da doenca e, muitas vezes, com o
sentimento de negacdo seguido de revolta, 60%
das respostas indicaram que vérios familiares nao
usam o confronto como estratégia, pois a maioria
nao demonstrou raiva aos causadores do problema
e nem a outras pessoas, muito menos fugiram das
pessoas/situagdes em geral.

A gente ndo tem raiva, a gente tem tristeza |[...]
(E11b).

Estamos tendo que ter paciéncia, peco para os
filhos terem paciéncia. Eles acham que é dengo [...].
Até eu que ndo tinha paciéncia, aprendi a ter, porque a
doenga nao escolhe ninguém, a gente estd aqui e amanha
pode estar no lugar da pessoa (E3b).

O nao confrontar-se com a situacao pode
significar a utilizacdo de atitudes desafiadoras,
impulsivas e agressivas, talvez como forma de
tentar superar a situagdo,” ou no exercicio de au-
tocontrole, o que corrobora com 46 % das respostas
ao inventario. Porém, em alguns casos o familiar
descreveu sentimentos e manifestagdes como rai-
va e modos agressivos para alterar situacdes, no
sentido de solucionar problemas.

Até hoje eu tenho revolta do médico dele. Eu

procurei um culpado, e culpo ele até hoje. Eu nao tinha
experiéncia, e ele ndo soube me orientar (E7b).
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[...] s6 esperamos nove horas para ele ser inter-
nado [ironia], precisei peitar os guardas, ele ficava
deitado ld fora nos bancos de tanta dor. Aqueles prédios
enormes [...], eu falava:’se acontecer alguma coisa com
meu irmdo, vou colocar um processo no hospital, porque
énegligéncia. Ele nao aguentava de vontade de urinar e
nao conseguia. Teve que passar sonda, tirou dois litros.
Ficou internado 25 dias, ninguém descobriu o proble-
ma, ficou sondado esse tempo todo até vir em Maringd.
Pegou uma infecgio que poderia ter matado ele (E9b).

Essa reacao ndo estava relacionada somen-
te a ndo aceitacdo da doenga, mas também ao
diagnoéstico tardio e demora no atendimento. Tal
situacao provocou, em algumas familias, atitudes
de hostilidade e/ou agressividade com alguns
servicos ou profissionais, a0 mesmo tempo em
que refletia a percepg¢do da sua prépria impoténcia
ante a situacao.

Buscando apoio e estabilidade emocional

Os familiares nao reagem da mesma forma
frente a uma doenca cronica, em especial quando
se trata de uma doenca limitante, cujo tratamento
é complexo, exige deslocamento frequente e re-
quer terapia com equipamento sofisticado. Além
disso, cada membro ou cada familia possui cren-
cas, valores e principios relativos ao adoecer, e os
vivencia de maneiras distintas. Esse fato reforca a
necessidade dos integrantes da familia buscaram
recursos que os auxiliem a lidar com as demandas
exigidas pela doenca, sem colocar em risco sua
evolucao e a familia como um sistema.!

Dessa forma, o autocontrole, que inclui
esforcos para regular os proprios sentimentos,
pensamentos e agdes, uso da racionalidade e da au-
to-suficiéncia, foi relatado por 46% dos familiares
como forma de encarar a situacio, sobretudo em
nao deixar que as proprias emogdes interferissem
na situacao.

[...] eu choro quando eu tenho vontade, eu re-
clamo, mas ndo para ele, para ele eu tento ser sempre
positiva. Esses dias ele falou: ‘ah mae, estou numa idade
que as coisas tem que ser agora, e se ndo for, eu nao sei o
que vai ser da minha vida’. Tem uma luz acesa ld no fim
do tuinel, e eu vejo. Mas é claro que ds vezes eu reclamo,
choro, as vezes a gente nio aguenta. Mas para ele nao.
Aqui em casa, nunca. Tento ser mais forte que os dois
juntos [os dois filhos que residem com ela] (E7b).

O familiar mais préximo passa por situagdes
que vao lhe ensinando a conviver com o sofri-
mento do outro, tendo na maioria das vezes que
disfarcar ou esconder seu préprio sentimento, que

quase sempre é a dor emocional, pois se sentem
impotentes, embora responsaveis por fazer tudo,
mesmo que muitas vezes ndo tenha conhecimen-
to e nem preparo para tal.”” Contudo, a presenca
de amor, tranquilidade e dedicacdo podem fazer
com que o sofrimento e a angustia causados pelas
preocupacdes sejam amenizados, tanto para o
cuidador como para o doente, favorecendo um
cuidado mais efetivo.

Esse recurso emergiu do desejo em man-
ter um controle emocional e de nao demonstrar
desanimo ou fracasso, ainda mais na frente do
paciente ou do restante da familia, ja que o papel
de cuidador foi percebido como sindénimo ou atre-
lado a presenca de forga e estabilidade para essas
pessoas, usando o auto-controle como estratégia
de enfrentamento.

Porém, uma parcela consideravel de res-
postas dos familiares (44%) aponta para a ndo
utilizacdo dessa estratégia. Eles referiram permitir
que os outros soubessem da verdadeira situagdo,
embora sempre procurassem vislumbrar o lado
positivo advindo da doenca.

A melhor coisa que aconteceu foi mudar para cd
e conhecer novas pessoas (E2b).

Por vivenciarem uma situacao de grande es-
tresse, os familiares perpassaram por experiéncias,
emogcdes e sentimentos ambiguos. Em busca de
melhora, tendiam a transmitir aspectos positivos
ao paciente, controlando suas emocdes para que
pudessem encontrar solugdes para a situagao.”
Todavia, a manutencdo da estrutura emocional
da familia também pode estar relacionada com
as estratégias de suporte social, representada em
61% das respostas dos familiares, visto que con-
versaram com outras pessoas sobre o problema,
buscaram ajuda profissional e mais informacdes
sobre a situacdo, além de aceitarem de forma
positiva o apoio das pessoas.

Nossa, sempre procurava um e outro, um pou-
quinho daqui, um pouquinho dali [...] (E7b).

Eu estava muito estressada, muito cansada, muita
preocupagio mental, entio recorri ao médico e ao psiquia-
tra. Estou tomando remédio para ansiedade e para dormir.
Tenho muita tensdo, o problema dele mexeu muito com o
meu metabolismo, mas agora estou bem (E9Db).

A dona dessa casa sempre nos ajuda, os irmaos
da igreja também ajuda sempre, desde que mudamos
para cd. Ndo precisamos comprar frutas, verduras.
Isso € a coisa mais importante, porque a gente nao tem
familia, ndo temos filhos, contamos com boas pessoas,
bons vizinhos (E2b).
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Com o intuito de encontrar uma sustentagédo
e um apoio externo como base para os sentimentos
de protecdo e alivio, essa estratégia esteve repre-
sentada pela ajuda de pessoas da rede social de
apoio, como amigos, parentes e outros. Esses rela-
tos ratificam as respostas indicadas no inventario
pelos familiares entrevistados.

Encarando a situagao e adotando estratégias
de enfrentamento

O cotidiano, bem como a experiéncia estres-
sante de conviver lado a lado com uma pessoa com
doenga cronica, levou a familia a reavaliar seus
saberes e praticas, construindo significados dife-
rentes, como mudancas nos seus padrdes de vida
e agOes para se ajustarem ao sofrimento, revendo
seus sonhos e expectativas diante da realidade da
doenca. Neste contexto, os familiares assumem o
cuidado, aprendendo a buscar recursos que facili-
tem essas modificacdes, tanto no ambiente quanto
para as pessoas com as quais convivem.'®

Assim, os familiares também optaram por
utilizar o fator resolucao de problemas (60%) para
enfrentar a doenca, o qual consistia na descri¢ao
de acdes, planejamento, criatividade, participacao
ativa, busca de solugdes para o problema, a fim
de fazer o possivel para auxiliar a situacao, sem
medir esforcos. Esta estratégia esteve representada
pela prépria atitude do familiar entrevistado em
assumir o cuidado, seja pelo forte vinculo afetivo
ou por remeter a responsabilidade para com o
familiar, estabelecido antes mesmo do inicio da
doenca.

Nido tinha dia, final de semana, uma luta. Foi
muito dificil o que passamos com ele. Sempre corri
atrds das coisas para ele, fiquei envolvida com a situagio
dele, me dediquei ao estado dele e sempre fiz as coisas
de boa intengdo, de coragio, o que for preciso eu faco
por ele (E9b).

Eu corro atrds. Meu filho é vivo porque eu corri
[...] (E7b).

A gente tenta dar apoio para o que ele precisa, até
além do que a gente pode. Estd tudo ali disponivel pra
ele, alimentagdo, trangiiilidade em casa, a gente tenta
poupar, é até ruim, mas a gente tenta poupar. Nao ficar
criando tensdo maior que ele jd tem, né? E também ndo

falar muito no assunto, tipo assim, to aqui, se precisar
[...] (E10Db).

Esse processo esta relacionado a adesao ao
tratamento e enfrentamento da situacdo e com a
participacdo ativa do familiar por meio de acdes
criativas para superar as adversidades, o que exi-

gia uma estrutura emocional flexivel para identifi-
car as possibilidades de ajuda ao paciente, a outros
membros da familia e a si mesmo. Essa dinamica
era refletida na disponibilidade para estar a frente
dos cuidados, seja por acreditar em seu potencial
para a funcao ou ter sido eleito pela familia como o
mais preparado para estar nessa posi¢do e assumir
o papel principal na tomada de decisdes.

Mesmo diante de toda a dificuldade das
familias em vivenciar o adoecimento de um ente’
e todos os obstaculos para conduzir o processo
de tratamento, 52% das respostas indicam que os
familiares tiveram uma reavaliacao positiva da
situagdo, redescobriram sua importancia na vida,
realizaram mudangas pessoais, apontaram cres-
cimento pessoal e desenvolveram novas crencas.

[...] mas eu acho que eu aprendi muito, tive que
aprender para poder ajudar e até aceitar, mesmo sem
querer (E8D).

Eu tive que me fortalecer, deixar que a minha
fortaleza fosse maior. Jd pensou se ele estd ali precisando
e vocé estd ali, sem poder ajudar? (E7b).

Por meio dessa estratégia, percebe-se que
houve uma reorganizacao interna dos fatos, o que
permitiu encontrar subsidios, pensar solugdes e
valorizar aspectos positivos da situagdo com a
intencao de amenizar a gravidade e aliviar a carga
emotiva do acontecimento.! Isso é evidenciado
quando referiram buscar alento nas oragdes e nas
crengas religiosas.

[...] rezei muito. Todas as noites pego a Deus nas
minhas oragoes, mas é dificil (E8b).
Eu oro muito por ele, o tempo é determinado por

Deus, eu entrego tudo para ele. Ele ta coberto da graca
de Deus (E9Db).

Destarte, a estratégia de reavaliagdo positiva
respondeu a uma necessidade da familia de dar
sentido a crise que estavam vivenciando e aos
varios questionamentos que precisavam de res-
postas.” Desta forma, para favorecer a adaptagao
aos novos desafios impostos pela doenca, os fami-
liares vao ao encontro de significados satisfatérios
diante da adversidade e contavam com praticas
espirituais e crengas para superarem a situacao,
enfrentarem mudangas e conquistarem qualidade
de vida. Por meio de oracdes, participacao em
rituais e manutencdo de crenca, os familiares se
recompunham, pois, esses encontros proporcio-
nam conforto e esperancga de que a situagao podia
melhorar, levando-os a aceitarem a situagdo sob
um olhar mais maledvel.?” Um estudo realizado
para verificar a associacdo entre a presenca de
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problemas cronicos e a importancia dada a espi-
ritualidade, religiosidade e das crencas pessoais
nessa circunstancia, associando a qualidade de
vida, identificou que tais fatores tem importancia
positiva e que devem ser considerados nas inter-
vengOes para melhorar a qualidade de vida desses
pacientes.”

Assim, infere-se que pelo menos aparente-
mente, as ferramentas de apoio proporcionadas
pela espiritualidade contemplavam a maior parte
das necessidades emocionais dos familiares, visto
que os médicos atendiam as necessidades clinicas
do paciente.

CONSIDERACOES FINAIS

Os familiares em estudo mostraram que uti-
lizam as estratégias de enfrentamento de modo e
intensidade diversa, porém com envolvimento e
grande participacdo no cuidado ao doente cronico.
Isso revela que as familias procuram de forma efe-
tiva solucionar os problemas e focalizar a situagao
de maneira positiva. Os resultados relacionados a
aplicacdo do inventario reforgaram os relatos da
entrevista, especialmente ao descreverem as vivén-
cias com a doenca e a hemodialise, favorecendo
a compreensao do processo de enfrentamento da
doenca renal vivenciado pelas familias.

Cabe destacar que alguns familiares fizeram
referéncia a atuagdo dos profissionais de satde,
principalmente os enfermeiros, ressaltando o pa-
pel que eles tinham no processo experienciado pela
familia no enfrentamento da doencga, apontando a
importancia de um envolvimento maior da equipe
de satde nesse processo. Esse fato, por si s6, ja re-
forca anecessidade de se continuar investigando e
investindo na capacitagado profissional, no sentido
de aprimorar a qualidade do cuidado e o apoio aos
familiares, tendo como meta a instrumentalizacao
do paciente e da familia, tornando-os mais prepa-
rados e informados sobre as interfaces da doenca
e do tratamento, facilitando assim o processo de
enfrentamento e a adaptagdo a condicao de doente
cronico.

Por fim, as estratégias mais frequentemente
utilizadas pelos familiares entrevistados, destacam
o valor e o esfor¢o da familia para atuar como
sustentdculo emocional e estrutural, e por que
nio dizer financeiro, ao individuo renal cronico,
demonstrando assim, mais uma vez, a importancia
de os profissionais de satide incluirem e envolve-
rem a familia no plano assistencial.
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