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RESUMO

Resiliéncia é a capacidade que o individuo possui de superar as adversidades inerentes ao
ciclo de vida. Durante o desenvolvimento de cada individuo, existem situagcdes que denotam
dificuldades no enfrentamento sadio, ou seja, o enfrentamento com atitudes e respostas
psicolégicas adequadas frente a adversidades. Como exemplos de perdas, citam-se
separagdes conjugais e/ou familiares, acidentes, doencas e mortes. Este estudo objetivou
compreender como a familia dos pacientes atendidos no servico de Tratamento Renal
Substitutivo supera os desafios da doenga renal cronica, buscando o fortalecimento de seus
lacos e a sobrevivéncia familiar. E um estudo com abordagem qualitativa que utilizou o
método da histéria oral. Os sujeitos foram as familias que estavam acompanhando seu
familiar em Tratamento Renal Substitutivo, denominados de Familia Soares e Familia
Lenzi. Na coleta de dados foi utilizada a observagao participante, a entrevista e o diario de
campo para registros de observacoes e intercorréncias durante a entrevista. Os aspectos
éticos foram respeitados segundo a legislacdo vigente. Os resultados obtidos foram
analisados por familia, nas quais se identificaram as categorias tematicas: composicao e
organizagao familiar; antecedentes da doencga no contexto familiar; o surgimento da doenga
e suas implicagdes familiares; estratégias adaptativas familiares e a rede de apoio familiar
utilizada. As estratégias familiares se mostraram importantes na superagao das imposicoes
da doenca renal crbnica e do seu tratamento, contudo estas formas de interagir séao,
também, fruto da interpretacdo individual e familiar das adversidades ocasionando a
resiliéncia. As redes de apoio sao importantes no processo de adaptagcdo e resiliéncia
familiar. Porém, é necessario que 0s servicos de tratamento renal oferegcam apoio
profissional as familias que estdo vivenciando esta situagdo de doenca para que possam
enfrentar os desafios familiares que advém com este processo de tratamento.

Palavras-chaves: Familia; insuficiéncia renal cronica; resiliéncia
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ABSTRACT

SCHMITZ, Jerry. Coping strategies of families of patients with chronic renal
insufficiency: challenges and family emergence 2008. (Dissertation) — Master’s Degree
Program in Health and Management of Work, University of Vale do Itajai, Itajai (SC), 2008.

Supervisor: Dr. Juliana Vieira de Araujo Sandri

Resilience is the capacity of the individual to overcome the adversities of life. During the
development of each individual, there are situations that are difficult to cope with even when
the individual is healthy i.e. coping with adversity with appropriate psychological attitudes and
responses. Examples of losses are matrimonial and/or family separation, accident, sickness,
and death. This study seeks to understand how families of patients of the Renal
Replacement therapy service (RRT) deal with the challenges of chronic kidney disease
(CKD), seeking to strengthen their family relationships and family survival. This study takes a
qualitative approach using the method of Oral History. The participants were two families
with members undergoing Renal Replacement Therapy, called the Soares family and the
Lenzi family. The data collection used participant observation, interviews, and a field diary to
record observations and occurrences during the interviews. All the legal ethical guidelines
were followed. The results obtained were analyzed for each family. The following thematic
categories were identified: Composition and organization of the family; history of the disease
in the family context; the emergence of the disease and its implications on the family, coping
strategies adopted, and the family support network used. Strategies used by the family to
overcome the difficulties associated with chronic kidney disease and its treament proved
important, but these forms of interacting are also the result of the way in which individuals,
and the family, interpret the adversities, leading to resilience. Social support networks are an
important factor in the family’s process of coping and resilience. However, it is necessary for
the renal therapy services to give professional support to families coping with this disease,
that will enable them to face the family challenges involved in this treatment.

Key words: Family; chronic renal insufficiency; resilience
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1 INTRODUCAO

Resiliéncia € uma palavra oriunda do latim que significa voltar ao estado
natural. E utilizada na fisica para explicar a capacidade dos metais de retornarem a
sua forma original depois de serem alterados na presenca de um estressor
(CARMELLO, 2004). Na area das ciéncias humanas e da saude, o termo resiliéncia
é relativamente novo, sendo os primeiros estudos no Brasil, segundo Paludo e Koller
(2005), realizados em meados da década de 80. E uma expressdo utilizada para
referenciar a capacidade dos individuos superarem adversidades geradas por

perdas, doencgas, dentre outros.

A idéia que precedeu este estudo foi estudar e discutir a vulnerabilidade dos
familiares de portadores de insuficiéncia renal crénica (IRC), contudo, a
vulnerabilidade destaca mais intensamente a fragilidade do individuo do que a sua
capacidade de reagir as dificuldades cotidianas e familiares. A resiliéncia, por sua
vez, mostra a capacidade do individuo em superar os desafios da vida, sejam eles
individuais ou coletivos, possibilitando a sua transformacdo ou adaptagdo a nova
realidade situacional. A vivéncia no servico de didlise tem mostrado que as
alteragdes do cotidiano frente a Insuficiéncia renal crénica ndo se restringem ao
portador da afeccdo, mas que tanto pacientes quanto seus familiares tendem a
experienciar mudangas e ansiedades frente a mesma e que ambos apresentam

estratégias para superar os desafios desta nova realidade.

Num mundo dindmico de modificagcdes estruturais e sociais com velocidade
de dificil mensuracao, se faz necessario, por parte dos individuos, um processo de
adequacao também bastante dinamico. Algumas situacoes referenciadas por Santos
(2005) reportam alteragdes abruptas no cotidiano ou nas relagbes. O autor cita como
exemplo separagdes conjugais, doencas e morte, reforcando que a reacao depende

da maneira com que o individuo interpreta estas transformacoes.

Este trabalho direciona sua atencéo a capacidade de superacao do processo
saude e doenca vivenciada pelas familias dos portadores de IRC, desvelando a

resiliéncia familiar.
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A doenca renal tem sido considerada um problema de saude publica mundial
tanto pelo aumento dos riscos de doencas cardiovasculares (MARCEN, 2006;
O’HANLON; REDDAN, 2005; VLAGOPOULQOS; SARNAK, 2005), como pelo risco de
cronificacao, gerando altos custos de manutencao destes pacientes (McLAUGHLIN
et al 2001). A excluséo social decorrentes das Terapias Renais Substitutivas (TRS)
também se mostra importante ponto de discussdo nestes individuos (DUARTE;
LEAL, 1998).

O paciente com Insuficiéncia Renal (IR) passa por varias mudancas
principalmente quando a doenca torna-se crénica em estagio final,. Tais mudancgas
acontecem em virtude da necessidade de iniciar TRS, gerando alteracées no seu
cotidiano (BARBOSA; AGUILLAR; BOEMER, 1999; CESARINO; CASAGRANDE,
1998; DUARTE; LEAL 1998). A alteracao dessa rotina pode transformar todo o
sistema familiar (WALSH, 2005).

Pimentel (2006) comenta que o tratamento hemodialitico mantém a vida, mas
impoe limitacbes ao paciente e, com o passar do tempo, a hemodialise se torna

exaustiva e acarreta uma série de complicagdes socioculturais e psicolégicas.

Duarte e Leal (1998) afirmam que o ingresso a hemodialise em qualquer
momento € considerado dramatico. Os pacientes em hemodidlise experimentam
muitas perdas, algumas delas sado: estabilidade financeira, o prazer de realizar
alguma atividade fisica ou doméstica, perde ainda a liberdade e independéncia em
funcdo do tratamento e intercorréncias que muitas vezes os mantém em suas casas
(ANGERAMI-CAMON, 1988). Barros et al (1999) salientam que o tratamento
hemodialitico sustenta a vida, mas impde limitacées e, com o tempo, a hemodidlise
se torna cansativa e evidencia uma série de complicagdes socioculturais e

psicoldgicas.

De acordo com Barros, et al. (2006), é necessario conhecer o0s
comportamentos desse paciente, como também dos membros da sua familia, frente

a perdas anteriores de saude, perdas materiais, financeiras, afetivas e sociais para

! Estagio 5 de IR cujo o percentual de fungéo é inferior a 15%. (BARROS et al, 2006)
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melhor compreender as suas rea¢des emocionais e a maneira como enfrentard esta

nova fase de vida.

As imposicoes frente a TRS denotam o novo, o desconhecido. A maneira
como os envolvidos na situacéo interpretardo e ajustardo tais imposicées pode ser
oriunda de aspectos na construcao da personalidade individual ou coletiva familiar. A
IRC, nos estagios avancados, determina necessidade de mudancas nas rotinas

familiares.

Nesta nova fase terapéutica, o paciente dispde de uma equipe
multidisciplinar, em centros especializados, atuando para que a terapia dispensada
seja de qualidade, segura e 0 menos traumatica possivel. Fora destes ambientes, se
faz necessario uma rede de apoio que auxilie o paciente a encontrar alternativas que
possam contribuir para a superacao das situacdes oriundas do processo de doenca
existente. Na maioria das vezes, esta rede de apoio conta, principalmente, com os

integrantes familiares.

Cesarino e Casagrande (1998), em pesquisa realizada em 1993,
identificaram, nos relatos dos portadores de IR, a importancia da participacao
familiar com relacao as TRS. Neste contexto, se faz necessario citar Santos (2005)
afirmando que as transformacdes geradas pelo diagnéstico de doencga crénica
também sao inevitaveis aos membros da familia que sado cercados de incertezas e
descrencgas com relacédo a doencga crbnica. Estes autores reforcam a necessidade de

atencédo também aos familiares como forma de facilitar a manutengéo do paciente.

Serapione (2005) enfatiza a importancia nos cuidados fisico e psicoldgico
dispensados aos componentes familiares, reforcando ainda a capacidade que a

familia tem de ajudar nos eventos criticos.

Nos servicos de hemodialise, os pacientes que iniciam a TRS a interpretam
como algo dificil, assustador e doloroso. Muitos pacientes, em poucas semanas,
mostram superar esta interpretacao inicial interagindo com a terapéutica de forma
bastante tranquila. Esta superacao denota o preparo do paciente e da familia, muitas
vezes inconsciente, para o enfrentamento de situacdes adversas. Esta superacao foi
o tema abordado neste estudo. Identificar as formas de enfrentamento dos familiares

podera nortear a atencao e criar um ambiente de facilidades no manejo familiar.
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Esta questdo de superacdo sempre chamou a atencao, pois algumas familias
mostram-se mais preparadas ou por vezes mais centradas na formulacdo das
estratégias de enfrentamento frente a IRC. Estas mudancas, entre as percepcoes
das situacdes, demandam o desenvolvimento do tema. De fato, as estratégias para
a superacdo sao as mais diversas e a propria auséncia de acao se mostra como
uma forma de estratégia. Deste modo, desenvolver um estudo buscando entender
como a familia supera estas adversidades diante de um processo de doenca
cronica, frente a necessidade de um tratamento continuo para a manutencao da vida

sem sucumbir, foi 0 que mais estimulou essa investigacao.

Portanto, questiono: Como a familia dos pacientes atendidos no servico de
TRS supera os desafios da doencga renal cronica, buscando o fortalecimento de seus

lacos e a sobrevivéncia familiar?

Este estudo tem como objetivo geral compreender como as familias dos
pacientes atendidos no servico de TRS superam os desafios da doenca renal
cronica, buscando o fortalecimento de seus lacos e a sobrevivéncia familiar. Para
alcancar este objetivo foi necessario estabelecer objetivos especificos, quais
sejam: Descrever a familia e sua trajetéria; caracterizar a familia e o doente renal
cronico através do genograma; identificar as dificuldades e necessidades
encontradas pelos familiares frente ao diagnéstico e tratamento da IRC em um de
seus membros; averiguar como a familia se reestrutura na crise e fora dela;
identificar a rede de apoio disponivel aos familiares e ao doente; buscar sugestbes
junto aos familiares em que o servico de TRS pode contribuir para a resiliéncia

familiar.

Este estudo se compde em fundamento tedrico, trazendo diversos autores
que abordam temas relacionado a resiliéncia, insuficiéncia renal crénica e familia;
descricao da metodologia, mostrando como foi realizada a investigacéo e a analise;
a apresentacdo dos dados e sua andlise tedrica, apresentadas por familias e de
forma temporal segundo as categorias (composicdo e organizacdo familiar;
antecedentes da doenca no contexto familiar; o surgimento da doenca e suas
implicacbes familiares e; estratégias adaptativas e a rede de apoio utilizada), por

compreender que 0s nucleos familiares se organizam e buscam formas peculiares
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de superacao diante da adversidade, embora em alguns momentos fosse possivel
identificar a similaridade de atitudes e; finalmente finalizo com as consideracdes

finais.
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2 FUNDAMENTO TEORICO

2.1 Contextualizando a familia

Familia, segundo Ferreira (1999, p. 877), é definida “como grupo de pessoas
com a mesma descendéncia, linhagem [...]. Porém, as relagdes de afeto
envolvendo os integrantes familiares denotam maior importancia que as relacbes de
descendéncias e, nos processos de saude e doenca, estas relacdes de afeto se
mostram evidentes em todos os contextos do processo de cuidado. (LOSACCO,
2005; NEWMAN; GRAUERHOLZ, 2002)

A familia deve ser considerada como o primeiro grupo social ao qual somos
inseridos e esta, pela caracteristica de vinculo, tende a nos acolher e proporcionar o
desenvolvimento de nossas habilidades, experiéncias, vivéncias e novas relacdes
humanas. E, também, no ambiente familiar que o individuo deve receber todo o
apoio afetivo, psicolégico, valores humanos e éticos, além de outras ferramentas
necessarias para seu pleno desenvolvimento fisico e mental (PINHO; KANTORSKI,
2004).

Esta definicAdo de grupo social também é descrita por Althoff, Elsen e
Nitschike (2004) quando se referem a familia como uma unidade social complexa,
ressaltando que seus aspectos e variacées nos levam a admitir que pouco se sabe
sobre sua realidade. Cada familia singularmente define os critérios da sua

construcdo embasados nas experiéncias acumuladas.

A antropologia mostra que as familias sdo muito variadas, modificando-se ao
longo dos tempos, assim como sao diversas as concepgoes do significado social dos
lacos estabelecidos entre os individuos (PRADO, 1985). Carter e McGoldrick (1995)
bem como Cicourel (1977) afirmam que a etnicidade® é importante para
determinacao dos pressupostos familiares e as condicbes culturais, étnicas,

? Conceito de “condigao de povo”. (BABBIE, 2002)
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religiosas definem os critérios pertinentes na comunidade no que tange as
caracterizagcdes do conceito familiar, bem como o que sera transmitido aos

descendentes.

Esta maneira multifatorial que determina o olhar que se da a familia também
define como interpretamos os tipos de familia. A tipica familia tradicional formada
pelo nucleo pai, mae e filhos, contemporaneamente vem sendo alterada (NEWMAN;
GRAUERHOLZ, 2002). Exemplos disso sdo os casais separados que cuidam de
seus filhos em domicilios diferentes; os determinantes sociais que agregam a familia
dos filhos na casa dos pais; as jurisprudéncias autorizando a unidao homossexual;

dentre outras, caracterizam estas mudancas das concepc¢des de estrutura familiar.

A constituicao de uma familia se inicia pela juncao das pessoas, formalmente
ou nao (NEWMAN; GRAUERHOLZ, 2002). Wright e Leahey (2002) a definem como
um grupo de individuos ligados por fortes vinculos emocionais, com o sentido de
posse e a inclinagdo a participar das vidas uns dos outros. Althoff (2002) salienta
que mais importante que viver juntos é o sentimento de querer estar juntos, pois este
ultimo denota um sentimento de vinculo afetivo determinante no conceito de familia.
Portanto, os lacos de afetos influenciam na defini¢cdo real de familia contextualizando
que vinculos de afetos demonstram maior representacdo que o0s vinculos de

hereditariedade.

Stuart (1991apud Wright; Leahey, 2002, p. 67), conclui que existem cinco
atributos criticos para o conceito de familia, quer sejam: 1) a familia € um sistema ou
unidade; 2) seus membros podem ou ndo ser relacionados, viver ou nao juntos; 3) a
unidade pode ou nao conter criangas; 4) existe um compromisso e vinculo afetivo
entre 0s membros da unidade que abrangem obrigacdes futuras e, por fim, 5) as
funcdes de responsabilidade da unidade consistem em protecdo, nutricdo e

socializacdo de seus membros.

O desenvolvimento do individuo se da na familia e com a familia, o qual sera
marcado de acordo com cada etapa que estiver passando, sejam eventos naturais
como idade e morte, sejam eventos acidentais, perda de emprego, morte acidental
ou doencas (CARTER; McGOLDRICK, 1995). As mesmas autoras salientam que,
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embora as familias também tenham papéis e fungdes, o seu principal valor sdo os

relacionamentos, que sao insubstituiveis.

Carvalho (2003) e Prado (1985) relatam que as fungdes de cada familia
dependem em grande parte da organizacao social do pais ao qual pertence e que a
participacdo da familia no cuidado de seus membros é definida pela maneira que o
Estado resolve dispender da atencéo.

Em meados dos anos 70 e 80, a responsabilidade pela promocao e protecao
do cidaddao era dividida entre Estado, iniciativa privada e sociedade civil e
caracterizava uma versao do Welfare State (Estado de Bem Estar Social). Contudo,
a dificuldade em manter o equilibrio social por estas instituicbes, determinou na
agregacao da familia como responsavel no cuidado de seus membros, conforme
firmado no Capitulo VII da Constituicao Federal de 1988 (BRASIL, 2000). Porém, a
auséncia de politicas publicas eficientes para a familia e a falta clareza na
responsabilidade do Estado perante ela, determina a dificuldade de regulagédo das
entidades envolvidas (DOWBOR, 2005; CARVALHO, 2005).

Considerando nao somente a legislacdo vigente, mas os lacos afetivos
existentes entre os membros familiares, Elsen (2002) enfatiza que a familia € um
sistema de saude para seus membros, sistema este do qual fazem parte um modelo
explicativo de saude-doenca, ou seja, um conjunto de valores, crencas,
conhecimentos e praticas que guiam as agdes da familia na promocéao da saude de
seus membros, na prevencao € no tratamento da doenca. Este sistema inclui, ainda,
um processo de cuidar no qual a familia supervisiona o estado de saude de seus
membros, toma decisées quanto aos caminhos que devem seguir nos casos de
qgueixas e ou sinais de mal-estar, acompanha e avalia constantemente a salude e a
doenca de seus integrantes, pedindo auxilio a seus significantes e/ou profissionais.
A autora ratifica seu discurso citando que o cuidado aos seus membros é
responsabilidade legal, social e cultural da familia e define este cuidado como
cuidado familial.

O cuidado familial, segundo Elsen (2002), é definido a partir do mundo de
significados de cada familia e € desenvolvido no seu processo de viver, 0 que 0

torna especifico; se da entre geracdes, em que, os mais velhos cuidam dos mais
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novos em certos momentos e em outros, invertem-se os papéis de cuidadores; se da
ao longo do processo de viver da familia, dentro das etapas de vida do ser humano;
¢é fortalecido pela rede de suporte social, formada por parentes, amigos e vizinhos;
visa ao bem estar dos membros; ndo se fragmenta; é um processo construido pela
familia e modificado segundo vivéncias e interpretacdes e, por fim, o cuidado familial
€ multidimensional, isto é, contempla as dimensdes de relacdo espaco e fisico

simbdlico.

A familia é o local em que encontramos apoio e o lugar onde temos pessoas
em quem confiamos e que contamos. Este vinculo parece ser o elo entre seus
membros e fazem com que, em situacdes de doenca, o familiar desenvolva protecéao
ao membro doente. Dentro de suas estratégias, seus conhecimentos providenciam o
cuidado ao membro que precisa, sendo ele a busca por um profissional ou mesmo
através de estratégias desenvolvidas nas mais varias situacées em que o cuidado se
faz necessario. Porém, a capacidade da familia em cuidar de seus membros pode
estar comprometida, diminuida ou ausente em determinadas situacdes ou trajetorias
da vida familiar (ELSEN, 2002).

O conceito sobre o cuidado familial ainda esta em construcdo, porém, Elsen
(2002) acredita que conhecer este cuidado sera de grande importancia para as
préprias familias, que terdo evidenciadas suas potencialidades, seus recursos e
suas fragilidades, o que possibilitara buscar apoio junto a sua rede social ou
profissional.

2.2 A insuficiéncia renal cronica e o seu tratamento

O sistema urinario é formado pelos rins, ureteres, bexiga e uretra. (BARROS et
al, 1999; SMELTZER; BARE, 1994; GUYTON, 1993). Os rins lembram um grao de
feijao e estado situados ao nivel da primeira vértebra lombar, no espaco onde esta a
ultima costela. Medindo aproximadamente 12 centimetros de comprimento, 6

centimetros de largura, 2,5 centimetros de espessura e pesando em torno de 180
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gramas, o rim é responsavel pela filtracdo de todo o sangue do organismo onde 20%
do débito cardiaco, cerca de 1200 ml/m, sdo enviados aos rins (RIELLA, 1996;
GUYTON, 1993).

Cada rim, segundo Barros et. al (1999) e Guyton (1993), tem cerca de
1.000.000 de néfrons, que por si sbé sao capazes de produzir urina e podem ser
divididos em duas partes: os glomérulos e os tubulos. Os glomérulos podem ser
comparados com grandes filiros que removem eletrélitos e produtos do metabolismo
em excesso, bem como liquido do sangue. Estes liquidos e estes produtos vao pelos
tubulos onde o que for necessario como: aminoacidos, glicose, sais e agua serao

reabsorvidos.

Além da filtracdo e reabsorcao dos eletrolitos, bem como liquidos do corpo, o
rim é também responsavel pela producdo e liberacdo de horménios como a
eritropoetina (responsavel pela estimulacdo da medula 6ssea na producdo de
células sanguineas), renina (relacionada com o controle da pressao arterial),
vitamina D3 (1.25(0OH,) D3, que estimula a absorcdo de calcio no intestino e a
liberacado de célcio do 0sso para a corrente sanguinea), dentre outros (BARROS et.
al, 1999). Portanto, observa-se que a funcao renal é bem mais ampla que a filiragéo
e a regulacao hidroeletrolitica. Assim, no caso de diminui¢cdo da funcao renal, pode-
se ter a diminuicdo da liberacdo destes hormbnios e posterior comprometimento da

homeostasia intrinseca interligada a estes horménios.

Durante a progressdao da doenca renal, o individuo pode nao apresentar
sintomas importantes, o0 que pode retardar a procura por auxilio especializado e
repercutir em aceleragéao do processo de perda da funcao renal (PECOITS-FILHO,
2004; WINKELMAYER, 2001; McLAUGHLIN, 2001).

Por outro lado, na vigéncia de fungéo renal insuficiente para manter o equilibrio
endogeno, o individuo apresenta um quadro clinico especifico denominado sindrome
urémica. Esta sindrome é caracterizada pelo aparecimento de sintomas como
nauseas, vomitos, halito urémico e cansago aos minimos esforgos, podendo ainda
apresentar dispnéia e edemas, principalmente, em membros inferiores e face. A

sintomatologia deve ser confrontada com exames laboratoriais que podem acusar
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azotemia (aumento da concentracdo sérica de uréia), anemia, hipercalemia,

hiperfosfatemia, hipocalcemia, dentre outros (RIELLA, 1996).

A funcao renal pode ser comprometida em virtude de varios fatores, podendo
ser considerada aguda ou crbnica. A fase aguda da insuficiéncia renal se da pela
perda temporaria da funcdo renal, em que apds a eliminagdo do agente
desencadeador do evento, tem-se o retorno de parte ou a totalidade da funcéo renal.
A doenca crbnica é caracterizada pela perda lenta progressiva e irreversivel da
funcéo real e, tal funcdo pode ser mensurada em estagios conforme a filtracao
glomerular medida em mililitros por minuto. Nesta forma de avaliagdo, a fungéo renal
€ observada em percentual e os estagios da doenca crdnica sdo parametrizados de
0 a 5, sendo este ultimo estagio referido como estagio final ou de necessidade de
TRS (RIFKIN; BREWSTER, 2006; BARROS et al, 2006; CRUZ; CRUZ; BARROS,
2006; PECOITS-FILHO, 2004; ANTCZAK, 2004; DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2001;
TZAMALOUKAS; FRIENDMAN, 2001; RIELLA, 1996).

O Clearence de creatinina (Clcr), que é medido em mililitros por minutos
considerando a superficie corporal de 1,73 metros quadros de area, corresponde ao
marcador para determinar a fungéo renal e por convencgéao esta funcao é equivalente

em percentual de funcao renal (BARROS et al, 2006).

Os estagios de funcgao renal sao classificados como: 0 — Clcr maior que 90; 1 —
Cler maior que 90, porém com presencga de proteina na urina; 2 — Clcr com valores
entre 60 e 89 ml/min/1,73m2, considerada lesdo renal com IR leve; 3 - Clcr com
valores entre 30 e 59 ml/min/1,73m2, considerada lesdo renal com IR moderada; 4 -
Clcr com valores entre 15 e 30 ml/min/1,73m2, considerada lesdo renal com IR
severa ou pré dialitica e; 5 - Clcr com valores menores que 15 ml/min/1,73m2,
considerada lesao renal com IR terminal ou dialitica. Esta forma de mensuragéo da
funcdo renal foi formalmente apresentada no American Journal of Kidney Disease
em 2002 (NKF-DOAQI, 2002) e utilizados como referencia por diversos autores como
Barros et al (2006), McClellan (2005), Satko e Freedman (2005) e Levey e Stevens
(2005).
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Figura 1 Estagios da func¢ao renal — Fonte: Abutaleb (2007)
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ESTAGIO 3a 4

A Figura 1, faz a apresentacédo grafica dos estagios anteriormente descritos,
sugerindo uma divisdo no estagio 3, considerando os estagios “3a” e “3b” de forma a
caracterizar a importancia da atencao destes individuos rastreados (ABUTALEB,
2007).

Apds a analise médica e de acordo com o estagio da disfuncédo renal, é
indicado adotar algum tipo de TRS, que sao terapias utilizadas na auséncia de
funcao renal suficientes para manter o equilibrio organico. Tais terapias incluem a
didlise (hemodialise ou dialise peritoneal), bem como os transplantes renais. Na area
da saude, usa-se o termo didlise para designar a depuracao artificial ou extra-renal
do sangue. A transferéncia de soluto do meio de maior concentragdo, quer seja no
sangue, para o0 de menor concentragdo, o liquido de didlise, caracteriza um
acontecimento quimico denominado difusdo. Todos os tipos de dialise tém objetivo
de depurar o sangue, quer seja extrair do mesmo escoria do metabolismo diario.
Outra definicao de didlise podera ser extracorpérea (Hemodialise) ou intracorpérea
(Dialise Peritoneal) (SMELTZER; BARE, 2002; BARROS et al, 1999; DAUGIRDAS;
STONE, 2001; LAZARUS; HAKIM, 1991).

A didlise peritoneal (DP) tem como meta remover substancias téxicas e
produtos de degradacdo metabdlicos e restabelecer o equilibrio hidroeletrolitico
normal utilizando como membrana o peritbnio, o qual permite o contato indireto entre
sangue e liquido de didlise facilitando a difusdo. (SMELTZER; BARE, 2002). As
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didlises peritoneais podem ser efetuadas no ambiente intra hospitalar ou no
domicilio do paciente sendo estas ultimas subdivididas em Didlise peritoneal
ambulatorial continua (CAPD)’ ou Didlise peritoneal Automatizada (DPA)".

A Hemodialise, por sua vez, € um processo empregado para depuracao do
sangue, em que se utiliza um dialisador como meio para difusdo entre sangue e
liquido de diadlise (SMELTZER; BARE, 2002; DUARTE; LEAL, 1998; SARGENT;
GOTCH, 1996; LACSON; WISH, 1994; HENDERSON; THUMA, 1994; ARONE;
PHILIPPI, 1994; SIEGDELL, 1986). Dados do censo da Sociedade Brasileira de
Nefrologia (2007) mostram o que Barros et al (2006), Goodman e Danovitch (2001) e
Riella (1996) ja afirmavam, quer seja: a hemodialise, ha anos, é o tipo de tratamento

mais empregado a pacientes com insuficiéncia renal crénica no Brasil.

Para Riella (1996), com o passar dos anos, 0os avangos tecnoldgicos nas
diversas areas de conhecimento tém disponibilizado equipamentos cada vez mais
modernos, permitindo terapias hemodialiticas de maior qualidade. Atualmente, os
equipamentos dispdem de sistemas de controle de fluxos de sangue, bem como de
liquido de diélise, detectores de ar, infusdo automatica de medicamentos e diversos
aparatos para seguranca ao individuo que necessita deste tratamento.

Mesmo com todos estes aparatos de seguranca o paciente € cercado por
medos, incertezas e insegurancas, necessitando de suportes externos aos servicos
de terapia renal substitutivas para a manutencdo de seu estado emocional. Em
pesquisa realizada em 1993 e publicada por Cesarino e Casagrande (1998), foi
identificada, nos relatos dos portadores de IRC em TRS, a importadncia da
participacdo familiar para melhor adaptacdo do paciente neste segmento
terapéutico. Neste contexto, se faz necessario citar Santos (2005) afirmando que as
transformacoes geradas pelo diagnéstico de doenca crénica também sao inevitaveis
aos membros da familia que também s&o cercados de incertezas e descrengas com
relacdo a doenca crénica. Elsen, Marcon e Silva (2002) afirmam que a prética de
cuidador, acaba por focalizar um membro da familia, despendendo menos tempo de
cuidado aos demais familiares.

* Dialise peritoneal feita pelo paciente ou familiar na sua residéncia ou espaco onde esta domiciliado.
* Dialise peritoneal feita com auxilio de uma maquina na residéncia do paciente.
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As incertezas referenciadas por Santos (2005) podem desenvolver, conforme
Walsh; MCgoldrick e Carter (1998), o luto antecipado da perda do portador de
doenca crénica transformando muitas vezes a familia em super protetoras e
vigilantes. O mesmo autor salienta que os componentes familiares se preparam
psicologicamente para estas perdas, por conseguinte desenvolvem sentimentos
como ansiedade, tristeza, desapontamento, raiva, ressentimento, culpa, exaustao e
desespero. Antikad (2005) cita os passos entre a descoberta do problema a
aceitacao como sendo inerentes ao processo de doenca e morte.

Kimmel e Levy (2001), bem como Cesarino e Casagrande (1998), salientam
que os pacientes com IRC em TRS experienciam alteragdes em seu cotidiano que
limitam suas atividades profissionais, decorrentes das rotinas necessarias pelo

programa e no processo decisério familiar decorrente da super protecao familiar.

Com relacéo a interpretacdo familiar do prognéstico do portador da doenca
cronica, as experiéncias ou historias experimentadas por esta familia influenciam.
Rolland (1998) ratifica este comentario de forma que as dimensdes das
interpretacdes do processo de doenga podem variar conforme o surgimento (agudo
ou crbnico); curso (progressivo constante ou reincidente); consequéncias (fatal,
tempo de vida abreviado ou possivel de morte subita ou sem efeitos na longevidade)

e; incapacitacado (nenhuma, leve, moderada ou severa).

Durante o percurso da vida, o ser humano se depara com inUmeros eventos
gue demandam direcionamentos e tomadas de decisdes, as quais podem interferir
ao longo da vida de todos os envolvidos. Brazelton (1988) citou que desde criangas
os individuos necessitam de adaptacdes para facilitar o convivio com os proprios
pais, grupos escolares ou a prépria comunidade em que vivem.

Estes eventos que aparecem durante o ciclo de vida demandam de tomadas
de decisbes, tanto que Flack (1991) chama estes acontecimentos de pontos de
bifurcagdo, por determinarem momentos de escolhas e necessitarem de um
direcionamento individual ou coletivo para transpor estas adversidades. O autor
também ressalta que estas bifurcacbes sao inerentes ao desenvolvimento e as

etapas do ciclo vital, porém, a forma como o individuo enfrenta estes
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acontecimentos, bem como as adaptacbes posteriores, sao estratégias

determinadas segundo a comodidade para o enfrentamento e adaptacoes.

A adaptacdo pode ser positiva ou ndao. A forma positiva € caracterizada por
um enfrentamento saudavel com repercussdes também saudaveis, determinando a
resiliéncia e, a nao positiva, € caracterizada por adaptacdes desfavoraveis com
repercussdes negativas ao individuo, familia e comunidade, determinando a
vulnerabilidade (PALUDO; KOLLER, 2005).

A maneira positiva do individuo em superar as adversidades impostas durante
o ciclo de vida é atualmente definida por resiliéncia (WALSH, 2005; PALUDO;
KOLLER, 2005; CARMELLO, 2004; PESCE, 2004; YUNES, 2003; WHIGHT;
LEAHEY, 2002; CYRULNK, 2001).

A maneira como o individuo enfrenta as adversidades muitas vezes é fruto
das observacdes feitas durante seu desenvolvimento frente as decisdes adequadas
por seus familiares, amigos ou pelos grupos que este individuo fez parte. Carmello
(2004) salienta que o enfrentamento pode ser desenvolvido ou facilitado pelos

ensinamentos obtidos durante a vida.

O mesmo autor sugere que 20% da populacao é resiliente de maneira inata e
algumas caracteristicas como flexibilidade, otimismo, correr riscos necessarios,
permanecer saudavel na adversidade, perseveranca, auto-estima e confianca estao
presentes neste percentual da populacdo. Estas caracteristicas facilitam o
enfrentamento de adversidades, de modo que alteragdes de rotinas ou demanda de

necessidades extraordinarias ao cotidiano séo melhores manejadas.

A IRC altera a rotina tanto do paciente como dos familiares por impor novas
necessidades como alteracdo da dieta, freqiiéncia de consultas e exames. Em
estagios avancados da doenca serd necessaria alguma TRS. Estas terapias sao
intervencdes necessarias a manutengao organica do individuo no momento em que
0 rim ndo é capaz de manter a homestasia organica (ZAWADA, 2001). O mesmo
autor referencia o Dialysis Outcomes Quality Initiative (DOQI) como fonte para
interpretacéo e determinacao das acgdes frente a IRC, de modo que a TRS deve ser
iniciada quando o paciente apresentar funcao renal inferior a 15%. Este percentual

determina o estagio final da IRC, sendo consenso atual por diversas literaturas
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internacionais (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2001; ZAWADA, 2001; NKF-DOQI, 1997
NKF-DOQI, 2002) e nacionais (BARROS, et al., 2006; RIELLA, 2003; PECOITS-
FILHO, 2002).

A TRS, pela sua regularidade, também impde rotinas ao paciente e a familia
de modo a interagir no processo familiar. Conhecer a populacdo que atendemos no
dia-a-dia pode auxiliar no entendimento de suas necessidades, bem como no

manejo individual e coletivo.

2.3 Aresiliéncia como desafio e emergéncia familiar

O termo resiliéncia ndo é novo. E muito utilizado na fisica para reportar-se a
caracteristicas dos metais, por exemplo, poderem retornar ao seu estado original
mediante a suspensao do agente estressor (CARMELLO, 2004; YUNES, 2003). No
campo das ciéncias sociais e da saude, o termo se mostrou pouco conhecido até
pouco tempo atras, sendo interpretado como invulnerabilidade, quer seja a
resisténcia absoluta. Esta definicdo de invulnerabilidade nao reflete a realidade e
deste modo o termo resiliéncia, segundo Junqueira e Deslandes (2003) e Yunes
(2003) é visto como um enfoque para mostrar a capacidade humana de superar as
adversidades encontradas no ciclo da vida.

Desde o inicio do pensamento hipocratico, as doencgas foram assimiladas a
uma desorganizacao da natureza do homem. Cyrulnik (2001) salienta que traumas
fisicos sempre valorizavam acontecimentos pelo fato de poderem ser vistos,
enquanto alteracdes enddgenas podiam ser interpretadas como forcas ocultas ou
castigos divinos.

Diversas literaturas salientam que o despertar da resiliéncia ocorre no risco de
algum acontecimento ou no trauma (WALSH, 2005; PALUDO; KOLLER, 2005;
CARMELLO, 2004; PESCE et al, 2004). Estes acontecimentos fazem o ser humano
rever seus conceitos e estabelecer novos horizontes. Contudo, ndo é somente a

adversidade que cria o resiliente. Rutter (1987 apud Pesce et al, 2004) descreve que
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a resiliéncia se da pela construcao do individuo nos diversos contextos em que vive,
seja no meio familiar, social, bem como cultural. Desta forma, a resiliéncia ndo nasce
com o individuo, mas se faz em seu desenvolvimento interativo, dialético, na

interface da constru¢cao humana com o agente estressor.

Poletto, Wagner e Koller (2004) ndo definem uma sistematica ou condigédo
especifica para o desenvolvimento da resiliéncia individual. Eles defendem que
quaisquer processos psicosociais que caracterizam um desenvolvimento saudavel
podem estar envolvidos neste enfrentamento. Antunes (2003) defende que

ambientes podem influenciar no desenvolvimento de individuos resilientes.

Moraes e Rabinovich (1996 apud Poleto, Wagner e Koller, 2004), comentam
que existem varios fatores que auxiliam o individuo a ndo sucumbir na adversidade e
sim, a transpor a problematica da maneira mais equilibrada possivel, entretanto,
leva-se em conta as caracteristica: pessoais, do meio ambiente e psicologicos. Esta
condigdo nao é caracteristica de todos os individuos, pois somente 20 em cada 100
pessoas sao capazes de enfrentar a adversidade de maneira competente e
equilibrada, conseguindo recuperar-se ou relaxar frente a situacdes estressoras. As
demais pessoas tém suas eficdcias diminuida ou, literalmente, sucumbidas
(CARMELLO, 2004).

Autores como Carmello (2004) e Antunes (2003) defendem que algumas
caracteristicas pessoais podem ser observadas nos individuos resiliéntes, sao elas:
a flexibilidade e o otimismo. Os quais se permitem progredir, aceitar correr riscos
necessarios e permanecer saudavel na adversidade. Na citacdo abaixo, na qual
Carmello (2004, p. 32) cita o antrop6logo Carlos Castafeda, reitera os atributos
citados acima:

A diferenca entre um homem comum e um guerreiro é o fato de que
0 primeiro encara todas as situagbes como bengao ou castigo, sorte
ou azar, enquanto o guerreiro as vé como um desafio a
experimentar. O guerreiro busca conhecer e lidar com suas
dificuldades para poder vencé-las em favor de seu desenvolvimento.

Pesce et al (2004) apontam que diversos fatores podem afetar a capacidade
de resiliéncia do individuo, sendo a condigdo econ6mica, ruptura na familia, vivéncia

de algum tipo de violéncia, experiéncia de doencas no proprio individuo ou familia,
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considerados fatores que, durante a formacdo, podem interferir na construcdo da

resiliéncia no individuo.

Boss (1998) descreve que é importante oferecer tanta informacao quanto
possivel ao individuo, com intuito de facilitar a superacdo da adversidade, pois
acredita que a familia podera resolver muitos de seus problemas se tiverem

informacdes suficientes para a tomada de deciséo.

O tipo de informacgéo aqui sugerida se refere a informagao horizontal descrita
por Bricefio-Leon (1996), que discorre sobre a necessidade de respeitar o
conhecimento prévio do individuo com relagdo ao tema. A expressao utilizada por
Paulo Freire, referenciada por Bricfio-leon (1996), é que devemos considerar o
individuo como um cheio a ser transformado ao invés de um vazio a ser preenchido.
E esperado que os individuos com acesso as informagdes possam gerar o
empoderamento, conforme relatam Cesarino e Casagrande (1998). Este
empoderamento citado pelos autores € ratificado por Pereira (2003, p.1528) quando

relata que:

Saude ndo sado apenas processos de intervencdo na doenca, mas
processo de intervencdo para que o individuo e coletividade
disponham de meios para a manutencdo ou recuperagcdo de seu
estado de saude, no qual estdo relacionados os fatores organicos,
psicoldgicos, socio-econémicos e espirituais.

Outra estratégia que pode auxiliar a resiliéncia é a oferta de apoio, como por
exemplo, telefone para contato, enderecos e nome de pessoas com problemas
parecidos que possam servir de referéncia no momento das duvidas (BOSS, 1998).
Esta situacdo nos reporta ao fortalecimento das redes de apoio como forma de

auxilio do enfrentamento dos acontecimentos negativamente experenciados.

E inegavel que ndo é somente o individuo acometido por um processo de
doenca ou perda que é passivo de alteragdes no seu senso de enfrentamento. Os
individuos que convivem com alguma forma de adversidade seja para si, seja para
seus proximos, tendem a refletir sensagdes de desgastes pela possibilidade de
perda ou mesmo pela necessidade de mudancgas abruptas em seu cotidiano. A
maneira como estes grupos socialmente conhecidos como familia enfrentam as

adversidades € descrito por Walsh (2005) como resiliéncia familiar, numa visao mais
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ampla, deixando de caracterizar a familia acometida por algum problema como

“prejudicada” (p. 16), mas, sim, como estas familias sdo desafiadas a superacao.

Silva, Elsen e Lacharité (2003, p.150) destacam em seu livro que a familia

resiliente:

Se constroi numa rede de relagcées e de experiéncias vividas em seu
ciclo vital e através de geragées, capacitando a familia para reagir,
de forma positiva, as situacées potencialmente provocadoras de
crises, superando essas dificuldades e promovendo sua adaptacdo
de maneira produtiva a seu proprio bem estar.

Para Elsen, Marcon e Silva (2002) cada familia interage frente as
adversidades de maneira estritamente peculiar e particular de acordo com suas

fases de desenvolvimento familial, bem como estilo de enfrentamento.

Walsh (2005) incorpora em seus textos mengdes sobre os trés mecanismos
de protecao que podem mediar o relacionamento entre estresse e a competéncia do
enfrentamento, sendo eles: 1) mecanismos da imunidade: aprendizagens positivas
fortalecem e estimulam a resisténcia em processos danosos; 2) mecanismo
compensatdrio: considera-se que recursos ambientais e pessoais minimizam os
efeitos do estresse e; 3) mecanismo de desafio: o estresse serve sempre como

estimulante para superacao.

Com relagdo ao estilo de enfrentamento, Walsh (2005) salienta que na
vigéncia de adversidade, existe a necessidade de readaptacdo, de adequacao das
responsabilidades, horarios e de toda rotina. Num exemplo onde o pai é o
responsavel pelo processo decisério e € subitamente impedido de suas fungdes, ele
devera ter sua responsabilidade redistribuida. Numa familia unida, os seus
integrantes podem desenvolver novas areas de competéncias para nao sucumbir

frente a perda temporaria ou permanente de um de seus membros.

A resiliéncia pressupde, segundo Silva, Elsen e Lacharité (2003, p. 151)
“presenca de circunstancia de vida adversa quando, entdo, o ser humano é
confrontado com os desafios que se inscrevem em seu interior, 0s quais colocam a
prova sua capacidade de enfrenta-los”. Ainda as mesmas autoras destacam que

essa afirmacdo denota um paradoxo, ou seja, é “justamente na vigéncia de
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situacées adversas que o ser humano revela potencialidades extraordinarias”.
Portanto, a resiliéncia exprime uma dimensao de positividade brotada das reacdes
dos sujeitos frente aos desafios que, inegavelmente, aportam uma expectativa

promissora em termos de salude e de desenvolvimento humano.

Na insuficiéncia renal, quando o paciente necessita de TRS, diversas
mudancas sdo experienciadas pelo paciente e familia, conforme trabalho publicado
por Cesarino e Casagrande (1998). Walsh; Mcgoldrick; Carter (1998) salienta que
pacientes cronicos tém suas vidas alteradas depois do diagnostico e suas familias
sao acometidas por sensacdes de perdas antecipadas.

A resiliéncia representa um dos caminhos de trabalho aos profissionais que
trabalham com saude, segundo Silva (2003, p. 47)

Deslocando a énfase da dimensao de negatividade da doencga, para

as potencialidades das familias que Ilhes possibilitam conduzir o

desenvolvimento de seus membros como sujeitos capazes de
responder positivamente as demandas da vida cotidiana.

Contudo, a resiliéncia ndo pode ser utilizada de forma ingénua, depositando
sobre as familias toda a responsabilidade de solucao de problemas que escapam de
sua competéncia. Conforme Silva (2003, p. 49):

Apesar do potencial contido no conceito de resiliéncia, este nao deve
ser nem desconsiderado, nem tampouco usado para isentar da

responsabilidade aqueles que deveriam trabalhar para gerar as
condigbes basicas necessarias a um viver saudavel.
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3 METODOLOGIA

3.1 Fundamentos do estudo

Esta pesquisa se caracteriza como um estudo de abordagem qualitativa
através da histéria oral relatada pelos familiares de portadores de IRC em TRS, com
o enfoque na histéria da doenca, tratamento e na resolucdo ou tentativa de
resolucao dos problemas encontrados no processo de doencga.

A pesquisa qualitativa geralmente é descrita como holistica por preocupar-se
com as pessoas e seu ambiente, abrangendo todas as suas complexidades. Este
tipo de pesquisa baseia-se na premissa de que os conhecimentos sobre os
individuos dependem da descricdo da experiéncia humana tal como ela € vivida e
como ela é definida por seus autores considerando a possibilidade da interferéncia
gerada pela dialética (POLIT; BECK; HUNGLER, 1995).

Quando se discute resiliéncia, reporta-se as caracteristicas de superacao
frente as adversidades. Admitir que cada familia tem a capacidade de criar seus
processos para facilitar a superacdo destas situacées nos remete a acreditar na
existéncia de adaptacOes, as quais geralmente sdo ancoradas, segundo Babbie
(2000) na sua historia de vida, cultura e aprendizado, caracterizando os desafios e a

emergéncia familiar frente a um processo de doenca crénica.

A histéria oral € uma técnica de coleta de dados baseada no depoimento oral,
gravado, obtido através da interacdo entre o pesquisador e o pesquisado
(HAGUETTE, 2005; MASON, 1996). Nao é uma técnica nova e, sim, antiga. Acredita
ser esta uma das formas mais antigas de se passar relatos entre geragdes
(GONGCALVES; LISBOA, 2007).

De moderno, tem-se 0 meio magnético de gravacao que capta as emocoes,
entonacodes e inflexdes durante os relatos literais. Ela € adequada para captar a
mem©éria histérica de um acontecimento pessoal, social ou politico (HAGUETTE,
2005).
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Um dado importante desta técnica é a possibilidade de receber a
interpretacao histérica dos individuos informantes, sendo que suas percepcdes mais
marcantes de determinados periodos do ciclo de vida passados sdo enfatizadas
durante os relatos (FREY; BOTAN; KREPS, 2002).

Conforme Gongalves e Lisboa (2007), muitas informacdes podem ser
perdidas na utilizagdo de outro método de coleta de dados, pois valores e
percepcoes podem estar encobrindo dados pertinentes a tematica e durante os
relatos historicos estes dados vém a tona desde que o pesquisador mantenha um
olhar cientifico, critico e de constante analise dos achados.

Para reforcar esta necessidade de perspicacia do pesquisador, Haguette
(2005) lembra ser a histéria oral produto verbalizado por seus informantes e a
percepcao do fato é baseada neste olhar individual, podendo ser passivo de
mencdes produzidas pelo contexto socio-cultural que o individuo faz parte
requerendo a anadlise critica do avaliador.

Por outro lado, a historia oral contada com todas as suas interferéncias
sociais, ambientais, culturais, dentre outras, apresenta a percepcdo do seu
informante e esta pode ser o produto de problemas sociais que interferem na vida do
individuo ou comunidade. Assim, esta percepcao € crucial para o entendimento dos

processos vivenciados pelos atores sociais envolvidos na tematica em questao.

Na pesquisa descritiva se observa, registra, analisa e correlacionam-se fatos
ou fendbmenos sem manipula-los. Procura-se descobrir, com a maior precisao
possivel, a freqiiéncia com que os fendmenos ocorrem, sua relacdo e conexao com
0os outros, sua natureza e caracteristicas. Os estudos descritivos, assim como
exploratérios, favorecem uma pesquisa mais ampla e completa (BRERVIAN;
CERVO, 2003).

Definir a familia como sendo uma organizacao que pode se reorganizar para
superar problemas acometidos entre os seus, determina se esta familia é eficiente
em suas estratégias para enfrentar ou ndo. A rede de apoio incorporada e disponivel
a esta familia também pode interferir de maneira apropriada para auxiliar a diminuir
os problemas adicionais gerados pela adversidade inicial. Neste contexto, podemos

inferir que, quanto maiores e melhores forem as estruturas disponiveis as familias,
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melhores serdo seus padrées de enfrentamento e minimizados serdo seus

sentimentos negativos referentes aos estressores.

3.2 Cenario de estudo

Corresponde a um servico de TRS que se situa no Vale do Itajai e atua no
segmento ha 34 anos. Trata-se de uma Associagao definida como uma entidade de
Assisténcia Social e Saude tendo a missao de:

Implantar e manter atendimento de excelente qualidade aos
portadores de deficiéncia renal e seus familiares, utilizando os mais
avancados e modernos meios que enfocam a prevengao,
diagnostico, tratamento e pesquisa das enfermidades que
comprometam as vias urindrias, assim como fazer reintegracdo
social da populacdo alvo (RENAL VIDA, 2005).

Essa Associacdo compreende quatro unidades distribuidas no Vale do ltajai,
nas cidades de Itajai, Rio do Sul, Timbé e Blumenau. As quatro clinicas atendem
20,3% dos pacientes que necessitam de TRS no Estado de Santa Catarina e realiza
cerca de 20% dos transplantes efetuados, anualmente, neste Estado.

A unidade escolhida como local do estudo atende, atualmente: 100 pacientes
em hemodialise (HD); 6 em dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD) e; 2 em
didlise peritoneal automatizada (DPA). Portanto, o total de pacientes em TRS, neste
servico, € de 108 pacientes em tratamento. Estes, procedentes, exclusivamente, dos
municipios de Blumenau e Gaspar, conforme o convénio firmado entre a gestao
estadual e municipal pelo Sistema Unico de Satide (SUS). Do total de atendimentos,
85% dos pacientes sdo financiados pelo SUS e os demais 15% sao custeados por

outros convénios ou pelos proprios pacientes na forma de pagamento particular.

A referida unidade, conta com um efetivo de 29 auxiliares e técnicos de
enfermagem, 4 enfermeiros, 5 médicos, 1 assistente social, 1 psicélogo, 1
nutricionista, 1 farmacéutico e demais profissionais do suporte administrativo e de

logistica.
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3.3 Sujeitos pesquisados

Fizeram parte do estudo duas familias de pacientes com IRC e em TRS, mais
especificamente em programa hemodialitico que foram entrevistadas. Os critérios de

escolha dos familiares foram:

e Familia que tenha e convive com um familiar em tratamento de
hemodialise, com tempo de diagnéstico e de tratamento superior a 2

anos.
e Familia cujo tratamento de seu familiar seja financiado pelo SUS.

e Familias cujo familiar portador de IRC seja adulto e ndo portador de
doenca infectocontagiosa.

Além dos critérios relatados, também, levou-se em conta o aceite dos
familiares, a participacao deles no servico de hemodidlise e a observagcdo do
investigador quanto a possibilidade de trazer realidades familiares diferentes de
estratégias adaptativas frente a superacao dos desafios que a doenca renal crénica
exige. A investigacdo correu com duas familias, denominadas ficticiamente de:

Familia Lenzi e Familia Soares.

3.4 Procedimento para coleta dos dados

A coleta dos dados aconteceu em dezembro de 2007 e janeiro de 2008 com a
Familia Lenzi e em abril de 2008 com a Familia Soares, apds seguir todos os
tramites éticos, conforme a Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude/ MS,
de 10/10/96 (BRASIL, 1996a).
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Com os familiares identificados, o pesquisador agendou uma visita no
domicilio para apresentacdo da proposta de estudo e, assim, concretizar a sua
participacdo através da leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. (Apéndice B)

Apoés o aceite da Familia Lenzi, iniciou-se a coleta de dados com agenda
prévia, consensuada e confirmada com os familiares. A entrevista aconteceu na sala
de estar da residéncia da Familia Lenzi e participaram da primeira visita a Sra. Nair,
Sr. Lenzi, F2 (filho) e C2 (nora).

Este primeiro encontro teve duracdo aproximada de 2 horas e 30 minutos e o
tempo de gravacao foi de 1 hora e trinta e oito minutos. Contudo, houve necessidade
de agendar mais de um encontro para finalizar as entrevistas e/ou retirar as duvidas.
Neste segundo encontro, ocorrido no mesmo ambiente que o primeiro, estavam
presentes o Sr. Lenzi e F3 (filha). A entrevista teve duracdo de 1 hora e dez

minutos.

Com relagcédo a Familia Soares, a entrevista foi agendada por telefone para
ser realizada na residéncia da familia e o local sugerido pela Sra. Maria foi a
cozinha. Somente a Sra. Maria participou da entrevista, porém, a filha mais nova
(D3) do casal Soares estava acompanhando os relatos e preferiu ndo se pronunciar.

Para as entrevistas, foi utilizando um roteiro de perguntas semi-estruturadas
que serviu de guia no questionamento, porém, na medida em que a histéria era
contada, ndo havia necessidade de formular os questionamentos porque as
respostas fluiam de forma natural, mas o pesquisador estava atento para que todos
0s pontos a serem questionados fossem informados (Apéndice C). As entrevistas
demoraram em média duas horas e aconteceram no domicilio, foram gravadas com

um gravador digital (MP4) e transcritas na integra.

A entrevista focalizada/ tematica tem o intuito de autorizar o entrevistador a
realizar novas perguntas no decorrer da entrevista, mas sem uma estrutura formal
de questionamento. Para tanto, se fazem necessarias habilidades e perspicacia por
parte do entrevistador (MARCONI; LAKATOS, 2005; BRAVO, 2003).
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Para Polit, Becker e Hungler (2004, p. 252) a entrevista semi-estruturada
encoraja os respondentes a definir a dimensdao de um fenbmeno importante,
relatando o que é mais relevante para eles. E uma escolha do pesquisador,
principalmente, quando ele nao tem uma idéia clara daquilo que desconhece. Seu
alvo é elucidar as percepgcoes de mundo do respondente sem imposicao do
pesquisador. Porém, o pesquisador inicia com uma questdao ampla e as demais sao
enfocadas e orientadas pelas respostas iniciais. A funcdo do entrevistador é

encorajar os participantes a falar livremente sobre o tema.

Para Polit, Beck e Hungler (2004, p. 253), muitos pesquisadores preferem
gravar a entrevista para posterior transcricao. Acrescentam que, "embora alguns
respondentes figuem constrangidos quando a conversa é gravada, normalmente
esquecem a presenca do equipamento de gravacao apos alguns minutos". A
utilizacdo deste recurso se da pela necessidade do registro fidedigno das falas dos
entrevistados, assim, todas as gravacdes serdo transcritas para leitura e releitura
dos dados com intuito de melhor andlise das entrevistas (MARCONI; LAKATOS,
2005).

Durante a entrevista, foi construido o genograma familiar. Representacao

esta que forneceu subsidios visuais para conhecer a familia e suas interconexdes.

Segundo Wright e Leahey (2002), o genograma pode determinar as
estruturas internas e externas disponiveis a familia. A estrutura visual do genograma
lembra a arvore genealdgica, porém, esta rede de estruturas apresentadas
graficamente, nesta técnica, faz o diferencial (NASCIMENTO; ROCHA; HAYES,
2005).

A estrutura grafica apresentada no genograma disponibiliza dados recentes
e antigos ao que permite a percepgdo e a avaliagdo de acontecimentos ou
interferéncias em algum descendente. Cada individuo, acontecimento, relacao
familiar, dentre outros, é apresentado por simbolos que facilitam a interpretacdo da
histéria familiar (WRIGHT; LEAHEY, 2002; CASTOLDI; LOPES; PRATI, 2006). Tal
estratégia demanda informacdes precisas obtidas a partir de familiares que
conhecam além dos constituintes familiares, suas relacbes e redes de

relacionamentos durante a histéria familiar.
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Para contextualizar e melhor entender a proposta desta metodologia,
apresentamos as configuracdes graficas principais para montagem do genograma
referidas por Wright e Leahey (2002) e demonstrada no trabalho de Pavarini;
Luchesi; Fernandes et al (2008, p. 43):
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Figura 2 - Simbolos utilizados na construgao do genograma
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Na Figura 2, pode-se conhecer alguns dos simbolos utilizados na construgao
do genograma, de modo que o quadrado significa o individuo do sexo masculino e o
circulo representa o sexo feminino. Em seu interior fica a idade e pode ou ndo conter
0 nome, do lado de fora do simbolo pode-se colocar algum dado especifico daquele

individuo como: salario, caracteristica individual, dentre outros.

As linhas horizontais significam unides, enquanto as linhas verticais
representam a descendéncia. Estas linhas podem, conforme a Figura 2, representar
o tipo das relacdes, por exemplo, se esta € ou foi harmoniosa, conflituosa ou mesmo

relacdes de odio.
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Além da entrevista com a construcao do genograma familiar, foi utilizada a
técnica de observacao participante e o diario de campo. Para Barros e Lehfeld
(2000), a escolha da técnica de observacdo participante da-se ao fato de ser
extremamente dificil a ndo interferéncia do observador durante a coleta de dados,

pois o fato do observador estar interagindo verbalmente ja altera o sistema familiar.

A observacao participante pode ser considerada como mais uma técnica de
captacdo de dados de forma menos estruturada e ndo exige nenhum instrumento
especifico para direcionar a observacao e, por essa razao, a responsabilidade e seu
sucesso pesa quase que inteiramente sobre o observador (pesquisador)
(HAGUETTE, 2007).

O entrevistador procedeu com o registro de suas impressdes decorrentes da
observacdo, bem como a prépria técnica de entrevista em seu diario de campo.
Estes registros sao de fundamental importancia, pois a coleta de dados, quando
realizada em um periodo longo, potencializa a possibilidade da perda, por parte do
entrevistador, de informagdes importantes apresentadas durante a entrevista
(BARROS; LEHFELD, 2000).

Para Minayo; Assis e Souza (2005, p. 295), “a observacao participante, em
qualquer nivel de profundidade em que for realizada ou em que a teoria se baseia,
tradicionalmente utiliza um instrumento denominado de diario de campo”. O diario de
campo é um instrumento importante de auxilio na analise de dados porque é esse
acervo de impressdes e notas sobre as diferenciacdes entre falas, comportamentos

e relacbes que podem tornar mais verdadeira a pesquisa de campo.

3.5 Analise dos dados

A medida em que as entrevistas eram finalizadas, fazia-se a sua transcricdo
na integra, assim como a observacao participante era informada no diario de campo,

0 que possibilitava a verificacao das informagdes antecipadamente.
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Em seguida, era efetuada a leitura flutuante de todo o texto obtido da
transcricao integral das entrevistas e do conjunto de observacdes contidos no diario
de campo, intercalada pela escuta das respectivas entrevistas, objetivando o
afloramento dos temas, de modo a permitir que as emocdes contidas tomassem
formas, tais como periodos de siléncio, hesitacbes e lapsos por versdes
contraditorias, ou seja: estabelecer contato com todas as entrevistas, deixando-se

invadir por impressdes e orientagdes.

A relacdo entre os discursos pode denotar distorcdes de interpretacdes
quando avaliados isoladamente, pois expressdes faciais, figuras de linguagem e
expressdes corporais podem trazer novos contextos aos discursos dos atores
sociais (MINAYO; ASSIS; SOUZA , 2005), dai a escolha da utilizacdo de mais de
uma estratégia de coleta de dados.

Mediante as informacdes obtidas, foram sistematizados os dados de forma
temporal, buscando a obtencdo do tema central da pesquisa, como nucleo
organizador do discurso, elementos de sustentacdo e coeréncia. ldentificaram-se os
temas especificos, implicitos nas falas dos entrevistados, denomindando-se de
categorias. A categorizacdo tem por objetivo fornecer, por condensacdo, uma
representacao simplificada dos dados brutos.

Neste estudo foram identificadas em cada familia as seguintes categorias
tematicas: a) composicao e organizacao familiar; b) antecedentes da doenca renal
no contexto familiar; ¢) o surgimento da doenca e suas implicagdes familiares; d)

estratégias adaptativas familiares e a rede de apoio familiar utilizada

A andlise das categorias consiste em estabelecer articulacées entre os dados
encontrados e os referenciais tedricos da pesquisa, respondendo as questdées com
base nos seus objetivos, buscando a promogao das relagcées entre o concreto e o
abstrato, o geral e o particular, a teoria e a pratica.

A categorizacdo € uma forma de classificagdo de elementos de um conjunto,
por diferenciacdao e reagrupamento, sdo rubricas ou classes, as quais reinem um
grupo de elementos (unidades de registro) sob um titulo genérico. Agrupamento

esse efetuado em razdo dos caracteres comuns destes elementos. O tratamento dos
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dados codificados completa o procedimento analitico, efetuado por um ordenador, e

a universalidade de certos temas.

A categorizacao possibilitou a construcao légica dos acontecimentos, o que
facilitou a associacdo do empirico (observavel) ao tedrico e vice-versa. Segundo
Minayo; Assis e Souza (2005), a necessidade de correlagdo dos dados com o
referencial tedrico caracteriza a seriedade no tratamento dos achados obtidos nas
entrevistas. A mesma autora afirma que o trabalho de investigacdo e anélise deve
refletir os contextos que o individuo esta inserido, pois suas respostas, dialogos,

atitudes normalmente derivam destes contextos.

3.6 Aspectos éticos

O projeto foi inscrito no SISNEP com n° FR 151931 e encaminhado a
Comissdo de Etica em Pesquisa da Universidade do Vale do ltajai, conforme a
Resolugédo 196/96 do Conselho Nacional de Saude/ MS, de 10/10/96, recebendo a
aprovacao em 21 de setembro de 2007, sob 0 n°517/2007.

O acesso ao servico de TRS de Blumenau foi formalizada através de uma
solicitagao enviada a dire¢ao da instituicao (Apéndice A).

Os familiares dos pacientes renais crénicos que foram entrevistados deram seu
consentimento assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme
Apéndice (B).

Foi mantido o sigilo dos participantes, utilizando nomes ficticios (codinomes) e
fidedignidade dos dados encontrados.

O beneficio deste estudo é compreender a resiliéncia adotada pelos familiares
na construcdo da sua propria metodologia para a superagdo das adversidades
ocasionadas pela doenca renal crénica e, também, possibilitar ao servico de TRS

estratégias que auxiliem outras familias a buscar a sua resiliéncia.
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Sera entregue uma copia do trabalho final a Instituicdo determinada no campo
cenario de estudo, objetivando repassar os resultados para que estes conhecam
como as familias pesquisadas conseguem enfrentar os desafios € como elas se
articulam para a emergéncia familiar. Outra possibilidade é sensibilizar os
administradores para a possibilidade do servigo de TRS implantar um atendimento
as familias dos doentes renais cronicos, seja através de Grupo terapéutico, ou seja,

pelo meio de atendimento individualizado.
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

Como discorrido na metodologia, as familias entrevistadas cujas historias
originam esta pesquisa foram descritas isoladamente, juntamente com a sua analise,
partir de entdo segue a analise oriunda da histéria oral das familias determinada de

Familia Lenzi e Familia Soares.

4.1 Descrevendo a Familia Lenzi

4.1.1 Composicao e organizacao da Familia Lenzi

Sra. Nair, protagonista desta histéria oral, € filha de um casal que teve outros
sete filhos, sendo 5 homens (3 ja falecidos) e uma mulher. O pai da Sra. Nair
faleceu em 1984 e sua méae segue com seus 96 anos de idade. Todos estes dados
podem ser visualizados na Figura 3 que apresenta a o genograma familiar.

Em 1957, a Sra. Nair casou com o Sr. Lenzi e desta unido nasceram duas
filhas e um filho, F1 nascida em 1958, F2 em 1964 e F3 em 1969.

O Sr. Lenzi é respeitado como o chefe da familia, pai presente e detentor do
processo decisorio. Atualmente, por ser aposentado, é responsavel familiar pelo
acompanhamento, transporte e outras demandas impostas pela doenca da esposa.

A Sra. Nair ¢é portadora de IRC sabidamente ha 22 anos, dos quais 20 foram
dependentes de alguma TRS para manutencdo de sua saude. Foi uma mulher
presente na educacao dos filhos e, ao lado do marido, lutou para dar uma estrutura
de conforto e educacéo aos filhos.

A primeira filha do casal, F1, atualmente casada com C1, tem uma filha que
denomino N1. Moram numa cidade vizinha e participam pouco do processo de
cuidado e decisdao da Familia Lenzi, porém, por ser portadora de IRC, em estagio
menos avancgado, F1 fazia acompanhamento médico em Curitiba (PR) ja em 1986



43

quando a Sra. Nair necessitou acompanhamento especializado. Esta relagdo de F1
com a equipe nefrolégica de Curitiba (PR) foi o diferencial na escolha do profissional
da primeira consulta com especialista em nefrologia. Segundo os entrevistados, F1
nao participa ativamente dos processos relacionados a Sra. Nair por residir em outra

cidade, bem como néo se sente confortavel com assuntos relacionados a doenca.

O segundo filho (F2) é casado com C2. Eles moram na casa com o Sr. Lenzi
e a Sra. Nair. Nao possuem filhos e ambos trabalham, sendo ele técnico em
produtos odontoldgicos necessitando estar constantemente viajando para atender os
clientes. Sua participacdo, atualmente, restringe-se a apoio emocional e transporte,

quando necessario.

Por fim, F3, filha mais nova do casal, atualmente com 39 anos, separada do
primeiro casamento, é mae de um filho, N2 fruto do segundo relacionamento. E
consenso familiar que a presenca de F3 foi muito importante nas diversas fases do
ciclo de vida familiar, principalmente depois da doenca da mae (Sra. Nair) pela sua
perspicacia no manejo das adversidades. Atualmente mora com o marido (C3) e o
filho em Curitibanos (SC), a cerca de 400 km dos pais, porém, mantém-se atenta as
necessidades da familia em Blumenau (SC).

Descendentes de italianos, o casal Lenzi descreve ter vivido a infancia de
forma parecida, auxiliando as familias na agricultura. Referem que no
desenvolvimento infantil, as atividades relacionadas a agricultura eram atribuidas
aos integrantes familiares conforme a idade e possibilidade de desenvolvimento.
Desta forma, inclusive as criancas, tinham suas responsabilidades no contexto

familiar.
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A Sra. Nair nasceu e viveu em uma familia nucleada cujo processo decisério
era feito pelo pai, de modo a se respeitar a hierarquia etaria. Porém, as
responsabilidades eram divididas, e certa autonomia durante a execucéo das tarefas
era permitida aos membros daquele grupo familiar.

Pode-se perceber, pelos relatos, que o desenvolvimento infantil da Sra. Nair e
de seus irmaos ocorreu em ambientes propicios para o desenvolvimento de
qualidades como responsabilidade e criatividade, sendo estas qualidades
potencializadoras de desenvolvimento de individuos resiliéntes. Neste momento,
deve-se lembrar, também, que os exemplos que apresentamos aos NOSsoOS
descendentes sao fruto da imagem que temos dos nossos genitores e, assim, 0s
descendentes da Sra. Nair poderiam desenvolver-se em ambientes de formacéao
individual parecida com a que foi desenvolvida (CSIKSZENTMIHALY]I, 1992).

O incentivo pela iniciativa individual também chama a atencdo, bem como
formas e expressdes de recompensa afetiva estavam presentes no seio familiar,
como seguem as palavras do pai da Sra. Nair, proferidas pelo Sr. Lenzi ao se referir
sobre a Sra. Nadir:

“Mas essa deveria ser homem, ela resolve tudo [...]” em outro trecho ressalta, “ela
sempre acompanhava o sogro e ajudava muito ele” e, F3 complementa, “ela sempre foi

uma lider, sempre se virava [...]".

O fato do pai da Sra. Nair determinar responsabilidade aos seus filhos nao
s6é permeia o ambiente familiar nos assuntos relacionados ao desenvolvimento
familiar, mas inicia o processo de desenvolvimento individual que no futuro pode ser
o diferencial no enfrentamento sadio das situagdes impostas pelos ciclos de vida. A
idéia de estabelecer relacao historica entre a criacdo e desenvolvimento da familia
da Sra. Nair e seu esposo sera subsidiar como o enfrentamento atual das
adversidades pode ter sido influenciado também por este contexto histérico social.

Em estudo realizado com criancas, Poletto; Wagner e Koller (2004)
verificaram que criangas cujo crescimento ocorreu em ambientes limitados
intelectual ou financeiramente, poderiam desenvolver caracteristicas resilientes

durante a sua vida, caso fosse, em algum momento de sua infancia, determinada
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sua importancia contextual ou ressaltadas suas qualidades ou caracteristicas

positivas.

Nos relatos obtidos na histéria oral da Familia Lenzi, pode-se perceber que o
casal, Sr. Lenzi e Sra. Nair, detém algumas caracteristicas das citadas
anteriormente por Carmello (2004), sdo elas: flexibilidade, responsabilidade e
lideranca. Esta condicdo ndo somente melhora a questdo de enfrentamento das
imposicoes do cotidiano, mas também propicia um ambiente de exemplo e criagao

favoravel para o desenvolvimento de individuos resilientes.

Com relagédo ao Sr. Lenzi, pode-se observar a tranquilidade nas tomadas de
decisdo, sejam elas menos ou mais intensas, as quais podem determinar maior ou
menor alteragdo dos processos familiares. Uma das primeiras tomadas de decisdo
relatadas durante a entrevista foi a troca feita pelo Sr. Lenzi, que deixou de ser
mecanico para trabalhar como motorista de caminhdo, trocando um emprego que
rendia valores significativos, com local fixo, seguranca da folha de pagamento ao
final do més e a possibilidade de ascensdo profissional, por um emprego de
perspectivas duvidosas, como descrito no discurso que segue:

“Olha, aquilo foi uma mancada trocar um salario bom daqueles [...] hoje acho que

ndo fazia.” (Sr. Lenzi)

A flexibilidade e o otimismo relatados anteriormente sdo reforcados por
Paludo e Koller (2005) e Carmello (2004) como caracteristicas importantes nos
individuos resilientes e tais eventos sao bastantes presentes nas percepcdes
geradas pelos depoimentos durante a entrevista, ndo somente relacionadas ao Sr.

Lenzi, mas também aos demais membros entrevistados.

Elsen (2002), McGoldrick (1998) e Csikszentmihalyi (1992) salientam que
experiéncias ocorridas no passado determinam muito dos acontecimentos ou
comportamentos individuais apresentados no futuro, como uma forma de
aprendizado continuo ao que as nossas respostas sao produto direto das
experiéncias que vivemos. O enfrentamento de situagcdes adversas pode ser
encarado pelos membros familiares como uma ameaca a ser transposta e dessa
forma foram percebidas boa parte das bifurcacdes impostas pelo ciclo do

desenvolvimento familiar.
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Alguns relatos nas entrevistas ratificam a afirmacédo dos autores no que tange
as experiéncias, bem como a percepcao familiar perante a adversidade imposta pela
doenca na familia, a qual o Sr. Lenzi e F3 discorrem quando questionado sobre a
doenca da Sra. Nair:

“N&o dava mais pra trabalhar tranqdilo [...] mas a gente nunca levou a doenca [...] tdo

sério [...]". (Sr. Lenzi)
“A gente nunca se desesperou [...] nunca vimos a doenga como um problemao.” (F3)

Ainda em outra passagem da entrevista, o Sr. Lenzi salienta com
tranquilidade que as imposicdes da vida referentes a doenca da Sra. Nair nao
geravam ansiedade adicional, “a gente sempre sabia que iriam resolver os problemas que

apareceriam’.

Esta maneira de interpretar os problemas foi relatada por Walsh (2005) e
contemplada como fonte da identidade familiar de modo que os membros passam a
acreditar que problemas sdo mais ou menos dramaticos de acordo com a influéncia

de suas crencgas

Esta percepgdo na Familia Lenzi deve ser considerada como positiva ao
ponto que as formas de enfrentamento perante a doenca se apresentam de maneira
bastante coerente e sem respostas familiares dramaticas. Walsh (2005) acredita no
pensamento positivo e afirma que a confiangca no éxito nos encoraja a exibir

comportamentos que aumentem a probabilidade de que ele ocorra.

Esta construcao repercute no modo de vida dos membros da familia e pode
ser avalizada no relato feito por F3:

“A gente foi educado pra enfrentar e ndo ter medo de enfrentar nada [...].” Em outra
passagem F3 conclui: “Ndo sei se é coisa de sangue que somos assim ou se 0 mundo

que nos criou assim [...]".

Durante o relato da histéria da familia é possivel detectar, em diversos
momentos, passagens que refletem na criacdo e desenvolvimento familiar, na
construgdo de um grupo bastante preparado para o enfrentamento saudavel ou

positivo, quer em eventos situacionais, quer em eventos definitivos.
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Em seu livro editado em 2004, Carmello cita que muitos individuos enfrentam
mais facilmente as adversidades encontradas pelo caminho por agirem, de certa
forma, como soldados que observam e interpretam cada nova missdo como uma
nova fase a ser superada ao que a gratificacao pelo sucesso sera a superacao da
adversidade.

Com relacao a Familia Lenzi, o ciclo de vida apresentou diversos momentos
que necessitaram de decisdes e/ou estratégias para o enfrentamento situacional.
Deste modo, decidiu-se pela divisdo das fases da historia familiar, sendo estas
relacionadas aos acontecimentos relacionados a doenca até a fase de descoberta e
a fase posterior, que engloba a fase de tratamento propriamente dito.

4.1.2 Antecedentes da doenca renal no contexto familiar

A histéria de doenga da Sra. Nair iniciou com relatos de cefaléia na década
de 60 e, em 1987, o diagndéstico de IRC determinou a necessidade de TRS, bem
como a alteracdo de rotina na vida da familia. Esta breve retrospectiva objetiva
relembrar o contexto familiar para facilitar a compreensdo da trajetéria de vida

relacionada com a resiliéncia familiar.

A Sra. Nair é descendente de uma familia com morbidades vasculares que,
conforme literaturas como A.H.A. (2008), Smeltzer e Bare (2002) e, Barros, et al.
(1999), determinam fatores de risco de morbidade aos descendentes por carater
hereditario.

A ocorréncia de algumas tias paternas e alguns irmaos da Sra. Nair terem
problemas cardiovasculares, somado ao fato do pai ter falecido por acidente
vascular encefélico, aproxima a possibilidade da Sra. Nair ser herdeira, também, de
tal morbidade, bem como sua filha (F1) que descobriu a insuficiéncia renal na
década de 80. Portanto, ambas herdaram de seus ascendentes os problemas

vasculares.
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Para a Sra. Nair, a sua IRC foi desencadeada por uma alteracdo da artéria

renal, intensificando a hipertensao, conforme segue:

O meu problema € que as artérias do rim sdo muito estreitas e nao
vai sangue suficiente pros rins [...] e ndo conseguia baixar a minha
press&o, inclusive eu era uma pessoa muito nervosa [...] tomava uns
remédios, de nervos e no dia que eu fui pra la eu tinha 25/14 de
pressao [...]. (Sra. Nair)

A diminuicdo do fluxo de sangue para um ou aos dois rins determina a
ativacdo do sistema renina-angiotensina aldosterona (SRAA). A ativacao desse
sistema resulta em vaso contricdo e retencdo de sdédio e o Ultimo determina a
retencdo liquida. Estes fatores em conjunto aumentam a pressao arterial.
Considerando que o organismo em questao trata-se de um organismo desregulado,
o fator desencadeante da ativagcdo do SRAA nédo apresenta feedback negativo com
diminuicdo da liberacdo hormonal, afinal o fator gerador, a estenose renal, ainda
persiste. Deste modo, cria-se um circulo vicioso com aumento da liberagdo hormonal
e agravamento da hipertensdo, com piora da agressdo ao sistema renal
(ANDERSEN; AGARWAL, 2005).

A doenca cardiovascular é uma das condi¢cbes etiolégicas para a doenca
renal cronica e esta é tida como potencializadora da primeira, que determina a
amplitude dos efeitos organicos indesejados, bem como a piora da funcao renal
quando nao diagnosticada precocemente (RIFLIN; BREWSTER, 2006; O'HAMLON;
REDDAN, 2005; VLAGOPOULOS; SARNAK, 2005; McLAUGHINT, et al., 2001;
ZOCCALI; DUNEA, 2001).

A descoberta precoce da doencga renal permite tratamento também precoce
destes pacientes, retardando a necessidade de TRS. Winkelmayer, et al. (2001)
citam a referencia tardia ao nefrologista como o maior problema de saude publica
nos Estados Unidos. O mesmo autor, bem como Riflin e Brewster (2006), Cass
(2003) e Mclaughlin, et al. (2001) afirmam que a referéncia tardia ao nefrologista

aumenta a morbi-mortalidade, aumentando o risco a salde destes pacientes.

Deste modo, € necessario aprimorar o rastreamento de individuos
potencialmente em risco de desenvolver a IRC. O que nos relatos da Sra. Nair e de

todos os membros da Familia Lenzi percebemos que foi uma colecdo e sucessao
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de eventos ocorridos, na época em que estavam buscando o diagnostico, que

potencializaram a degeneracao da funcao renal. Tais relatos estdo citados abaixo.

A falta de informacao familiar frente as possibilidades de progressdo da
doenca na Sra. Nair, além de outras condutas nao adequadas, favoreceu o
agravamento do quadro clinico porque boa parte do tratamento era feito no proéprio
domicilio com ervas e outras possibilidades terapéuticas:

“Nunca tomava remédio, s6 mais tarde aqui em Blumenau [...]” e, em outra
passagem relata, “o médico disse que precisava tirar todos os dentes de cima [...] e eu tirei
[...] ele disse que tinha que retirar o foco do problema e o meu problema foi se agravando”
(Sra. Nair).

Outra situacao que dificultou a conducédo adequada ao tratamento foi o fato de
domiciliarem no interior, inviabilizando o acesso a equipes médicas ou a centros

diagnésticos:

“Tinha um médico que atendia a familia [...] que era clinico geral era 0 médico da

familia, sempre que precisava a gente chamava ele [...] ndo tinha outros.” (St. Lenzi)

Além da auséncia de sinais ou sintomas relevantes que determinassem a

necessidade de acompanhamento profissional:

“Sabe que eu nunca tinha problema de rins [...] nunca fui internada por isso |[...]

Nunca sentia nada [...].” (Sra. Nair)

Quando buscou auxilio em virtude das queixas aparentes, o profissional nao
mostrou resolubilidade ou diagnéstico preciso, bem como nao avaliou a fungao

renal:

“A principal queixa era dor de cabega! Muita dor de cabega e os médicos tratavam de

enxaqueca.” (Sra. Nair)

A doenca renal é um evento que deve ser diagnosticado o mais breve
possivel para que estratégias possam ser aplicadas para estadear e diminuir as
possibilidades de progressdo da doenca. Caso isso nao acontega, o controle e a
progressao da doenca renal seréo inevitaveis (PECOITS-FILHO, 2004; BARROS et
al, 1999).
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Sinais de sofrimento orgéanico como hipertensdo, edema, mal estar geral e
cefaléia fizeram parte da histéria da Sra. Nair desde cedo em seu processo de
doenca. A cefaléia citada nas entrevistas ja na década de 50, intensificada no final
da década de 60, devido a gestacao de F3, ja era indicio importante de hipertensao
arterial. A hipertensdo se mostra como uma das principais causas da IRC, logo, o
controle desta doenca é de extrema importancia para a ndo progressao da doenca
cronica (ZANDI-NEJA; BRENNER, 2005; POWE; MELAMED, 2005; CURTIS;
LEVIN; PARFREY, 2005).

Ap6s a gestacdo, com a diminuicdo dos sinais e sintomas, a busca por
recursos e avaliacbes de profissionais qualificados seria novamente suspensa até
meados dos anos 80, quando ndo mais seria possivel o0 manejo adequado e a
inclusdo da Sra. Nair em alguma TRS. Pecoits-Filho (2004); Riella (2003); Barros,
et al. (1999) salientam que os sinais e sintomas da IRC em estagios iniciais podem
ser discretos ou até mesmo imperceptiveis e a versatilidade do rim em adaptar-se as
agressdes que o degeneraram minimizam tais eventos que refletem mais facilmente

no diagndstico da faléncia renal.

4.1.3 O surgimento da doenca e suas implicacoes no contexto familiar.

Pelos relatos, a Sra. Nair, na década de 80, apresentava a piora dos sinais e
sintomas o que determinou a busca por recursos. Nesta época ela acompanhava o
Sr. Lenzi no Estado do Parda e, em seguida, no Estado do Mato Grosso.
Provavelmente, os estagios de IRC ja estavam avancgados, pois 0s sinais como

cefaléia, edema e hipertensdo eram mais evidentes.

A partir da intensificacdo dos sinais e sintomas apresentados em 1987, a Sra.
Nair decidiu procurar um profissional na sua cidade de origem, Blumenau (SC).
Naquela ocasido, o profissional solicitou prontamente exames para determinar a
funcéo renal. E o resultado apontava para uma IR avancada ao ponto do profissional

dizer:
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“Vai ligeiro procurar um especialista pra ver se ndo precisa entrar na maquina

[hemodidlise]”. (Sr. Lenzi)

O diagnéstico foi baseado em evidéncias quer seja, os sintomas e os achados
sanguineos determinam a condicao de salude em fase extremamente avancada. Nao
bastou a opinido do especialista em Blumenau (SC), a Familia Lenzi procurou outro
especialista de sua confianca, ja que a filha (F1) fazia acompanhamento com um
nefrologista em Curitiba (PR). Havia lagos de confianga entre a familia e o
profissional e se sentiriam mais seguros se ouvissem a opiniao dele. Lembram das

palavras do especialista, que disse:

“Meu Deus do céu deixaram isso acontecer” e, completou: “vamos fazer de tudo pra

recuperar teu rim” (Sra. Nair).

Para Riflin e Brewster (2006); Pecoits-Filho (2004); Winkelmayer, et al (2001);
McLaughint, et al (2001) e Barros et al (1999) o diagndstico tardio demanda menos
possibilidade de éxito na busca pela homeostasia organica. A Figura 4 mostra essa

demora na atencao dispensada a Sra. Nair:

. 1986 - Insuficiéncia
Renal Crénica
. 1960 -Doenga

cardiovascular e

hipertensao arterial
1960 al1986

Acompanhamento
deficitario

. 1960 - Sinais e

sintomas iniciais
discretos

536 - Historico
familiar de doenca
cardio Vascular

Figura 4: Seqiiéncia de eventos até o desenvolvimento da IRC da Sra. Nair.

Fonte: Coleta de dados — Schmitz (2008)
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Conforme a figura 4, soma-se as herangas familiares a demora na
interpretacdo dos profissionais da area da saude quanto as demandas relativas a
injuria e a leséo renal. Os relatos ratificam a literatura até entao citadas quanto a
sintomatologia evidente a perda da funcao renal.

Os profissionais da area da saude tém importante papel no rastreamento de
potenciais grupos de risco de desenvolverem IRC.

Hereditariedade, hipertensdo e falta de acompanhamento especializado sao
alguns dos pontos que devem chamar a atencdo das equipes de saude no
atendimento ou abordagem durante histérico ou exame fisico. A descoberta precoce
segundo DOQI/NKF (2000) pode retardar a perda da funcdo em pelo menos 4% ao
ano e isto reflete na qualidade de vida do paciente e na contencdo de gastos
publicos para a manutengao do paciente portador de IRC.

Autores como Pesce (2005), Elsen (2002) e Rolland (1998) relatam que a
doenca em um ou mais membros da familia preconiza a alteragdo das rotinas néo
somente daquele membro, mas reflete direta ou indiretamente nos demais ao ponto
de determinar adaptacdes individuais ou coletivas a todos 0s componentes,
repercutindo na alteracéo da rotina de toda a familia.

Quanto mais dificil for a caracteristica adaptativa individual ou coletiva, maior
serd a dificuldade de enfrentamento. O contrario também é verdadeiro: quanto maior
a facilidade nas adaptacdes, melhor sera o enfrentamento situacional.

Roy (2000) descreve que muitas vezes a familia adapta-se positiva ou
ineficazmente frente a problemas. Um exemplo disso é a alteracao dietética imposta
pela doenca renal, de modo que normalmente todos os membros familiares se
adaptam a dieta pela dificuldade de produzir dietas diversas. Esta forma de
adaptacao poderia ser interpretada como negativa, pois influencia no paladar dos
demais, impedindo a inclusdo de fatores estimulantes da ingestdo nutricional diaria.
Contudo, a reducdo de sal na dieta poderia refletir positivamente na qualidade de
saude dos membros da familia (RIELLA; MARTINS, 2001).

Muitos dos familiares referem-se como integrantes da terapéutica adotada
para um ou mais dos seus. Este fato chama a atencdo nos discursos expressados
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durante a entrevista quando a utilizacdo do pronome na primeira pessoa do plural €

utilizada algumas vezes, como a expressao que segue:

“N6s iamos dialisar 1a no Novo Mundo. [...] pegdvamos énibus pra ir dialisar [...].” (Sr.

Lenzi)

A mudancga de rotinas referidas por Pesce (2005), Elsen (2002) e Rolland
(1998) reflete ao individuo doente ou portador de alguma limitacdo o mergulho de
seus familiares na busca por condicoes favoraveis a aderéncia terapéutica. Regras,
conceitos, leis, dentre outras formas, podem e devem ser praticadas na busca pela
harmonia social. Deste modo, acreditar que no nudcleo familiar ndo existem
implementagbes para manutengdo da harmonia e sobrevivéncia familiar, ndo seria
correto. O conjunto de adaptacdes se mostrara adequado a cada familia, grupo ou
comunidade.

As adaptacdes ocasionadas pelo processo de doenca nem sempre refletem o
interesse de todos, contudo propiciam a construgcdo de ambientes favoraveis ao
convivio, ao cuidado, dentre outras situacoes.

Pesce (2005), Elsen (2002) e Rolland (1998) afirmam que as doencas
influenciam na rotina dos membros familiares sadios. Com a descoberta da doenca e
a necessidade de TRS, a Familia Lenzi alterou sua rotina como resposta a auxiliar o
membro doente. A terapéutica poderia ser realizada em Blumenau (SC), cidade de
domicilio da familia, porém, pela confianca que depositaram nos profissionais de
Curitiba (PR), este foi o destino terapéutico escolhido.

Valentim e Kruell (2007), em estudo realizado com usuarios da Estratégia
Saude da Familia (ESF), ressaltam que os resultados na area da saude dependem
da confianca do paciente e da familia na equipe que os atende. A reciprocidade
deste sentimento é necessaria, ja que a equipe precisa confiar no paciente frente a

realizacdo das orientagdes e esta reciprocidade favorece os vinculos.

Confiar sua saude e a manutencao de sua vida a outros necessariamente
requer confiabilidade. E foi isso que aconteceu com a Familia Lenzi. A filha mais
velha (F1) fazia acompanhamento com a equipe em Curitiba (PR) e os resultados

positivos fortaleceram a tomada de decisdo, mesmo considerando a necessidade de
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deslocamento e alteracdo de domicilio durante a semana, ja que a Sra. Nair passou
a morar na casa de sua cunhada em Curitiba (PR) e retornava para Blumenau (SC)

nos finais de semana.

Algumas tentativas de mudar o tratamento para Blumenau (SC) foram feitas,
no entanto, varios episédios ocorreram, ocasionando o atraso desta mudanca. Num
primeiro momento, a Sra. Nair, com a fistula arterio-venosa ja pronta, procurou o
centro de TRS de Blumenau (SC) para ouvir a opinido dos profissionais e a
necessidade imediata de iniciar a TRS. Todavia, recebeu poucas orientagbes com
relacdo aos cuidados necessarios com a fistula, dentre outros cuidados, resultando
em um hematoma extenso e na nao realizacdo do TRS. Ja em Curitiba (PR), foi
prontamente atendida e a abordagem resultaria em éxito terapéutico e no aumento

da confiangca com aquele centro.

Essa escolha pelo centro terapéutico de Curitiba (PR) alteraria a rotina e a
convivéncia da familia, pois o tratamento por si ja demandaria mudancas, mas a
alteracao de domicilio alteraria a estrutura familiar. Os gastos para manutencao de
dois domicilios somados ao custo de manutencdo da doenca envolvendo
medicamentos, exames, transporte, dentre outros, foram os dispositivos de
problemas familiares. Em um dos relatos de F2, é possivel compreender a falta que

a méae fazia no nucleo familiar:

“A gente queria que ela fizesse tratamento em Blumenau, ndo era sé por economia

e sim, pra ter ela por perto [...] o préprio médico dizia: - Vai pra la e fica perto da tua familia
[..].”
E a Sra. Nair relembra: “Eu ia segunda e voltava na sexta a tarde |[...] eles [Sr.

Lenzi e F2] ficavam aqui sozinho, ndo tinha empregada, néao tinha quem fazia comida |[...]

final de semana quando eu vinha eu fazia as coisas, pra eles [...].”

A tentativa de resolver esta questao de traslado, gastos e a falta da Sra. Nair
no nucleo familiar resultou na busca por informacbdes e, posteriormente, na
discussdao em familia da possibilidade de alteracdo do centro de tratamento de
Curitiba (PR) para Blumenau (SC). Para que isto ocorresse, foi necessario que toda
a familia se sentisse segura na mudanca, de forma que a estratégia adotada foi a

avaliagao por parte de F3 deste novo destino.
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A primeira consulta em Blumenau (SC) teve como objetivo principal conhecer

a estrutura disponivel aos pacientes, conforme o relato que segue:

“Primeiro fizeram uma consulta [...] s6 com a [F3] e tava uns trés médicos [...] mas
eles atenderam muito bem [...] dai os médicos falaram: - podem trazer ela [...] entdo a gente

disse seja o que Deus quiser.” (St. Lenzi)

A familia necessitava do parecer de F3 com relacdo as suas impressoes
sobre o centro de Blumenau (SC) e seu aval determinou a transferéncia da Sra. Nair
para este novo centro. O fortalecimento da confianca entre os membros familiares foi
relatado por Walsh (2005) quando afirmou que as familias sdo capazes de enfrentar
as adversidades mais facilmente quando os membros tem fé inabaldvel um no outro.
Fato parecido ja foi defendido por Pinto e Almeida (2002) quando referem o
compromisso e a divisdo de responsabilidade como fatores importantes para
construcéo do processo de confianca familiar.

Valentim e Kruel (2007) referem que esta necessidade de confianca € o
ponto crucial para o bom andamento de qualquer terapia ou propostas em servicos
de salde. E importante considerar que as impressées construidas durante a fase de
tratamento seriam um ponto gerador de comparagdes entre o centro de origem
(Curitiba — PR) e o de destino (Blumenau — SC) e estes comparativos poderiam
gerar dificuldades na criagdo de vinculos, bem como no fortalecimento da confianca
entre equipe, familia e paciente. As diferengas entre as rotinas de tratamento foram
sentidas pela Sra. Nair e pelo Sr. Lenzi, isso por que a rotina do centro de destino
conotava a simplicidade do caso da Sra. Nair, diferente da forma que ela era vista
em Curitiba (PR). Esta impressao pode ser percebida nos discursos que segue:

Dai fomos dialisar em Blumenau [...] la no hospital dai a funcionaria
disse que no tinha medo, mas tava tremendo e com aquele medo
errou, bem rapido ela olhou pra tras, pegou o telefone e chamou o
enfermeiro. Eu ndo conhecia esse enfermeiro, hoje a gente conhece
e tem confianga. Agora tu imaginas [...] la tinha a [Enfermeira] que
era especialista em CAPD e FAV, era Braco direito do [médico], ela
tinha que treinar uma enfermeira para de manha e outra pra de tarde
e sO essa duas pessoas mexiam no braco dela [...] mais ninguém e

eles tinha muito cuidado com o acesso. (Sr. Lenzi)
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Eu sempre era puncionada pela mesma pessoa, teve um dia que
essa pessoa precisou sair e veio uma moga la, que disse que me
puncionaria de qualquer jeito [...] puncionou e deu um baita
hematoma [...] veio a supervisora, ela me perguntou o que
aconteceu, eu falei o que tinha acontecido [...] e no outro dia que
voltei la ela ndo trabalhava mais ali [...] S6 pra ver como a coisa era
complicada. (Sra. Nair)

A maneira como a TRS era conduzida pelo servico de hemodialise de Curitiba
(PR) sempre gerou uma interpretacdo de cuidado diferenciado em virtude das
dificuldades de acesso vascular que a Sra. Nair possuia. A abordagem do centro de
Blumenau (SC) nao considerou os aspectos de conhecimento adquirido pela
paciente e pela familia, sequer informou os envolvidos das rotinas deste novo centro.

4.1.4 Estratégias adaptativas familiares e a rede de apoio utilizada

Na Familia Lenzi, é possivel perceber muitas estratégias de superacédo ao
longo da vida familiar. Eventos adaptativos necessarios frente as mudancas de
empregos do Sr. Lenzi, nas freqUentes mudancas de domicilios, ocasionando
transformacdes individuais e coletivas, inclusive com adequacbes financeiras,

sociais e estruturais na busca da manutencao familiar.

Conforme Elsen (2002), os processos de adaptacbes, assim como as
interpretagbes frente as adversidades, podem ser oriundos das experiéncias
observadas durante o ciclo de vida. Deste modo pode-se inferir que o enfrentamento
sera também resultado desta colecao de aprendizados. Neste contexto, a Familia
Lenzi detém exemplos positivos de adaptacdes contextuais determinadas por muitos
de seus membros, que na presenca de adversidades mostram-se melhor preparados

para a tomada de decisao.
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Sullerot (1997) relata que familias tém a possibilidade de adaptar-se frente as
necessidades ou as adversidades. Relata que os membros da familia tendem a
redistribuir suas tarefas a fim de promover a manutengdo do grupo familiar e este
evento é observado também como estratégia adaptativa.

A manutencdo pode ser de carater emocional e financeiro, inclusive pela
redistribuicdo de responsabilidades no processo de decisdo familiar (CESARINO;
CASAGRANDE, 1998). Esta adaptacao se faz, conforme Roy (2000), para
minimizar os prejuizos coletivos. Exemplo desta adaptacao na familia estudada pode
ser o redirecionamento das reservas financeiras para a manutencédo da doenca da
Sra. Nair, pois a possibilidade de uma possivel piora do quadro da Sr. Nair

repercutisse nos demais membros da Familia Lenzi.

Sullerot (1997) permite a inferéncia que algumas vezes a reorganizacao
familiar pode ser feita priorizando as necessidades de algum membro. Como
exemplo, o autor cita o provedor que trabalha bragalmente e necessita estar bem
alimentado para manter a renda e, por conseguinte, a manutencao domiciliar. Na
familia em questao, fica claro o principio da equidade, de forma que o membro

familiar mais necessitado recebe maior apoio, reservas financeiras e atencao.

Estas possibilidades de alteracao referidas por Sullerot (1997) vao ao
encontro com o ocorrido na Familia Lenzi, que durante suas mudancas de domicilio
alterou a responsabilidade da decisdo. Nas vezes que o Sr. Lenzi deixara o lar em
busca de novas oportunidades de trabalho, a Sra. Nair assumia o papel de lideranca

nas decisdes familiares.

A Familia Lenzi sempre teve na pessoa do seu patriarca o poder decisério,
porém, a alteracdo desta responsabilidade para a mae era respeitada sem gerar
conflitos ou condicdo de instabilidade familiar. Tal sentenca é corroborada pelo

relato que segue:

“As decisbes sempre era feita pelo pai [...] mas quando ele estava viajando quem
definia tudo era a mée [...] sem problemas.” (F2)

A alteracao de detentor do processo decisério nao se mostra hierarquizada
pela sucessao entre pai e mae, mas sim conforme a comodidade ou a intimidade

com o tema de decisdo. Esta afirmacéo deve ser avalizada na situagdo que a filha
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mais nova (F3) foi a Blumenau (SC), a fim de verificar o servico de TRS disponivel e
a sua boa percepcao foi precursora da decisao familiar em transferir o TRS da Sra.
Nair de Curitiba (PR) para Blumenau (SC). Sendo assim, percebe-se a redistribuicao
das tarefas e também a transferéncia da responsabilidade de decisdo a outro

componente familiar e ndo como responsabilidade exclusiva dos pais.

Pinto e Almeida (2002) ressaltam a necessidade dos elementos familiares
reconhecerem suas limitacées e ndao entenderem a humildade como submissao. A
alteracao das responsabilidades mostra a humildade entre os integrantes do nucleo
familiar de modo a entender que todos tém responsabilidades e podem contribuir
para o fortalecimento deste nucleo. Relembrando que Carmello (2004) refere a

humildade como uma das caracteristicas individuais de resiliéncia.

Csikszentmihalyi (1992) define o reconhecimento das limitagdes como
libertador, pois a centralizacdo por si mostra-se gerador de ansiedade e a
distribuicdo de tarefas por competéncias facilita e determina um ambiente de
interacdo entre os membros, além de desenvolver o senso de responsabilidade

inerente ao convivio social.

Outra forma de adaptacdo pode ser a maneira como percebemos,
interpretamos e raciocinamos sobre algum evento ou situagdo. Conforme
Csikzentmihalyi (1992), durante nossa vida, situagcdes ou atividades por vezes
desagradaveis, como fazer tarefas arduas, auxilios laborais domésticos ou mesmo a
ingestdo de alimentos desprovidos de paladar agradavel, eram frequentemente

executadas ou impostas como artificio simbdlico de alguma recompensa futura.

E quando a perspectiva de futuro, de prognédstico, apresenta-se de forma
mais incerta, € necessario estabelecer uma relacdo de resposta ou recompensa

imediata, que estabeleca a possibilidade de retorno eminente.
F3 durante seus discursos salienta:

Tudo o que a gente faz é pra tentar ajudar a mae, tudo pra ver se ela
ficava um pouco melhor, entdo se eles [Equipe] falavam que ia
melhorar a gente fazia” e, conclui, “a familia pensava sempre junto, a

gente queria proporcionar um pouco de tranquilidade pra méae [...].
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Segundo os membros da familia, cada solicitacao ou determinagcédo da equipe
de nefrologia, relacionada a doenca da Sra. Nair, era acatada e as respostas eram
esperadas ansiosamente, sendo que qualquer reagcdo positiva se mostrava como

uma forma de prémio com relagéo as escolhas bem sucedidas.

Conforme Csikzentmihalyi (1992) é comum ao ser humano realizar escolhas
aguardando retornos futuros. O autor mostra que os pais influenciam na dieta das
criangas com o objetivo de que elas cresgam fortes. Outro exemplo, é respeitar os
mais velhos para ser respeitado no futuro. Esta conduta citada pelo autor representa
uma espécie de prémio, porém, na Familia Lenzi os retornos pela escolhas sao
esperados mais brevemente pela incerteza do futuro. Deste modo, o fato da familia
acatar as estratégias da equipe de saude cria uma expectativa de recompensa
frente a doenca renal na Sra. Nair.

Conforme a histéria oral, a Familia Lenzi tem uma clara caracteristica de
adaptacao frente as adversidades. Inclusive a palavra adversidade nao cabe em
muitas situacdes vivenciadas pela familia, pois interpretam muito dos pontos de
bifurcagdes enfrentados como momentos normais do ciclo familiar. Exemplo disso é

a flexibilidade frente as necessidades de troca de emprego do Sr. Lenzi.

O primeiro emprego do Sr. Lenzi foi em uma oficina, onde recebia um salario
compativel com a funcado exercida e com possibilidades claras de crescimento
profissional. Todavia, a probabilidade de trabalhar com transporte de cargas como
motorista de caminh&o Ihe parecia melhor opgéo.

Esta situacao pode ser visualizada no discurso que segue:

Casei em 58 e, em 59 trabalhei muito no caminhdo, dependia da
safra [...], naquele tempo ndo era como hoje, dependia de carga e
depois em 70 parei com o caminhdo e comecei com terraplanagem.
E que aqui ndo tinha muito campo [..] fiquei sabendo dum
desmatamento no Parana [...] eu me joguei pra la [...] eu fui sozinho...
e entdo no Parana comecou a ficar fraco... dai eu vim pra ca,
trabalhar aqui [...] mas aqui também tava fraco [...] dai surgiu umas
conversas de que no Para a coisa tava boa [...] rodei por ai pra achar
um caminh&o [...] ndo tinha dinheiro, mas tinha crédito. Precisava

dum caminh&o pra levar o trator [...]. (Sr. Lenzi)
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Cita outra necessidade de mudanca:

Dai nds tinhamos uns terrenos no interior do Mato Grosso, que
comprei quando trabalhava no Parana, [...] dai pensamos igual a
época da mecénica, vamos embora. Fomos pro Mato Grosso [...]
pensa num lugar ruim pra fazer negocio, la era muito dificil [...] fomos

tirar madeira do terreno. (Sr. Lenzi)

Essas mudancas necessarias decorrentes de questdes laborais podem alterar
a zona de conforto familiar. Marquezi (2008) cita zona de conforto como uma
tranquilidade que pode determinar controle emocional. Se refere as pessoas que

preferem evitar mudancas de atitudes a promover mudancas e enfrentar riscos.

A duavida das escolhas realizadas estd sempre presente e o0s
questionamentos sédo inumeros - Se der errado? Se eu perder dinheiro? Se for um
fracasso? Manter-nos na zona de conforto cria um sentido de seguranca pelas
experiéncias que o tempo permeia, porém, a saida dessa area também podera
agregar experiéncias cujo enfrentamento pode nao ser infortinio como o esperado

ou que os resultados possam ser menos dramaticos também.

No caso da Familia Lenzi, desde muito cedo os filhos percebiam essa
necessidade de alteracdo das responsabilidades, o que gerou muita autonomia para
o enfrentamento. Os filhos se consideram tranquilos para o enfrentamento das

situacoes inerentes ao ciclo de vida, como segue no dialogo da filha mais nova:

“A gente foi educado pra enfrentar e ndo ter medo de enfrentar nada [...] e sempre
fomos meio ciganos [...] assim o pai trabalhava, viaja [...]” e conclui: “nédo sei se é coisa de

sangue que somos assim ou se o mundo que nos criou assim [...]" (F3).

A troca do emprego trouxe a familia boa remuneracdo e satisfacdo ao Sr.
Lenzi, porém, a falta freqliiente de carga potencializou a mudanca de estratégia:
trabalhar com terraplanagem. Esta possibilidade de trabalho, inicialmente na regido
onde viviam, logo mostrou retorno financeiro, mas n&o era suficiente as expectativas
do Sr. Lenzi e sua familia, demandando a busca por novas frentes de trabalho em
Palotina (PR), posteriormente no estado do Para e por ultimo, em Sinop (MT).
Carmello (2004) salienta que a flexibilidade & uma qualidade que facilita o
enfrentamento sadio frente as adversidades, e Antunes (2003) complementa
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utilizando a expressao mutabilidade como sendo outra forma de ser flexivel frente as

adversidades.

Cada uma dessas alteragdes de destino era cercada de alteracbes na
estrutura familiar, considerando que normalmente a familia permaneceu na origem e
o Sr. Lenzi seguia ao destino sozinho. A cada auséncia do Sr. Lenzi, a Sra. Nair
assumia a responsabilidade do processo decisorio sem que esta estratégia abalasse

o convivio dos demais membros.

As adaptacdes sdo determinadas por todo e qualquer momento gerador de
tomada de decisdao (FLACK, 1991), logo, diversas situacdes apresentadas nos

relatos demandam organizacao e alteracao nas rotinas familiares.

No inicio da TRS, a Sra. Nair foi convidada para domiciliar em Curitiba (PR)
na casa de uma de suas cunhadas. Essa mudanca se mostrou estratégica, pois a
necessidade de didlise em um centro distante da residéncia familiar determinaria um
estresse adicional. Ficar em uma casa em que as pessoas sejam conhecidas e

conhegam o local facilitou a adaptacao frente a TRS e a mudancga de domicilio.

Quando a necessidade da terapia se concretizou, os gastos eram
extremamente altos e os proventos ndo eram suficientes. Desta situacdo, a Sra. Nair
se lembra de uma estratégia utilizada — “frente a demanda financeira aumentada, uma
filha [F2] decidiu por fazer uma rifa’ de um televisor para angariar fundos para o custeio das

demandas financeiras”.

Nesta familia, fica evidente a existéncia de estratégias frente aos diversos
momentos de adversidades. Outro exemplo foi quando em 1992 se fez necessaria a
alteracdo da TRS de hemodialise para didlise peritoneal ambulatorial continua
(CAPD). A familia aceitou tranquilamente, porém decidiu alterar o domicilio em
Blumenau (SC), conforme necessidade naquele momento.

As escolhas, segundo a Familia Lenzi, aconteciam conforme necessidade.
Porém, a determinacgéo final dependia da nao interferéncia na TRS da Sra. Nair.
Desse modo, as escolhas da familia eram baseadas na terapia ou na doenca da
Sra. Nair, reforcando as referencias de Walsh (2005), Roy (2000), Rolland (1998),

® Sorteio feito por meio de bilhetes numerados (SCOTTNI, 1998).
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Hudak e Gallo (1997), dentre outros, quando citam que a doenca em um dos

membros da familia repercute nos demais de diversas formas.

Passaram-se cerca de 20 anos do inicio da TRS, quando as limitacdes fisicas
da Sra. Nair se fizeram mais intensas. A familia procurou o Centro de Terapia Renal
de Blumenau (SC), mesmo que esta estratégia ndo fosse a mais interessante
naquele momento porque ja estavam adaptados ao tratamento em Curitiba (PR),
porém, a flexibilidade referida por autores como Walsh (2005), Carmello (2004) e
Antunes (2003) se mostrou presente e as facilidades decorrentes dessa escolha
foram determinantes porque mais uma vez houve alteragdo de deslocamento

domiciliar.

Pesquisas realizadas por Martins e Cesarino, (2005) mostram que a
qualidade de vida do paciente renal crénico é influenciada pelo tempo de evolucao
da doenca e pela TRS adotada. Os autores observaram correlagao negativa entre o
tempo de hemodidlise e as atividades cotidianas. Afirmam que quanto maior o tempo
de TRS, maiores sdo as chances de ocorrer comprometimento do individuo ao
desempenhar atividades como: trabalho, atividades domésticas e atividades

praticas, assim como atividades corporais e recreativas.

Novamente relata-se, neste contexto, que as adaptacdes e as escolhas nao
afetam somente o portador da enfermidade ou afeccdo. Em um dos relatos, a filha
mais nova (F3) relembra que foi convidada para trabalhar no exterior com
possibilidades claras de ascensao, porém, ndo aceitou o cargo pela incerteza frente
ao prognéstico da mée (Sra. Nair).

Estar atento as adaptacdoes familiares e oferecer apoio, informagdo e
orientacbes podem ser o diferencial do enfrentamento, bem como das escolhas
familiares frente as adversidades. Roy (2000) refere que muitas vezes a familia
adapta-se ineficazmente a adversidade por medo ou falta de seguranca e em ambas

as situacoes a informacéao faz a diferenca.

Durante os relatos, ficou clara a participacdo dos membros familiares nos
diversos momentos do ciclo familiar. F2, por estar domiciliado com o casal Lenzi, se
mostra mais presente, porém F3 é mais efetiva na resolucdo dos problemas e na

tomada de decisoes.
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Zimmermann; Carvalho e Mari, (2004) citaram Christensen, et al. (1994) para
enfatizar a importancia do suporte familiar, o que este esta relacionado com a
sobrevida dos pacientes. Os autores constataram que ao longo de cinco anos, a
diferenga na mortalidade era de trés vezes maior nos individuos desprovidos de

suporte marital/familiar, mostrando a importancia deste apoio.

A presenca de F3 nos mais diversos contextos sociais proporcionou acessos
facilitados a pessoas de influencia para resolucdo dos problemas enfrentados. F3
trabalhava como relagcdées publicas e, assim, conhecia pessoas influentes que,
guando acionadas, tentavam e/ou conheciam outras pessoas que poderia auxiliar na

resolugéo.

Exemplo disso foi quando a Sra. Nair teve episodios de febre e vémitos, e
mesmo depois de muitos exames, o diagnéstico ndo se definia. Havia uma
pressuposicao de ser febre amarela, porém, para o diagnéstico, se faziam
necessarios exames séricos. Contudo, era final de semana e néo tinha expediente
nas unidades de saude, mas F3 acionou um dos seus amigos e conseguiu a
realizacdo do exame, conforme relato da Sra. Nair:

Fizeram 153 exames mais ou menos e ndo encontraram infecgdo
nada e eu mal [...] um amigo [de F3] conhecia tudo em Curitiba [...] €
foram fazer o teste da malaria era sabado, tava tudo fechado, mas

ele como conhecia tudo [...] fizeram os exames [...] e deu malaria.

Em outra situagéo, o Sr. Lenzi relata que este mesmo amigo, ao saber que a
Sra. Nair precisava de transfusao sanguinea, entrou em contato com o batalhdo do
exército local e agilizou a doacao de sangue. F2 confirma a informacéao:

“Falou com um sargento e la veio um monte de gente pra doar sangue.”

Outra ajuda obtida através da influéncia e da relacdo de amizade da Familia
Lenzi foi com sindicato, o qual possibilitou o transporte em eventuais necessidades,
principalmente na época em optaram pelo CAPD. Ja4 a Associacdo dos Renais
Cronicos viabilizou a autorizacao de exames, liberacdo de medicamentos e agilidade
nos processos burocraticos de autorizacdo para os procedimentos de alto custo.

E importante salientar que a presenca das redes de apoio fortalece a familia e

gera seguranca aos membros, além de permitir que a atencao familiar seja



65

direcionada as demandas do paciente e ndao somente a organizacao da logistica de

tratamento.

Na Figura 5 estdo apontadas as relagdes das redes de apoio citadas até este
momento, sendo que as redes mais importantes pela interpretacdo familiar sdo os
filhos, principalmente e unanimemente F3, o esposo Sr. Lenzi, as equipes de
nefrologia de Curitiba (PR) e Blumenau (SC), o Sistema Unico de Saude (SUS),
seguido por uma relagdo de resolugdo menos intensa de auxilio: os irmaos e a
associagdo de deficientes renais. Por fim, as redes menos referidas como
importantes no processo sdao os amigos e o Sindicato dos Funcionarios da
Tecelagem

Deve ficar claro que, indiferente da relacdo de intensidade de utilizacdo ou
ajuda que cada rede de apoio representa na familia, elas auxiliam na resolucao e
facilitam a conducao das rotinas e exigéncias impostas aos doentes e familia.
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Figura 5: Representagdo visual das redes de apoio da Familia Lenzi

Fonte: Coleta de dados — Schmitz (2008)

As redes de apoio devem ser consideradas como formas de interferéncia
facilitadoras. O fato de promover o acesso a medicamentos, exames, informacgao,
dentre outros, minimiza a angustia familiar frente as necessidades do processo de
doenca na familia. Qualquer ajuda determina a certeza da execucdao dos
procedimentos, estreita os caminhos e reduz as buscas. Barros et al (2006),

Carvalho (2005) e Dowbor (2005) salientam que as redes de apoio facilitam os
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acessos e a resolubilidade dos processos desencadeados pelos diversos pontos de
bifurcacdes durante o ciclo de vida.

Desta forma, é importante que se reforce as redes de apoio, bem como os
acessos as mesmas com intuito de prestar um atendimento humanizado, integral e

com equidade, como o preconizado pela Carta Magna Federal de 1988.

4.2 Descrevendo a Familia Soares

4.2.1 Composicao e organizacao da Familia Soares

A histéria da Familia Soares foi contada pela matriarca deste nucleo, a qual
sera denominada de Sra. Maria. Os relatos feitos por ela sdo derivados da histéria
informada pelo seu cénjuge (Sr. Soares) ou pelos seus familiares, e a confirmacao
dos fatos foi feita pela filha D1, que acompanhou os depoimentos. Nesta familia o
portador da IRC € o Sr. Soares.

O Sr. Soares ¢ filho de uma familia de 10 irmaos. Cresceu trabalhando na
roca, no auxilio da subsisténcia familiar, sendo que cada membro da familia tinha
seus afazeres definidos conforme a faixa etaria e as possibilidades de execugéo.

Quando o Sr. Soares tinha 14 anos, houve uma discussao entre o irmao mais
velho e ele, por ocasido da derrubada de uma cerca que dividia o terreno onde
viviam. O fato gerou tal desconforto entre o seu pai e o irmao mais velho que o Sr.
Soares fez a opcao de sair de casa, indo morar com uma das irmas casadas,

permanecendo anos sem dialogar com ambos.

O Sr. Soares alternou o seu domicilio durante anos entre alguns dos seus
irmaos até o momento em que iniciou o trabalho com outra irma em uma olaria,
permanecendo neste emprego por 12 anos, até depois do seu casamento que
ocorreu em 1973, aos 27 anos.

A Sra. Maria, que é filha de uma professora e de um oleiro, afirma que ela e

suas irmas cresceram cercadas de amor e carinho. Durante toda a convivéncia
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familiar, vivenciaram manifestacées destes sentimentos. Ver seus pais abracados e
beijando-se é uma das boas lembrancas que carrega em sua memoria, assim como

seu avb correndo atras de sua avo para expressar seu carinho.

Salienta que os exemplos de seus pais sempre foram a base para suas
condutas e reforca ter aprendido que um casal precisa trabalhar norteado por um
horizonte comum e que ambos devem respeitar a individualidade e singularidade do

outro.

Sua familia, seus principios e o exemplo de sua criacdo seriam um porto
seguro sempre que precisasse de apoio. Em seus relatos, por diversas vezes, a Sra.
Maria afirmou ter contado com o apoio incondicional de seus familiares frente aos

momentos de dificuldade extrema. Este apoio foi expresso da seguinte forma:

Como eu fui criada com muito amor eu as vezes [...] nao tinha forca
pra continuar, eu dava um jeito de avisar meu pai ou minha mae e
eles vinham me dar colo. [...] a energia era como se eu tivesse a
pilha descarregada e so de ver eles ja ficava boa de novo [...] era

muito bom [...] eu ficava pronta pra tocar de novo. (Sra. Maria)

Este apoio paternal seria alterado pelo apoio filial apés a morte da mae em

1986, acometida por um cancer. E a forma mais carinhosa de sentimentos que a
Sra. Maria relata em seu discurso:

“Confiar nos filhos né? Ai a minha mae faleceu, ai ficou 0 meu pai, mas ndo podia
contar muitas coisas pro pai. Entdo eu comecei a ser um livro aberto com as minhas irmas e
filhos [...]". (Sra. Maria)

Relata que a convivéncia familiar de seu esposo era totalmente ao contrario
do que ela vivia e a rispidez de abordagem entre os integrantes daquela familia
sempre chamaram a atencdo. Contudo, acreditava que poderia mudar o jeito de

expressar os sentimentos do marido depois do casamento.

As formas de sentimento por ela expressadas eram determinadas pelo fato
dos irmaos do Sr. Soares passarem anos sem se comunicarem, mesmo na fase do
ciclo de vida posterior determinado pela doenca do Sr. Soares. Esta
despreocupacao por parte dos familiares sempre incomodou a Sra. Maria em virtude
do comparativo familiar apresentado por ela.
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A criacdo rigida do Sr. Soares relatada pela Sra. Maria difere
dramaticamente do modelo de educacao experienciada na familia da Sra. Maria. As
manifestacdes de carinho eram freqlientes no nucleo familiar que vivia diferente da

residéncia do marido. Conforme os relatos:

Eu aprendi muito dessa época [...] eu aprendi que o casal tem que
trabalhar junto [...] juntar o dinheiro e resolver as coisas juntos [...] e
acho que o meu marido foi criado diferente. Ele nunca viu o pai dele
dar carinho pra mée [...] ou pra um filho, entdo ele ndo tem culpa,

mas ele foi criado assim. (Sra. Maria)

Durante os discursos da Sra. Maria, foi possivel perceber o desconforto
causado por esta diferenca de valores entre o casal. Ainda em seus relatos ela
demonstra que o Sr. Soares € fruto da criagdo e exemplos em que conviveu.
Rolland (1998) afirma que o individuo deve ser a representacdo ambiental, cultural e
social de sua origem e salienta que os conceitos e experiéncias adquiridos
interferem na maneira como enfrenta as adversidades. Casanova (2006, p. 32)
afirma:

O homem é parte individuo, parte de uma familia, parte de um
coletivo. A familia é o “meio de cultura” no qual cada pessoa é
nutrida e diferencia-se, e cuja influencia emocional atinge profunda e
inexoravelmente cada um, por toda a vida. Este meio nutre, mas
também guarda certas vezes substancias toxicas. Simultaneamente
fomenta e limita cada um de nds, em varios graus. Também é um

tipo essencial de sistema, com estrutura e padrées de funcionamento
que organizam duas capacidades: de estabilidade e de mudangas.

Os valores que cada individuo ou comunidade defendem também sao
determinados por estes contextos experimentados durante a vida (PINTO; ALMEIDA
2002).

A perspectiva da Sra. Maria frente a possibilidade de mudanca de
comportamento do Sr. Soares pode ser interpretada como uma forma de
desrespeito a individualidade dele e de certa forma a inflexibilidade e imutabilidade
da Sra. Maria ao novo. Casanova (2006) e Althoff (2002) reforcam a necessidade de

respeitar esta individualidade, aceitar a diferenca dos diferentes, pois estes sao
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originados de diferentes contextos. Antunes (2003) reforca a necessidade de o
individuo ser flexivel na convivéncia em comunidade e afirma que esta é uma das

caracteristicas que contribui para a resiliéncia.

Quando a Sra. Maria relata sobre o exemplo que teve com relacao a familia e
a conducdo da mesma, sem saber, concorda com Pinto e Almeida (2002) que citam
sendo a unido matrimonial entre individuos como a necessidade de compartilhar

afetos, metas, objetivos e projetos de vida.

Apbs o enlace matrimonial em 1973, o casal decide pela mudanca de
domicilio do litoral Catarinense para Blumenau (SC), cidade a qual alguns dos
parentes da Sra. Maria residiam e este seria o diferencial na escolha do destino.
Chegando a cidade, alugaram uma das casas de seu tio, até poder comprar um
terreno e construir a sua propria casa, fato este que foi possivel em 1974.
Escolheram manter a residéncia no mesmo bairro em virtude da afinidade com os

moradores e sua localizacao, permanecendo até nos dias atuais.

O casamento, a mudanca para Blumenau (SC), os meses de aluguel, a
compra do terreno e a construcdo de uma modesta casa ampliaram a perspectiva de
vida a dois. Althoff (2002) salienta que os individuos casados tendem a buscar o seu
espaco para desenvolver o seu ambiente familiar e a aquisicdo de um imével

fortalece a seguranga familiar.

A familia Soares é formada pelo Sr. Soares e pela Sra. Maria, que estao
casados ha 35 anos, juntamente com seus trés filhos, que aqui denominaremos D1,
D2 e D3.

D1 ¢é filha mais velha do casal, 33 anos, divorciada do primeiro casamento,
trabalha, cursa nivel superior e atualmente mora na casa dos pais. O segundo filho
(D2) com 30 anos de idade é casado com N1 e tem uma filha (Neta1). Estes moram
em residéncia propria, sendo que o auxilio aos pais € feito conforme a necessidade.
D3 ¢ o filho mais novo, tem 24 anos de idade, noivo, trabalha e também esta na

graduacdo, mora com 0s pais e a irma.

Os 3 filhos do casal nasceram em 1975, 1978 e 1984, respectivamente.,
Quanto ao ultimo filho, a Sra. Maria faz questdo de ressaltar o ndo planejamento,
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porém, reflete que a aceitacao do filho foi incondicional. A vinda dos primeiros filhos
determinaria a nova fase familiar (MARCON, 2002), e a esperanga de prosperidade
neste inicio de vida seria abalada pelo diagnostico de gota do Sr. Soares. A Sra.
Maria relata que os proventos para subsisténcia familiar derivavam do trabalho no
setor industriario, ambos trabalhando em empresas de tecelagem.

Todavia, a organizagdo familiar dependia da iniciativa da Sra. Maria, que
refere administrar os gastos domésticos. Segundo ela, as opinides sempre foram
ouvidas, mas no final, a decisdo € dela, com o consenso dos demais membros da
familia. Comenta que todo o recurso financeiro advindo com o seu trabalho e do Sr.
Soares, mesmo na licenca de saude dele, é ela quem administra. Tece elogios ao
Sr. Soares porque sempre disponibilizou seus ganhos para auxiliar no custeio

domeéstico.
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4.2.2 Antecedentes da doenca no contexto familiar

Em 1975, os primeiros sintomas de comprometimento renal do Sr. Soares se
manifestaram através das dores nos membros inferiores provenientes do diagndstico

de “gota”.

Segundo a Sra. Maria, no momento em que recebeu a informacéo,
questionou o que se tratava o diagnostico e, o médico definiu como sendo, ‘o

acumulo de sal nas juntas [...].” (Sra. Maria)

Conforme Ferrari e Goldenberg (1995), gota (Monourato de Sédio) trata-se de
uma afeccdo comum que ocorre em 3% da populagdo geral, com incidéncia maior
em homens entre 40 e 50 anos, sendo algumas das causas a hipertensdo e a
insuficiéncia renal, doencas que o Sr. Soares apresentava na época da descoberta.
Howard (2007) salienta que os atagues agudos representam uma reacao

inflamatoria a forma cristalina do &cido Urico quando se precipita nas articulacoes.

Rolland (1998) salienta que doencas sao esperadas em ciclos de vida mais
adiantados e com os individuos mais velhos. A presenca de uma possibilidade de
perda antecipada, neste caso especifico, determinou uma infinidade de incerteza,
desde a possibilidade de perda fisica do chefe da familia, como a duvida referente a
manutenc¢ao familiar por parte da Sra. Maria.

Os sintomas decorrentes da doencga relacionada a gota resultavam em
freqientes afastamentos do trabalho, de modo a fazé-lo perder o emprego em
virtude dos mesmos. Segundo a esposa, o Sr. Soares juntamente com os
problemas ora citados, tinha também crises hipertensivas frequentes. A Sra. Maria
relembra que os afastamentos eram interpretados pelas empresas como relapso ou
descaso dele pelo o trabalho, gerando demisséo.

Na constante busca por emprego, o Sr. Soares teve que se adaptar a realizar
outras atividades ocupacionais, ou seja, do ramo de tecelagem passou para um
setor de impressao. Contudo, a sintomatologia de ambas as afecgbes persistiam,

ocasionando desconforto frequente e novos afastamentos no emprego.



74

A Sra. Maria comenta que ele gritava dia e noite de dor devido ao edema dos
membros inferiores. Os medicamentos disponibilizados nao surtiam o efeito
analgésico e novos afastamentos foram necessarios repercutindo no desligamento

profissional do Sr. Soares, demonstrado nos relatos:

“Ele ficava as vezes ano inteiro sem um salario [...] porque néo tinha emprego, nao
arrumava emprego, ai ainda eu engravidei [...] Aceitei tudo [...] mas foi uma barra. [...] até

que ele arrumou um emprego [...]". (Sra. Maria)

Nesta época ja se passavam nove anos dos primeiros sintomas (1984). No
mesmo ano, nasceu o terceiro filho do casal, coincidindo novamente com o
desemprego do Sr. Soares. Embora a Sra. Maria estivesse trabalhando na
tecelagem, os recursos financeiros recebidos eram insuficientes para manter a
familia, ja com os trés filhos, e custear o tratamento do Sr. Soares. A cada dia era
visivel o agravamento dos sintomas da doenca, comprometendo a manutencédo da

saude.

Depois de algum tempo e muita procura, o Sr. Soares conseguiu um
emprego em uma empresa de cigarros da regido, porém, o tipo de servico
demandava coordenagdo motora fina e as dores mediante esta necessidade de
manipulagdo agregaram desconfortos importantes na vida dele.

As crises dolorosas nas articulacbes do Sr. Soares determinavam a
utilizacdo de antiinflamatérios intra musculares que, na auséncia de profissional
habilitado e treinado, eram administrados por vizinhos ou pelos préprios familiares.
Este fato pode ser considerado como uma estratégia de manutencao da saude do
Sr. Soares, pois a escolha era feita no intuito de manter o bem estar do paciente,

indiferente aos riscos.

“Até injecdo eu cheguei aplicar nele, ele tomava inje¢do pra dor, mas nao tinha
nenhum vizinho ou alguém que pudesse aplicar, dai eu apliquei, porque n&o tinha jeito de
tirar a dor dele [...].” (Sra. Maria)

Naquela situagéo, o afastamento do trabalho seria inevitavel e, naquela vez, o
tempo de afastamento foi de quatro anos. Este intervalo coincide com o
aparecimento de problemas respiratérios no filho mais novo do casal. Segundo a
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Sra. Maria, o problema foi diagnosticado como bronquite, demandando cuidados

familiares intensivos ao novo membro da familia.

A situacdo naquela época foi dramatica para a Sra. Maria, porque era
responsavel pelo cuidado e subsisténcia familiar, além dos cuidados especificos
destinados ao filho com problemas respiratérios e do Sr. Soares, conforme relato:

“Entao ele se afastou ficando encostado por quatro anos [...] dai eu tive o nené e ele
[Sr. Soares] com aqueles gritos de dor [...] e o filho pequeno com bronquite [...] quando ndo

gritava um era o outro [...].” (Sra. Maria)

Nesta fase do ciclo familiar aconteceram diversas internacées do Sr. Soares.
Em uma dessas internagdes, foi confirmado, pelo nefrologista, o diagnéstico de gota,
afeccdo esta que justifica os episddios de dores insuportaveis referidas pelo
paciente.

A Sra. Maria relata este fato com frustracdo, pois todas as informacdes
pertinentes a doenca e ao tratamento foram repassada pelo médico ao Sr. Soares,
mas nem ele e nem o médico comunicaram a familia a respeito dos cuidados

necessarios.

“Uma coisa que eu acho é que o [médico] ndo fez certo [...] ele dizia que era gota,
[...] eu questionei outro médico o que era gota? - Ele me disse: [...] gota é sal nas juntas’.
(Sra. Maria)

Para a Sra. Maria o médico deveria ter informado e orientado a familia quanto
a situacao do Sr. Soares, dando a devida importancia que a situagdo de doenca
dele requeria.

“Tinha que ter chamado a familia, os parentes e dizer [...] tem que tomar o remédio
assim [...] fazer assim, [...] dai a gente podia ajudar mais, porque ele tomava remédio, mas

ndo tomava direito [...] eu ndo sabia de nada”. (Sra. Maria)

Bricefio-Leén (1996) quando referencia Paulo Freire (1970), confirma a
importancia da educacao horizontal de modo que a informacao do paciente e familia
€ utilizada no processo de aprendizagem. A educacao horizontal valoriza o saber
popular e se constitui em um instrumento para a transformacao de uma légica que

represente a articulagdo, a construcdo e multiplicacao de varios saberes. A partir da
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troca de informacbes é possivel estabelecer entendimento das possibilidades e
dificuldades familiares e assim chegar mais perto da aderéncia terapéutica
(SANTOS; MEIRA, 2006). A educagao nao deve ser imposta, mas desenvolvida de
acordo com as necessidades emergentes de cada individuo.

O paciente, concomitante ao tratamento proposto, fazia uso de bebidas
alcodlicas e esta dificuldade de aderéncia ao tratamento trazia incOmodos aos

demais membros:

“Olha eu me incomodei [...] inclusive os filhos pequenos me diziam: Mae vamos

embora [...] mas ir pra onde [...] ndo tinha pra onde ir.” (Sra. Maria)

Os problemas familiares ndo se restringiam as demandas impostas pela
doenca. Segundo relatos, a personalidade dele era de autoritarismo e teimosia, no
estilo machista, tornando-se dificil a convivéncia. Ciumes, teimosia e braveza foram
alguns dos adjetivos citados pela Sra. Maria, além de outros problemas na
convivéncia familiar, fatores que determinavam dificuldade de aderéncia do paciente
as necessidades terapéuticas. Lembra de controles feitos pelo marido com relacao a
horarios e criacdo dos filhos, determinando a responsabilidade totalmente da
esposa:

Tu queres ver quando essa mocga [refere-se a filha] comegou a sair,
ele dizia: tais vendo a tua filha? - Quando os filhos saiam - ele dizia:
tais vendo onde estao teus filhos? [...] eu dizia: teus ndo - sdo teus
também [...] eu sempre sabia onde elas estavam, porque eles

sempre diziam onda eles iam [...]. (Sra. Maria)

4.2.3 O surgimento da doenca e suas implicacoes familiares

A descoberta da doenca do Sr. Soares ocorreu no final da década de 70,
periodo em que a familia estava em formag&o, com dois filhos pequenos (5 e 2

anos) e cerca de 7 anos de casamento.
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Segundo a Sra. Maria, nesta mesma época, quando seus filhos ainda eram
pequenos e a histéria de doenca do Sr. Soares iniciava, os médicos comentavam
que ele teria uma expectativa de vida curta. Na ocasido, o desespero foi eminente
na familia. Tudo girava em torno da possibilidade de morte a qualguer momento.
Para Bielemann (2002), o descobrimento de um processo de doencga grave, com
prognéstico incerto em um dos membros da familia, afeta toda a estrutura e relagdes

familiares.

A preocupagédo com custeio da familia era constante no agir da Sra. Maria,
haja vista que a perspectiva de ser a unica provedora da familia era cada vez mais
evidente. Porém, ja se passaram 15 anos da doenca do Sr. Soares e a familia teve
que superar diversos obstaculos financeiros para poder suprir as necessidades
familiares e poder oferecer mais conforto ao Sr. Soares, mostrando que € mister a

atencao no meio familiar para a manutencao e preservacao da vida.

Com relagao a 2002, ano em que iniciaria a TRS na Familia Soares, a Sra.
Maria lembra com angustia a situacado vivida, porque quando tudo parecia que
estava harmonizado, o Sr. Soares, nos poucos momentos de descontracao junto
com a Sra. Maria, apresentou um sangramento intestinal volumoso. Era um final de
semana, ocasido em que estava sozinha com ele porque os filhos nao se

encontravam em casa.

Quando deu o problema ha seis anos, a filha tava casada, o filho [...]
tava na praia e o outro filho também n&o tava. Era um sabado a noite
que a gente tava vendo um filme e fazia tempo que ndo via mais um
filme, ele foi ao banheiro e me chamou pra ver [...] ele sangrava
muito [...] eu chamei a ambulancia [...] quando chegaram o homem
tava muito palido, cada vez mais palido. [...] ele tinha uma bolinhas
no intestino [...] aquilo ndo estancava [...] vé que ele ficou internado

um tempdo e recebeu mais de 30 bolsas de sangue [...]. (Sra.

Maria)

Diversos exames foram feitos durante a hospitalizacdo, mas o Sr. Soares
exigiu alta hospitalar e dias depois internou novamente com complicacdes severas,

necessitando de cuidados intensos para a sua recuperacdo. Daquele momento em
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diante, seria indispensavel as sessGes de 4 horas de hemodidlise 3 vezes por

semana. A mudanca de rotina familiar também seria algo para ser replanejada.

Quanto a adaptacao frente a adversidade, podem-se perceber formas de
enfrentamento bastante adequadas, que sdo observadas no discurso que segue:

Eu sempre trabalhei, foi dificil [...] tenho essa casa, mas cada tijolo foi
suado [...] nunca dei as costas, por que ndo adianta dar as costas pro
doente |[...] eduquei meus filhos, todos estudaram, essa dai
[referindo-se a filha] separou [...] fiz ela estudar, agora ta terminado a
faculdade. O outro tem faculdade, é casado, minha nora tem
faculdade, o filho mais novo [...] conseguiu um trabalho bem num
banco [...] ta todo mundo bem. (Sra. Maria)

As manifestacbes de carinho e aprovagdo por parte dos filhos também
fortalecem a determinacdo de cuidado familiar apresentada pela matriarca deste
nucleo familiar. A Sra. Maria lembra com carinho de uma carta que recebeu da filha
que dizia:

“Se ela [a filha] tivesse que fazer tudo de novo ela fazia, mas queria [...] que eu fosse
a mae dela de novo, [...] fiquei bem feliz.”

Em outro momento, cita que o filho mais novo afirmou que ela sempre fez
tudo certo. A Sra. Maria fala com emocéao: “Sabe eu chorei muito durante a vida [...] mas

essas coisas gratificam.” (Sra. Maria)
Com relacado a vida a dois, a Sra. Maria, afirma com convicgao:

[...] eu to casada ha 35 anos, mas se eu disser que me acostumei [...]
eu to mentindo [...] poderia ser diferente, mas ele foi criado assim [...]
nunca viu um irmao querer bem o outro [...] eu era novinha e no
sabia que era assim dificil e que ndo ia mudar [...] a gente sempre
espera mudar [...].

Com relacédo a esta passagem, Poleto; Wagner e Koller (2004) salientaram
que pessoas que crescem em ambientes complexos, mas que recebem carinho,

tendem a apresentar comportamento de enfrentamento satisfatério.

A Figura 7 representa a sequéncia histérica de eventos lembrados pela Sra.
Maria desde os primeiros sintomas relacionados a problemas renais até o
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diagnéstico da IRC em estagio final, dependente de TRS. Durante os 28 anos,
desde o inicio dos sintomas até a necessidade da TRS, a familia era cercada por
incertezas e pelo sentimento de perda, seja a perda do membro familiar, de um dos
provedores financeiros, ou da prépria estabilidade familiar. Todas estas sensagdes
de perda geram processos de ansiedade e inseguranca que dificultam o

enfrentamento das adversidades impostas pelo ciclo de vida.

. 2002 - Insuficiéncia
Renal Conica

2002 -piora do
quadro e dos

sintomas
1976 -2002

Acompanhamento
deficitario e

.7 aderéncia
6 - Diagndstico insatisfatoria

parcial

o 1974 - Sinais e
Sintomas

Figura 7: Seqiiéncia de eventos até o desenvolvimento da IRC do Sr. Soares

Fonte: Coleta de dados — Schmitz (2008)

A figura 7 reforga a importadncia da atencdo aos individuos propensos a
desenvolverem doencas especificas, no caso a doencga renal. A epidemiologia tem
auxiliado na determinacao do perfil dos pacientes suscetiveis de modo a identificar e
ampliar a relacdo de atencdo a estes individuos, que neste caso especifico
apresentou sinais ha pelo menos 18 anos antes do estagio 5 de IRC, determinando

um forte dado para avaliacdo das equipes de saude.

No momento da decisdo da necessidade de TRS, o Sr. Soares apresentava

exames laboratoriais e sintomas caracteristicos da faléncia renal. Sintomas como
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uremia, edema, halito urémico, dentre outros, foram lembrados pela Sra. Maria e
tais sintomas sao validados pela literatura (PECOITS-FILHO, 2004; RIELLA, 2003;
ZAWADA, 2001; BARROS et al, 1999).

Inicialmente, a terapia proposta, a hemodidlise, foi realizada no hospital em
que o Sr. Soares estava internado. Para realizar este procedimento, foi necessario
implantar um cateter especifico para ser utilizado como acesso sanglineo.
Conforme Besarab e Raja (2001), este acesso deve ser considerado e utilizado
como uma entrada temporaria, até a determinacao de um definitivo. Segundo a Sra.
Maria, as primeiras sessbes foram tranquilas, salvo os relatos de dor que,

inicialmente, eram presentes antes da terapia.

A internacdo hospitalar por ela mesma mostra-se estressante, como afirmam
Franco e Jorge (2003), porém, o motivo da mesma foi a hemorragia intestinal e nao
a IRC. Contudo, diante do grave quadro clinico hemodindmico do Sr. Soares, houve
a necessidade da hemodialise para manutencdo da sua vida. Naguele momento, a
Familia Soares ficou sabendo que as sessdes seriam regulares, ou seja, trés vezes
por semana, € que a realizacdo das sessbes seriam o diferencial entre a vida e a

morte.

Depois da alta hospitalar, a organizacao da logistica na Familia Soares para
realizar as sessbes do TRS foi necessaria, incluindo reorganizagcao familiar,
transporte e medicamentos. Tudo era novidade e todos os membros da familia
precisariam se envolver no processo de cuidado. Wright e Leahey (2002) lembram
da teoria dos sistemas que determina que a familia deva ser considerada um
sistema e cada membro é parte desse sistema, de modo que alteracdes individuais
repercutirdo no todo.

Apébs o inicio da TRS as surpresas com relacdo aos problemas de saude
familiar ndo terminariam com o problema renal do Sr. Soares. Outros eventos de
doenga acometeram a familia. A Sra. Maria teve litiase renal e necessitou de
intervencao cirdrgica. Um pouco mais tarde, ela precisou realizar outra intervengéao
cirurgica, agora no coracdo. Os exames, 0 preparo, a intervengdo e a recuperacao

pods-operatdria determinaram uma alteracao da rotina e da organizacao familiar.
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A Sra. Maria recorda que a necessidade do repouso durante o pés-operatério
cardiaco deixou-a bastante preocupada, mesmo sabendo da importancia desse
cuidado. Porém, uma amiga e também futura sogra de seu filho ofereceu sua
residéncia para ser utilizada como suporte de descanso, visto que este momento
determinaria uma demanda de cuidados a Sra. Maria. Esta ndo deveria se
apresentar a estresses adicionais ou afazeres mais pesados, 0 que em seu proprio

domicilio seria impossivel.

No periodo de recuperacdo da Sra. Maria, quem passou a resolver os
problemas e determinar as decisées foi o segundo filho mais velho (D2), que mesmo
tendo a sua prépria familia, passou a residir na casa dos pais para auxiliar nas

demandas da casa e no cuidado com o pai € com 0s irmaos mais novos.
Ao retornar para a casa, a Sra. Maria afirma:

“Posso dizer que foi bom eu ficar fora, mas melhor foi poder voltar. A casa da gente
sempre é o melhor lugar e a alegria daquele homem [Sr. Soares] dava pra ver nos olhos

dele [...]. Eu gosto de estar aqui e fazer as coisas pra minha familia.” (Sra. Maria)

Associado a todos esses acontecimentos de doencas vivenciadas na Familia
Soares, 0 Sr. Soares foi acometido por perda subita da visdo, necessitando,
também, de intervencéo cirurgica (em Floriandpolis-SC), além do acidente vascular
encefalico (AVE) que ocasionou sequelas na mobilidade fisica. Cada situagdo de
doencga seria um teste de resisténcia para o nucleo familiar, pois questionavam se

um dia esses eventos terminariam.

O medo da cegueira do Sr. Soares fez com que a familia ficasse bastante
aflita, pois mesmo com as adversidades, 0 mesmo ainda era capaz de desenvolver
pequenas tarefas relacionadas ao auto cuidado. Mas os exames e as intervengdes
propostas por uma das equipes de oftalmologia de Florianépolis (SC) culminaram na
manutenc¢ao da visdo do paciente. Com relacéo as sequelas do AVE, restringiram-se
a discretas alterac6es motoras e de fala, visto que atualmente o paciente consegue

auxiliar satisfatoriamente no seu auto cuidado.
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4.2.4 Estratégias adaptativas familiares e a rede de apoio utilizada

Para a Sra. Maria, ela e o Sr. Soares tém uma vida social limitada, sendo
que as atividades de lazer antes da doenca eram jogar cartas, assistir a filmes e ir a
igreja. E, na medida em que a doenca progredia, até essas poucas atividades foram
deixadas de lado. Viagens ou passeios sao relatados como raros e o domicilio é
hoje o destino certo do casal, de modo que a constru¢do da nova casa, no mesmo
espaco territorial da anterior, foi uma conquista recente da familia e a protagonista
desse projeto foi a Sra. Maria.

Devido a atual conjuntura de limitacdo fisica do Sr. Soares e frente ao
processo de envelhecimento de ambos, foi construida uma nova casa pensando nas
diversas possibilidades de fragilidade funcional, psicolégica e social. A casa foi
construida conforme as necessidades familiares e compreende um Unico piso,
totalmente horizontal, sem degraus ou relevo que dificulte a circulacdo. Possui
barras de apoio em banheiro e no chuveiro. Os corredores e as portas mais largas
foram lembrados durante a construcdo do imdvel, e o orgulho pela conclusdo da

obra é visivel pela Sra. Maria.

Para Wright e Leahey (2002), se considerarmos a familia como um sistema e
seus membros como parte dele, as mudancas ou problemas ocorridos com um dos
membros afetam a todos, principalmente, naquele nucleo familiar. Portanto, é
possivel entender que no contexto da familia Soares, a Sra. Maria alterou sua
perspectiva social frente as demandas impostas pelas limitacdes da doenca do Sr.
Soares.

A vida seguiu por caminho um diferente daquele a Sra. Maria sonhou, mas
ela afirma nunca ter dado as costas aos problemas. Momentos depressivos, perdas
familiares e adversidades sdo quase que constante em sua vida, mas encontrar uma
forma de superar cada momento do ciclo de vida se tornou uma necessidade

premente.

A Sra. Maria lembra que alguns dos tratamentos das doencas foram
intermediados por atores politicos como vereadores e familiares destes, ou seja, por
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sugestdo de amigos vizinhos, solicitou o apoio aos politicos das relacées familiares
para que viabilizassem o tratamento no menor tempo possivel. Os lagos de
amizades sdo fortalecidos na adversidade. Fato este que contribuiu muito no
processo saude e doenca do Sr. Soares. Estas conexdes familiares ou comunitarias
sao vitais nas situagdes de angustias. O apoio verificado pela familia, comunidade
ou de amigos podem constituir € manter o encorajamento para seguir em frente na
presenca de obstaculos. (WALSH, 2005).

Atualmente, a responsabilidade pelo nucleo familiar € da Sra. Maria em todos
os contextos. Ela € responsavel pela organizacdo familiar, pelo or¢camento
domeéstico, além das demandas impostas pela IRC. Csikzentmihalyi (1992) relatou
que a centralizacdo do processo decisorio pode ser pernicioso e determinante de
fator gerador de angustia. Assim, a divisdo das tarefas de controle e da
responsabilidade deve ser observada como fundamental no contexto familiar. A
divisdo das responsabilidades acarreta a formagdo de compromissos entre 0s
envolvidos e o resultado desta atitude é a divisdo das responsabilidades também
pelas consequéncias das escolhas (PINTO; ALMEIDA, 2002).

Walsh (2005) corrobora com Csikzentmihalyi (1992) quando relata que
acreditar que um individuo é completamente capacitado para toda e qualquer
atividade nao é adequado, pois o ser humano é limitado e entender esta limitacao
acarreta no fortalecimento da auto-estima, pois uma competéncia relativa existente é

muito mais interessante que a crenca do controle absoluto.

Poucas vezes foi relatada a redistribuicao de tarefas na familia Soares. Uma
delas aconteceu na fase em que a Sra. Maria necessitou de internagao hospitalar e
repouso posterior em virtude da cirurgia cardiaca, periodo em que o D2 assumiu o
processo decisério. Em outro momento, a Sra. Maria relata ter tentado dividir a
responsabilidade com o Sr. Soares quando o mesmo cobrava atitudes dela frente as
saidas freqlientes dos filhos quando adolescentes.

A Sra. Maria enfatiza que nos momentos de angustia e necessidade, recorria
aos seus pais para poder ‘recarregar as energias”. O seio familiar deve ser
considerado como uma fonte de apoio fisico, emocional e social aos seus membros
(ATKINSON; MURRAY, 1989)
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Em determinado momento da histéria da familia Soares, a Sra. Maria
comenta querer fugir para um lugar que néo pudesse ser encontrada, com intuito
exclusivo de ndo mais participar dos problemas familiares. Esta fuga pode ser
considerada como uma forma de inagdo de modo que o individuo decide por desistir
de lutar como estratégia de enfrentamento, assim, a inagdo é considerada como

uma opc¢ao de atitude frente a adversidade (LISBOA et al, 2002).

Pinto e Almeida (2002) enfatizam que a inacéo, falta de acéo, caracteriza a
omissdo e que as pessoas apresentam maiores falhas pela auséncia de atitudes
guando comparadas aos momentos que optaram por a¢des inadequadas.

Mas por outro lado, a Sra. Maria cré estar fazendo todo o possivel frente as
adversidades impostas pela vida: “Fago o que posso pra que Deus ndo me deixe ficar

assim [...]". Acredita que fazendo isso ndo seria punida pela vida.

Esta declaragdo demonstra de certa forma a existéncia de barganha mental,
pelo fato da Sra. Maria acreditar que Deus possa castiga-la pela omissado. Esta
forma de pensamento vai ao encontro de Csikszentmihalyi (1992) quando comenta
que normalmente o ser humano tende a estabelecer metas por atitudes tomadas,
porém, muitas vezes elas ndo sao alcancadas ou simplesmente sao frutos para
tranquilidade individual. Walsh (2005) por sua vez salienta que o individuo extrai os
significados que forem convenientes frente as adversidade encontradas. Sarti (2005)
ratifica esta forma de pensamento determinando que entre os familiares
normalmente existem compromissos morais para com o0 membro doente ou menos

favorecido.

Antunes (2003) fala muito em flexibilidade, auto-estima, auto-motivagao e
espirito cooperativo como criagcdo de um ambiente resiliente. Fala ainda em
organizacdo com pessoas, com atitudes eficazes em ambientes incertos, além da
sabedoria de utilizar a rede de apoio social como forma de obter ajuda. Durante os
relatos, foi possivel perceber a importancia das redes de apoio dispensadas a familia

e como estas redes auxiliam no enfrentamento das adversidades.

A histéria da Familia Soares é determinada por lagos de amizades que se
apresentam fortalecidos na adversidade. Na figura 6 é possivel visualizar esta
relagao fortalecida. Os pais e as irmas da Sra. Maria, inicialmente, faziam o papel de
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seu porto seguro, de modo que a mesmo 0S acessava sempre que necessitava.
Quando do falecimento da mae da Sra. Maria, em 1986, os filhos dela assumiriam
este papel de conforto afetivo.

E possivel perceber que a Familia Soares utilizava os amigos e vizinhos para
facilitar a resolucdo de muitas adversidades e estas conexdes familiares ou
comunitarias sao vitais nas situagcdes de angustias. O apoio determinado pela
familia, comunidade ou de amigos podem constituir € manter o encorajamento para
seguir em frente na presenca de obstaculos e essa coragem pode por vezes passar
despercebida, porém a adversidade tende a expor (WALSH, 2005).

Quanto aos familiares, as expressées de carinho dos pais da Sra. Maria e
dos filhos por diversas vezes foram lembrados, sendo estas manifestacbes de
carinho interpretadas pela Sra. Maria como fundamentais para seguir em frente nas
adversidades. Com relacdo aos familiares do Sr. Soares, fica determinado como
forma discreta de apoio, fato este que pode ser explicado pelas diferencgas fraternas,
bem como na educacgao recebida. O seio familiar deve ser considerado como uma
fonte de apoio fisico, emocional e social aos seus membros (ATKINSON; MURRAY,
1989).

A Sra. Maria lembra que alguns dos tratamentos das doencas foram
intermediados por atores politicos como vereadores e familiares destes, ou seja, por
sugestdo de amigos vizinhos solicitou o apoio aos politicos das relagdes familiares
para que viabilizassem o tratamento no menor tempo possivel. Fato este que
contribuiu para o resolutividade na busca de recursos médicos ao Sr. Soares com
relacdo aos problemas oftalmolégicos, bem como os irmaos do Sr. Soares
atenderam ao chamado da familia quando o Sr. Soares necessitou desse

tratamento.

O Sistema Unico de Salde (SUS) tornou-se uma rede de apoio
imprescindivel para a Familia Soares. Foi através do SUS que obtiveram o0 acesso a
farmacia béasica; diversos exames; ambulancia para transporte; consultas médicas;
internacdo hospitalar e servigos especializados como a nefrologia para execugéao da
TRS, além do tratamento com oftalmologista em Floriandpolis (SC). A Constituicao
da Republica Federativa do Brasil de 1988 (BRASIL, 2000) determina no Artigo 196,
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a saude como direito de todos e dever do Estado. A utilizacdo dos servicos publicos
de saude, além direito indiscutivel, auxilia a familia no enfrentamento das

adversidades.

Fica claro que as intervengdes do sistema de saude tendem a interferir
positivamente ao individuo portador de qualquer necessidade. A questdo é que a
familia ndo recebe a atengao por parte do sistema. No capitulo VII da Constituicao
Federal do Brasil, que trata da Familia, da Crianca, do Adolescente e do ldoso, 0
artigo 226 cita: “A familia, base da sociedade, tem especial protecao do Estado”
(BRASIL, 2000 p. 125). Porém, em seus incisos, sdo abordados temas quanto a
protecdo dos direitos civis, ndo estando bem definidos os direitos desta instituicdo

(familia), bem como os deveres do Estado para com ela.

Bielemann (2002) salienta esta necessidade familiar afirmando que para uma
assisténcia adequada ao membro doente, se faz necessario que os demais
membros se mostrem seguros para exercer suas fungdes do cuidado. Sendo assim,
€ necessario que as atitudes dos profissionais da area de saude sejam compativeis
com estes discursos de promogao e protecao familiar.

A Figura 8 representa graficamente as redes de apoio utilizadas pela Familia
Soares de modo que a interpretacao familiar salienta os pais da Sra. Maria, os
amigos, os filhos e 0 SUS como redes fortes de apoio. E importante que os membros
familiares interpretem que acessos facilitados as redes de apoio estreitam a busca
pela resolugdo dos problemas, em outras palavras, facilitam o enfrentamento,
criando um ambiente de superacao, ou seja, um ambiente resiliénte. Poderiamos
fazer inferéncias as redes de apoio, de forma que quao maior forem as redes fortes,
mais facilmente se superam as dificuldades ao que o contrario também é verdadeiro,
desfavorecendo a resiliéncia familiar. J& os atores politicos e os irmaos do Sr.
Soares sao relatados como redes fracas de apoio, estes conforme a inferéncia
anteriormente feita ndo demandaria facilidades importantes ao enfrentamento sadio
de situacdes adversas. Fator importante ainda é a rede ser fortalecida pelos vizinhos
em detrimento a alguns parentes, mostrando que o convivio social comunitario

supera alguns vinculos afetivos familiares.
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Felagao Forte de auxilio

—— Relacio Moderada de auxilio

Felacdo Fraca de Auxilio

Figura 8 Representacao visual das redes de apoio da Familia Soares

Fonte: Coleta de dados — Schmitz (2008)

As redes de apoio, especificamente nesta familia, se mostraram como fator
importante na manutencao familiar e das relagdes familiares. Poder contar com
elementos diversos de ajuda, formais (SUS, politicos e familia) e informais (vizinhos
e amigos), ampliam as possibilidades de alcangar objetivos propostos as familias e
pelas familias (SARTI, 2005). A apresentacao das redes disponiveis e possiveis a
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familia e a paciente deve ser papel dos profissionais da area da saude como carater
de informagdo. O fortalecimento e a manutencdo dessas redes devem ser
considerados como fator facilitador para que a familia deixe de ser vulneravel e
propicie um ambiente de resiliéncia.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A proposta de estudo foi compreender como os familiares dos pacientes
renais superam os desafios impostos pela doenca renal crbnica. Para tanto, foi
necessario conhecer aspectos sociais, culturais e de desenvolvimento familiar para
entender os mecanismos e as estratégias de escolhas para enfrentamento.

Os objetivos propostos puderam ser alcancados utilizando a pesquisa
qualitativa com a utilizacdo da técnica da histéria oral com duas familias de
pacientes portadores de IRC em programa hemodialitico. A histéria oral apresenta
0s aspectos relevantes sobre determinado tema, considerando o olhar e a
percepcao dos narradores dessa histéria, de modo que a interpretacdo dos
momentos historicos € determinada por suas experiéncias e valores pessoais,

familiares, etnolégicos, dentre outros.

Diante desses aspectos, indiferente dos valores pessoais e culturais, a
ansiedade dos familiares frente as doencas cronicas, em especial ao portador de
IRC, foi um dos precursores deste estudo e pela falta de sintomatologia, a perda
progressiva e irreversivel da funcéo renal e a IRC dependente de TRS acaba por ser
um ponto de incerteza ao paciente e familia. Para Pierini (2006), por ser algo novo e
muitas vezes inesperado, a IRC demanda na dificuldade no manejo das implicacoes
frente a esta realidade e a desestruturacao familiar podera acontecer caso a forma
de enfrentamento seja inadequada. A maneira como a situacao sera conduzida pelo
individuo ou familia pode ser determinada pela percepcao histérica que estes tém do

momento.

Durante a construcdo deste estudo, foi possivel verificar, nos dois casos
observados, que cada familia desenvolve suas formas particulares de enfrentamento
e muitas dessas opcdes sao determinadas pela caracteristica familiar, que é
consequéncia de diversos determinantes da construcao historico-cultural do ndcleo
estudado. Deste modo, fica claro que cada familia tem suas respostas frente aos
desafios, diversas sdo as possibilidades de acdes, que por vezes podem ser
consideradas como inadequadas aos olhos de avaliadores, porém, no contexto de
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cada familia, as escolhas foram adequadas. A estas diversas formas de
enfrentamento soma-se a possibilidade de inagdo, quer seja a ndo atitude frente a
adversidade, sendo esta também considerada uma forma de fuga.

As familias estudadas referem que o apoio familiar é indispensavel para que
0s objetivos sejam alcancados e que por vezes as responsabilidades individuais
precisam ser alteradas para que o nucleo familiar ndo se desintegre. Estas
responsabilidades sdo determinadas pelas habilidades individuais no qual a
capacidade de desenvolvimento de tarefas depende das aptidées dos escolhidos.
Exemplo disso foi mostrado pelas familias Soares e Lenzi quando, em determinado
momento, se transferiu 0 poder de decisdo para determinadas atitudes dos atores
familiares. Estas possibilidades de mudancas também dependem das caracteristicas
familiares de flexibilidade e esta ultima depende de estimulos familiares para o seu
desenvolvimento. Deve ficar claro que durante o ciclo de vida, o ser humano
apresenta estratégias desde sua infancia para melhor poder enfrentar as

adversidades. Estas estratégias podem surtir adaptacoes positivas ou ineficazes.

A abordagem familiar facilitou o entendimento de suas angustias e limitagoes,
ao que as mudancas de percepg¢des no manejo profissional para com os portadores
de IRC acabaram sendo inevitavel. Olhar a familia outrora como vulneravel as
demandas do ciclo de vida, deu espaco a interpretacdo da forca individual ou
coletiva frente as adversidades e a resiliéncia passou a ser mais evidente nos
diversos contextos. A resiliéncia ndo € um estado e sim, segundo Carmello (2004),
um sentimento como se fosse um soldado que olha a guerra com estimulo, sendo
que o desespero inicial frente a doenga nao pode superar o sentimento de luta pela
vida.

Este trabalho deve representar um momento de reflexao aos profissionais,
pois o0 paciente cronico recebe a atencdo multidisciplinar, comunitaria,

governamental e familiar. E esta familia, o que recebe?

A familia recebe a responsabilidade de atender a um membro necessitado de
cuidados especiais; precisa conduzir uma rotina que nao foi apresentada com
facilidades; deve atender as exigéncias dos diversos profissionais com relacdo a



91

dieta, medicamentos, restricdes, cuidado, carinho e atencdo sem a possibilidade de
negociar tais exigéncias frente as suas crengas, valores e culturas; recebe um
aumento dos gastos financeiros sem aviso prévio; dentre outros, porém nao recebe
o verdadeiro apoio que precisa para atingir os objetivos propostos e/ou impostos.
Estas possibilidades de facilitar o processo de enfrentamento redirecionam a
atencao da familia ao portador da doenca cronica e podendo diminuir a ansiedade

dos envolvidos.

A ansiedade gerada pelo desconhecimento é referida por Levin e Stevens
(2005) como um fator situacional inerente tanto ao paciente como ao familiar. Os
impactos sociais familiares também sdo lembrados pelos autores utilizando o
argumento que a motivacao pessoal é extremamente dificil, todavia, se a familia

estiver empenhada no processo, esta motivagao nas novas rotinas sera facilitada.

As politicas publicas e a Constituicao Federal tém referenciado a importancia
da participacao familiar no cuidado aos demais membros em todas as esferas de
necessidade, no entanto, na busca de uma legislacéo clara de responsabilidade do
Estado no apoio a estas demandas, determinacgdes politicas acabam por ser pouco

disseminadas, ficando amplamente difundidas nos discursos politicos e profissionais.

Nas familias estudadas, uma das questdes feitas na entrevista (Apéndice C)
foi sobre sugestdes para que o servigco de TRS auxilie os familiares e os doentes em
situacao de cronicidade para a obtencado de solugdes positivas. Ambas as familias
mostraram direcionamentos em suas respostas com relacdo ao suporte emocional
familiar e ao paciente, bem como a informacéo para deixar o familiar mais seguro e
assim diminuir a ansiedade. Kimmel e Levy (2001) salientam que pacientes
informados, advertidos previamente das implicacées da IRC podem apresentar-se
menos ansiosos na ocorréncia de problemas, sendo esta estratégia sugerida como
forma de tratamento aos pacientes. Utilizando estes autores e os relatos dos
familiares, se estas familias fossem advertidas previamente, também poderiam estar

menos ansiosas frente as novas demandas da doenca.

Casanova (2006) sugere um modelo de participacdo mutua, de modo que a
equipe, paciente e familia devem ter um dialogo franco e que as experiéncias de
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todos estes membros sejam consideradas para que o0 primeiro contato possa
desenvolver e atender a maior quantidade de demandas de todos os envolvidos e,
assim, possibilitar um ambiente de confianca e gerador de vinculos entre os

membros.

Estas sugestdes facilitariam o enfrentamento das situacdes desencadeadas
pelas mudancas impostas nesse caso. Conhecer as experiéncias do paciente em
seu primeiro centro seria determinante no acolhimento neste momento de

ansiedade.

Cada familia em particular mostrou suas apreensdes frente aos problemas
vivenciados em seus domicilios. Na Familia Soares, o problema presente era a
dificuldade de relacionamento e a personalidade do Sr. Soares. Deste modo, as
sugestoes da Sra. Maria foram com relagdo a conscientizar os pacientes que o porto
seguro deles € a familia, enfatizando que o centro de diélise, por contar com servico
de psicologia, deveria trabalhar na educacdo do paciente para o respeito aos
familiares. Criar conversas entre os pacientes para que eles percebam que os

problemas deles sdo comuns e que o apoio familiar facilita o enfrentamento.

Esta percepgdo da Sra. Maria vai ao encontro das idéias de Quintana e
Muller (2006) que salientam que entre os pacientes se estabelece um vinculo
identificatorio, pois percebem o lagco comum entre eles — a doencga renal — e assim

sensibilizam-se com o sofrimento e conflitos vivenciados pelos seus iguais.

Cesarino e Casagrande (1998) referem que dentre os profissionais de saude,
o enfermeiro € um dos elementos que atuam de forma mais constante e pr6xima dos
pacientes, ao que ele que deve planejar intervengdes educativas junto aos

pacientes, de acordo com as avaliacées que realizam.

Voltamos a discutir as facilidades de enfrentamento que dependem, conforme
este estudo de apoio familiar, redes de apoio fortalecidas, redistribuicdes de tarefas
aos membros familiares conforme suas aptidées para resolucao, informacdées, dentre
outros, e a falta desses elementos torna os individuos ou familia vulneraveis em

algum aspecto especifico. Walsh (2005) enfatiza que a familia resiliénte ndo é
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caracterizada pela auséncia de problemas, mas dotada da capacidade de

administrar o momento de crise buscando processos eficazes de resolucéo.

A sugestdo com a conclusdao deste estudo €& atentar as necessidades
familiares entendendo que o familiar também estd angustiado e inseguro. As
limitagbes do paciente e familia sdo diferentes, mas geram angustias e ansiedade.
Sendo a familia um componente importante no enfrentamento, ela deve ser
fortalecida e “preparada” ®
desenvolvimento da autonomia do grupo familiar (CARVALHO, 2005; PEREIRA,

2003).

para enfrentar os momentos de crise, culminando no

A equipe multidisciplinar tem papel importante no desenvolvimento de um
ambiente facilitador ao enfrentamento. Comecar estas mudancas com uma politica
de atendimento familiar digna e humana pode ser algo extremamente simples, mas

com repercussdes imensuraveis.

Vale destacar que este trabalho proporcionou a aproximacéao do pesquisador
as técnicas de pesquisa qualitativa e, sem duvida, este foi o principal fator de ganho
pessoal na construcdo intelectual. Deste modo, vemos a inicial “ignorancia” nesta
pratica de pesquisa, restrita aos livros e conceitos obtidos durante as aulas do
mestrado, como uma forma de estimulo e inquietacdo que resultaram numa forma
de superacdo. Logo o que deveria ser inicialmente um ponto dificultador, tornou-se
um ponto facilitador para o desenvolvimento do estudo.

® Grifo do autor desta dissertacéo.
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APENDICE A - SOLICITACAO PARA REALIZACAO DE ESTUDO

Vimos por meio desta solicitar a dire¢cdo desta associacao a realizagdo de pesquisa entitula:
A resiliéncia na Familia dos portadores de Insuficiéncia Renal Cronica. Possui como
objetivo: Compreender e avaliar como a familia resiliente dos pacientes atendidos no
Servico de Hemodidlise supera os desafios da doenga renal crbnica, buscando o
fortalecimento de seus lagos e a sobrevivéncia familiar. Para tanto, sera necessario o aceite
do familiar do portador de IRC mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Os dados serdo coletados no periodo de outubro de 2007 a janeiro de 2007,
podendo o familiar ser entrevistado na Unidade Renal ou no seu domicilio.

Certos da atencao, antecipadamente, agradecemos;

Enf Jerry Schmitz

Prof. Dra. Juliana Sandri
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado(a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa. Apés ser
esclarecido(a) sobre as informagbes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine ao
final deste documento, que estad em duas vias. Uma delas é sua e a outra € do pesquisador
responsavel. Em caso de recusa vocé nao sera penalizado(a) de forma alguma.

INFORMAGOES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto: A resiliéncia na Familia dos portadores de Insuficiéncia Renal Cronica
Pesquisador Responsavel: Juliana Vieira de Aradjo Sandri

Telefone para contato: (47) 3344 0453 ou 9987 3129

Pesquisadores Participantes: Jerry Schmitz

Telefones para contato: (47) 3041-3216 ou (47) 9946-2293

Este estudo serd realizado junto aos familiares de portadores de Insuficiéncia Renal Crénica
em tratamento hemodialitico. Tem como objetivo compreender como a familia dos pacientes
atendidos no servico de hemodidlise supera os desafios da doenga renal crénica, buscando o
fortalecimento de seus lagos e a sobrevivéncia familiar. Nao sera feito nenhum procedimento evasivo,
portanto ndo existe nenhum risco ou possibilidade de agravo a sua saude. Os dados serdo coletados
no periodo de outubro de 2007 a janeiro de 2008 por meio de entrevista gravada e observagédo nao
participante. Destacamos que o Sr. (a) podera retirar o seu consentimento e deixar de participar do
estudo a qualquer momento. O sigilo e anonimato de toda a informagéo serao mantidos em carater
confidencial. Podera fazer questionamentos a respeito do processo. A sua participagdo estara
contribuindo para a que possamos entender a superacdo das adversidades geradas pela doenga
renal crénica na familia e sensibilizar o servigo de salde a implantar estratégias que auxiliem as
familias a superarem positivamente o seu infortinio. Ao término da pesquisa serdo convidados todos
os participantes da pesquisa a participar de um encontro onde sera repassado o resultado dos dados
encontrados. Os dados serao utilizados somente para fins académicos, como relatérios, trabalhos de
conclusdo de curso, artigos, livros e resumos. Caso aceite participar, solicito que assine esse termo.

Nome do Pesquisador: Jerry Schmitz

Assinatura do Pesquisador:

CONSENTIMENTO DE PARTICIPAGAO DO SUJEITO

Eu, , RG , CPF abaixo
assinado, concordo em participar do presente estudo como sujeito. Fui devidamente informado e
esclarecido sobre a pesquisa, 0os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e
beneficios decorrentes de minha participagéo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento
a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade ou interrup¢gdo de meu
acompanhamento/assisténcia/tratamento.

Local e data:

Nome:

Assinatura do Sujeito ou Responsével:

Telefone para contato:
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APENDICE C — INSTRUMENTO DE PESQUISA

A- Caracterizacao da familia

Codinome: Sexo: () Masculino () Feminino
Idade:

Profissao:

Escolaridade:

Grau de parentesco:

Residem juntos: ( ) Sim ( )Néo

Renda familiar:

B- Caracterizacao do doente

Idade: Sexo: () Masculino () Feminino
Escolaridade:

Procedéncia:

Doenca Base:

Tempo de tratamento:

Profissao:

C- Constituicao e estrutura familiar (genograma da familia)

D- Roteiro de entrevista

-Relate como acorreu a descoberta da doenca renal do seu familiar e a necessidade do TRS

- Descreva as dificuldades e as necessidades encontradas frente ao diagnéstico de IRC e, o
que foi feito nestas adversidades e fora delas.

- Houve o suporte de outrem (redes de apoio).

- O que sugere para que o servico de TRS auxilie os familiares e os doentes em situagao de
cronicidade para a obtengao de solugdes positivas, na busca da resiliéncia familiar.
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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