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PREFACIO

E animador pensar que ja se foi o tempo em que se tinha por
certo que seria possivel cuidar de um ser humano em sua integralidade
sem incluir a familia no processo. Ha bem pouco tempo a formacgao dos
profissionais de saude ndo considerava esta questdao como importante.
Pelo contrério, a familia era tida como um elemento perturbador do
processo de “cura/recuperacao”, sendo alijada de seu familiar enfermo
e das informacdes sobre ele. Familia era considerada um problema, por
isso, quando muito, tinha dia e hora para visitas breves que contribuiam
para aumentar ainda mais as duvidas e angustias. E certo que ndo se pode
dizer que ja se constitui uma pratica universal no campo da assisténcia o
inequivoco papel da familia no contexto do cuidado. Tampouco podemos
afirmar que os campos de pratica profissional estdo inundados desse
entendimento, mas iniciativas como esta sao provas vivas de que a
formacao de profissionais com uma nova visao do cuidado surgiu com
muita consisténcia e devera fazer grande diferenca na vida de quem
precisa dele.

Nestas paginas encontra-se conteudo sistematizado e robusto
acerca do tema, para instrumentalizacdo dos profissionais de saude
quando no campo de suas praticas, considerando a inquestionavel
necessidade de conhecer a complexidade dos processos do cuidado.
Algumas afirmativas contidas no texto resumem bem os objetivos a que
ele se propde: “A familia deve ser vista como um paciente a ser cuidado,
assegurando-lhe todo acompanhamento necessario para ajuda-la a
lidar com as dificuldades do adoecer”. Compreender e incluir a familia no
processo do adoecimento, por exceléncia quando se trata de criancas
com doenca crénica, é estender o cuidado além dos limites do que se vé,



considerando que a familia € um organismo vivo que, como um corpo,
interage intensamente. Portanto a ocorréncia de mudancas em um dos
seus membros atinge todos e altera a "homeostase” familiar. Refletir
nessa direcao possibilita ao profissional de saude, de fato, atender o ser
em sua integralidade.

Profa. Dra Vanda Maria Ferreira Simoes
Universidade Federal do Maranhao



1 INTRODUCAO

De acordo com Cerveny (2002), a familia € um sistema social
primario que possibilita o desenvolvimento fisico e emocional do
individuo, tornando-o apto para a convivéncia social e estabelecimento
de vinculos relacionais.

A familia, como unidade, tem um papel
determinante na constituicdo do individuo,
pois desenvolve um sistema de crencas,
valores e atitudes em face da saude e da
doenca que permitem a elaboracdo do modo
de vida a ser adotado pelos individuos, a fim de
assegurar a continuidade, mesmo em meio as

mudancas externas do sistema familiar.

Os transtornos que envolvem a doenca e o sofrimento psiquico
desencadeado por ela sdo realidades inerentes ao homem desde tempos
primitivos. A maneira pela qual esses fendbmenos sdo vivenciados,
manipulados e entendidos depende do contexto social e emocional
em que estdo inseridos. A ocorréncia de uma doenca na familia deve
ser considerada e compreendida como um fenémeno social e pode
ocasionar intensa angustia e desorganizacao psicolégica. Por isso, é
necessario compreender osprocessos queregema psicodinamicafamiliar
(HOLANDA; LAGE, 2007).

A O diagndstico de doenca renal crénica (DRC)
) ; tem relevante impacto sobre a vida do individuo, seja
/ “ ] ele crianca ou adulto, e afeta significativamente a sua

qualidade de vida (QV), que pode ser definida como a
percepcao subjetiva de como os fatores relacionados a
saude (bioldgico, social, psicologico, espiritual) podem
influenciar no bem-estar e contribuir para o resultado
do tratamento (KAPTEIN et al., 2010; COPELOVITCH;
WARADY; FURTH, 2011).
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A familia no processo de cuidar
do paciente com Doenga Renal Cronica
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2 O IMPACTO DO DIAGNOSTICO E O PAPEL DA

FAMILIA DIANTE DA DOENCA CRONICA

Para discutir sobre o impacto do diagndstico da doenca crénica,
torna-se importante salientar alguns conceitos, historicamente
formulados sobre familia, para compreender os efeitos do adoecimento
em um membro do grupo familiar.

Segundo Ribeiro (2004), os estudos sobre uma possivel historia da
familia iniciaram-se com Bachofen, em 1861, o qual pesquisou o que teria
sido o grupo familiar nos tempos primitivos. Rolland (2001) ressalta a
familia como uma estrutura que varia conforme a sua época historica
e fatores sociopoliticos, econémicos e religiosos prevalentes num dado

momento da evolucdo, em determinado meio sociocultural.

Nesse sentido, a nocdo de familia
pode ser vista como uma estrutura movel
constituida por um conjunto de elementos
interdependentes, que se modificam, quando

necessario, diante de transformacdes.

A estrutura familiar é constituida por um conjunto invisivel de
demandas funcionais que orientam as formas de interacdo entre os
membros, a organizacdo dos subsistemas, os papéis exercidos por seus
membros, limites, coalizbes e aliancas organizadas hierarquicamente e
com a contribuicdo definida de cada membro nas atividades familiares
(CAETANO et., 2011).

15



A familia € um sistema ativo composto
por individuos que interagem e compartilham
o mesmo contexto social de pertencimento,
construcdo da identidade e as primeiras
trocas afetivo-emocionais. A sua condicao de
sistema permite constantes transformacoes,
ao longo do tempo, determinadas por fatores

internos a sua histéria e fases da vida, as

quais possibilitam a continuidade e a coesao
e de seus membros (MENDES, 2012).
vy
O grupo familiar tem objetivos, regras e acordos que permeiam
os relacionamentos tornando-se um sistema intercomunicacional,
no qual o comportamento de um dos seus membros somente pode ser
compreendido considerando o contexto de todo o sistema grupal, ou
seja, em toda a sua pluralidade que inclui aspectos sociais, culturais,
psicolégicos e biologicos. Essa interacdo é o resultado da busca de
organizacdo e adaptacao diante de manifestacdes exigidas e dos
recursos que a familia dispde para o enfrentamento das situacdes. Assim,
a ocorréncia de mudancas em um dos seus membros podera atingir

outros e alterar a dindmica do grupo familiar (CERVENY, 2002).
2.1 O diagnostico de DRC

A doenca crénica é uma condicdo de adoecimento que apresenta
curso longo, podendo ser incuravel, deixar sequelas, impor limitacoes as
funcoes do individuo e requerer adaptacdo. Essa doenca pode ter uma
sintomatologia constante ou permitir periodos de tempo de auséncia de
sintomas e implicar a adesao aregimes terapéuticos especificos e muitas
vezes rigorosos (ARAUJO, 2012).
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O "ser doente crénico” implica em uma série de mudancas
que podem pdér em risco o bem-estar psicossocial e contribuir
para o aumento da sintomatologia psicolégica por causa da reducao
da acessibilidade a experiéncias positivas da vida, bem como
envolver sentimentos de autoconceito e autocontrole diretamente
associados a qualidade de vida e satisfacao, autoestima, sintomas
depressivos, conflitos conjugais, ajustamentos, disturbios do humor,
pessimismo, afastamento/isolamento social e reducao de convivios
de lazer (MENDES, 2012).

Miliorini et al (2008) destacam alguns fatores psicossociais que
podem interferir nas reacdes da familia perante o diagndstico de uma
doenca cronica. Dentre os fatores, citam-se:

A gravidade da doenca.

O prognéstico e aidade em que a doenca se manifesta.
A pré-existéncia de disturbios emocionais e familiares.
Os efeitos advindos do tratamento.

As limitacdes na vida familiar e social.

Além desses fatores, acrescenta-se o custo financeiro, fator
significativo que acentua ainda mais o choque do diagndstico. Dessa
forma, ressalta-se a importancia em considerar a familia como um
paciente a ser cuidado, assegurando-lhe todo o acompanhamento
necessario para ajuda-la alidar com as dificuldades do adoecer.

Para Mendes (2012), a atencdo centrada na familia considera o
individuo e o sistema familiar como um marco de referéncia para melhor
compreensaodasituacdo de saude, e parte dosrecursos que osindividuos
dispdem para manterem-se saos ou recuperarem sua saude.

2.1.1 Como o diagnostico da DRC na crianca ou adolescente

pode afetar a dinamica familiar?
Os avancos tecnolégicos na area médica contribuiram de forma

significativaparaosresultados ereducaodamorbimortalidade de criancas

com doenga renal crénica (DRC). Entretanto a terapia renal substitutiva
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(TRS) permanece invasiva, com restricobes importantes (atividades
fisicas e sociais) e impactantes na vida das criancas e de suas familias
(McDONALD; CRAIG, 2004).

A adaptacao dos membros familiares a doenca ndo € homogénea,
devendo ser considerados os papéis que cadaumdesenvolve antes de seu
surgimento, bem como cabe ao profissional diagnosticar como a familia
lida com as etapas de transicao e identificar formas de melhor intervir no
grupo (BUYAN et al., 2010).

Por apresentar uma dependéncia maior em relacao aos adultos
e encontrar-se em processo de desenvolvimento, as expectativas em
torno da crianca é que esta vivencie situacdes de saude para crescer
e desenvolver- se dentro dos padrdes da normalidade. Entretanto,
na condicao de doenca, a crianca ou adolescente pode apresentar
alteracdes no comportamento ocasionadas por sentimento de culpa,
medo, angustia, depressao, apatia e ameaca e ainda sofrer uma ruptura
das suas atividades cotidianas, muitas vezes por causa de limitacdes,
principalmente fisicas (ARAUJO, 2012).

ATENCAO!

Apartirdomomentoemque acriancaouoadolescente passa
a ser o centro das atencdes da familia, sdo depositadas fantasias,
projetos, frustracoes e expectativas tanto dos pais como dos
demais membros da familia. A crianca tem a vida irreversivelmente
alterada pelos tratamentos e por consequéncias advindas da
doenca, tornando esta uma experiéncia multidimensional para
todos os envolvidos direta ou indiretamente (SILVA et al., 2014).

Diante da situacdo de crise vivenciada pela familia, Pettengill;
Angelo (2005) apontam para o conceito de vulnerabilidade familiar, que
pode ser entendido como o sentimento de familiares que sao ameacados
em sua autonomia, sob pressao da doenca, da prépria familia e da equipe
emuma situacdo de adoecimento e hospitalizacdo de um filho.

18



Na experiéncia vivenciada pela familia, a ameaca a autonomia
¢é identificada a partir da situacdo de doenca e dos conflitos que se
estabelecem na prépria familia, sendo a vulnerabilidade, nesse caso,
uma condicado existencial humana, em razao do risco potencial para
injuria, o qual é percebido na situacdo e que desafia a integridade da
familia (PETTENGILL; ANGELO, 2005).

Os autores supracitados afirmam que a vulnerabilidade se revela
como condicdo existencial humana, pressupondo sua manifestacao em
diferentes graus, dependendo da situac@o, em todos os seres humanos.
Ao reconhecer a vulnerabilidade do outro, pensa-se sobre a proépria
vulnerabilidade e, assim, comeca-se a entender a condicao humana. Ao
cuidar, pode-se escolher participar de um relacionamento de “poder
sobre”, ignorando a vulnerabilidade e cometendo atos desumanos,
ou de “poder com”, reconhecendo a vulnerabilidade da familia e a do
profissional, realizando um cuidado auténtico. A autenticidade advém de
um relacionamento em que a posicdo do poder é igual e cria coalizdes em
vez de hierarquia (DANIEL, 1998).

ATENCAO!

Aexperiénciade vulnerabilidade ndotrazapenas consequéncias
negativas a familia, pois a vulnerabilidade experimentada na crise pode
tornar-se uma forca positiva que a impulsiona na busca do resgate de
sua autonomia, ameacada pela condicdo existencial humana e pela
interacdo com a equipe (PETTENGILL; ANGELO, 2005).

Rolland (2001) enfatiza que para uma melhor compreensao das
reacdes emocionais da familia, torna-se importante considerar o nivel
de ajustamento psicologico dos pais anteriormente a doenca. Rupturas
de grandes proporcdes nos lagos familiares comumente sao geradas por
instabilidade e alteracdes desencadeadas pelo distanciamento familiar,
bem como mudancas na sua dindmica e nos papéis sociais.

Os pais encontram-se penalizados diante do sofrimento do filho e,

na tentativa de amenizar sentimentos como impoténcia e culpa, passam

19



a trata-lo de forma diferente, seja tolhendo sua liberdade de brincar ou
sair de casa, seja permitindo o relaxamento de suas atividades escolares
ou mesmo omitindo castigos, ou, ainda, aumentando os mimos com a
crianca (CAMPOS, 2006).

Portanto, o papel do profissional de saude, independentemente de
sua funcdo especifica, € na medida do possivel informar e acolher a familia
de forma que nao se sintam sozinhos. A auséncia de uma causa definida
ou informacoes obscuras podem gerar forte sentimento de culpa em
relacdo ao surgimento da doenca e prejudicar os cuidados com o filho.

ATENCAO!

O impacto de uma doenca crénica na crianca ou adolescente
pode provocar necessidades adaptativas na dinamica familiar tanto
de ordem social, material como emocional e que estao diretamente
associadas a fase do ciclo vital, dos recursos disponiveis pela familia
para o enfrentamento, bem como aimportancia e acompreensao que
se tem acerca do fato (SILVA et al., 2014).

O cuidado do familiar para com a crianca ou adolescente associado
a preocupacao com a situacao de adoecimento, muitas vezes faz com que
o cuidador foque suas atividades diarias somente nas necessidades do
paciente e esqueca-se de que ele proprio também necessita de atencao
(CAETANO et al., 2011).

Ao considerar que a familia sdo atribuidas ( : \ ‘

responsabilidades acerca dos cuidados, da

educacdo,daformacaodacriancaedoadolescente
e do inicio dos processos de socializacdo e
formacdo da identidade do individuo, bem

como as primeiras nocoes de saude e doenca,

a interrupcdo dessas expectativas familiares,
formadas ao longo do tempo, pode constituir-se em fatores de angustia
e sofrimento, além de acarretar dificuldades relacionadas a compreensao
do diagnostico.
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A lentiddo em assimilar informacdes sobre o diagnostico e
tratamento, desajustamentos sociais que dificultam a aceitacdo do
diagnéstico e influenciam diretamente na realizacdo e adesdo ao
tratamento sao dificuldades que podem permanecer até a familia ter o
dominio da situacao novamente e aprenda a lidar e a aceitar a realidade
caracterizada pela doenca cronica (VIEIRA; LIMA, 2002).

SAIBA MAIS!

Para ler mais sobre abordagem a familias de criancas com
doenca renal crénica:
KILIS-PSTRUSINSKA, K. et al. Psychosocial aspects of children

and families of children treated with automated peritoneal dialysis.
Pediatric Nephrology, Berlin, v. 28,n.11, p. 2157-2167, 2013.

MCKENNA, A.M. et al. Quality of life in children with chronic kidney
disease- patient and caregiver assessments. Nephrol. Dial.
Transplant. v. 21, n.7, p. 1899-1905, jul. 2006.

NOBREGA, V. M. et al. Imposicdes e conflitos no cotidiano das
familias de criancas com doenca crénica. Esc. Anna Nery, Rio de
Janeiro, v. 16,n. 4, p. 781-788, dec. 2012.

De acordo com Rolland (2001), as reacdes afetivo-
comportamentais que podem ser manifestadas pelos pais apds o
diagnostico de uma doenca crénica podem ser caracterizadas como:
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Figura 1 - Manifestacdes afetivo-comportamentais manifestadas apés diagnostico de uma

doenca crénica.

)
A

Ansiedade

Depressao Angustia

Limitacdes Medo Dependéncia
emocional

Superprotecao Isolamento social
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Nobrega et al (2012) ressaltam que as atitudes de
superprotecao dos pais e dificuldades de impor limites podem estar
relacionadas como uma forma de compensar a crianca pelo sofrimento
vivenciado, além de amenizar os sentimentos de culpa em relacao
ao filho doente. Percebem-se ainda, especialmente nas mulheres,
dificuldades para dialogar com o companheiro sobre a necessidade
da divisao de tarefas suscitando em maior sobrecarrega de trabalho
e possibilidades de conflitos no relacionamento do casal e entre os
filhos.

Na pratica, percebe-se que o estado
emocional dos pais parece acompanhar o
\ quadro clinico da doenca, ou seja, tornam-se

alegres ou tristes de acordo com o bem-estar
fisico e psiquico da crianca.

Peres; Franco; Santos (2008) apontam a existéncia do
comportamento de negacdo no processo de aceitacdo do
diagnostico de uma doenca, o qual € pode ser caracterizado como
um comportamento saudavel, que se constitui como uma defesa
por um determinado tempo até todos se adaptarem a nova situacao.
Entretanto, quando esse tipo de comportamento perdura, torna-se
prejudicial, pois enfraquece a relacdao entre os membros da familia
e paciente, tolhendo-os de seus recursos internos para lidar com
os problemas e dificultando ainda mais as tomadas de decisdes e

mudancas de atitudes.

Segundo Abrahdo et al (2010), a importéancia das relacdes afetivas
nafamiliatemsidobastante reconhecidacomoumfator preponderante no
tratamento médico de uma crianca ou do adolescente por proporcionar-

Ihe seguranca, bem-estar fisico e emocional.
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ATENCAO!

A familia deve ser vista como um paciente a ser cuidado,
assegurando-lhe todo acompanhamento necessario para ajuda-la a
lidar com as dificuldades do adoecer.

SAIBA MAIS!
Para saber mais sobre as dificuldades enfrentadas pela familia
diante do diagnéstico de uma doenca crénica, bem como sobre a

experiéncia DRC em criancas, leia os artigos:

ABRAHAGOQ, S. S. et al. Dificuldades vivenciadas pela familia e pela
crianca/adolescente com doenca renal crénica. J. Bras. Nefrol.,
Sao Paulo,v.32,n. 1, p. 18-22, mar. 2010.

LAPLANE, A. L. F.; JAJBHAY, S. F.; FREDERICO, J. C. C. Criancas
com doenca renal crénica ndo estudam? critica educativa.
Sorocaba, v.1,n.2, p. 218-229, jul./dez. 2015.

MELLO, D. B. de; MOREIRA, M. C. N. O protagonismo de jovens com
doenca renal cronica e a dadiva na construcao da atencao a saude.
Saude soc., Sao Paulo, v. 25,n. 1, p. 206-217, mar. 2016.

2.1.2 Como o diagnostico da DRC no adulto pode afetar

a dindmica familiar?

Segundo Rolland (2001), a descoberta de uma doenca grave em
um membro adulto da familia também interfere no equilibrio familiar. O
funcionamento dessa familia sob condicées incomuns de tensdo pode
conduzir a uma situacao de desorganizacao caso a familia ndo consiga
prover o suporte emocional ou favorecer a reestruturacdo de papéis
sociais entre seus membros. Sendo assim, destaca-se a importancia
da compreensao acerca da fase do diagnostico e o ciclo de vida familiar
cujos efeitos, provenientes da constatacdao de uma doenca crénica, ndo
agem somente sobre o enfermo, também podem atingir todo o sistema

familiar. E sabido que os membros da familia ndo se adaptam de forma
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uniforme ao surgimento de uma doenca crénica, pois cada um possui
uma experiéncia acerca do adoecer, vivenciando-a de formas diferentes
e de acordo com o nivel de conhecimento e envolvimento com a situacao
(MENDES; BOUSSO, 2009).

Esse é um aspecto importante para
avaliar o impacto da doenca e identificar os
recursos que podem auxiliar os membros da
familia a lidar com o estresse desencadeado
pelas necessidades em razao de cuidados e
tratamento.

O estresse familiar repercute de forma diferente de acordo com
as peculiaridades do evento e os recursos de enfrentamento disponiveis
pela familia. De acordo com Campos (2006), existem trés caracteristicas
da organizacao familiar que podem favorecer o enfrentamento das

situacdes mais dificeis:

1. Capacidade de comunicacdo: habilidades para conversar

claramente, resolver problemas e estabelecer.

2. Coesao familiar: vinculo emocional mantido entre membros

de uma familia, bem como a preservacado da autonomia individual.

3. Adaptabilidade: capacidade da familia em mudar a sua
estrutura e dinamica funcional, isto &, seus papéis e funcionamento em

virtude de situacdes de estresse.

Tais caracteristicas fornecem aos membros do grupo familiar
subsidios para reestruturarem-se e sentirem-se mais fortalecidos a
fim de enfrentarem situacdes de estresse (CAMPOS, 2004). Observe o
quadro abaixo aspectos psicossociais importantes para o enfrentamento
de uma situacao-problema.
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Quadro 1 - Aspectos psicossociais para enfrentamento da situagdo-problema.

Recursos individuais

Recursos familiares

Recursos ambientais

Estabilidade emocional

Habilidade para cuidar e acolher
Capacidade cognitiva adequada
Capacidade para mudancas: reformulacao,
reorganizacao e adaptacao

Valorizacao das relacdes interpessoais
(sentimento de pertencimento)

Coesao

Integracao

Flexibilidade

Organizacao

Empatia entre os membros

Redes de apoio social
Servicos de salide
Trabalho

Politicas publicas

Fonte: Adaptado de: CAMPQOS, E. M. P. Infancia e familia. In: MELLO FILHO, J.; BURD, M. (Org.).
Doenca e familia. 2. ed. Sdo Paulo: Casa do Psicélogo, 2010.

A superacdo de uma crise ndo representa retorno a situacdo

anterior, pois na maioria das vezes a saida da crise ocasiona mudancas

desejaveis e vivenciadas como uma possibilidade de crescimento ou
insatisfatérias ao sistema familiar (CAETANO et al., 2011).

SAIBA MAIS!

Para saber mais sobre a familia no cuidado ao portador de

doenca renal crénica, leia o artigo:

DIAS, C. A.; NUERNBERG, D. Doenca na familia: uma discussao
sobre o cuidado psicolégico do familiar cuidador. Revista de
Ciéncias Humanas, Florianopolis, v. 44, n. 2, p. 465-483, abr. 2010.
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3 RECONHECENDO AS FASES DO PROCESSO DE

ADOECIMENTO

Rolland (2001) destaca a importancia da interacdo entre a fase do
diagndstico de uma doenca grave e o ciclo de vida familiar, cujos efeitos,
provenientes da constatacdo de uma doenca em um membro, nao
agem somente sobre o enfermo, atingem todo o sistema familiar. O autor
supracitado distingue trés fases psicossociais das doencas crbnicas
que podem ser identificadas e facilitar a compreensdo das reacdes
comportamentais do grupo familiar. Sdo elas:

Quadro 2 - Fases psicossociais da doenca cronica.

Fase de crise - Fase cronica — Fase terminal

Inclui o periodo Periodo entre o ,
. L. , . L Periodo no qual
sintomatico até diagnostico inicial .
~ amorte ja é algo
o momento do eareacaode L
. L. . inevitavel, concreto.
diagnostico. ajustamento.

Cada uma dessas fases tem suas proprias caracteristicas as
quais requerem atitudes e mudancas familiares distintas, além de
estabelecerem ligacao entre o bioldgico e o psicossocial que propiciam
maiorcompreensdo sobre a doenca e reducao do nivel de tensao, quando
a familia passa a ter mais conhecimento sobre o problema.

Segundo Rolland (2001), a fase de crise inclui o periodo sintomatico
até o momento do diagndstico. Essa € uma fase em que os membros
vivenciam sentimentos de choque e incertezas, além de envolver
a aprendizagem de algumas tarefas praticas como lidar com a dor, a
incapacitacao,oambiente hospitalar, os procedimentos terapéuticos etc.

Pedro (2009) pontua a descoberta do diagnéstico como uma das
fases que maisassusta, tanto o paciente como o familiar. Euma etapadificil
que requer uma reestruturacao da vida familiar e de suas atividades, ha
uma interrupcao da rotina e necessidade de adquirir novos aprendizados.
As explicacdes acerca do manejo da doenca sao muito importantes,
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pois o estresse, o medo e a falta de entendimento sao fatores que podem
dificultar a continuidade do tratamento.

Os temores e as crencas da familia sobre a doenca precisam
ser discutidos e acompanhados de explicacdes claras para uma maior
reorganizacao e flexibilidade diante da nova situacdo. Nessa fase, estao

incluidos dois periodos:

1) Inicio gradual, que permite um ajustamento a medida que a
doenca desenvolve;

2) Inicio agudo, cujo momento exige uma rapida mobilizacdo dos
recursos para enfrentar a crise (CAMPQOS, 2006).

O diagnéstico de uma doenca renal pode ser considerado de inicio
gradual, porém por causa da auséncia de acdes efetivas que visem
aprevencaodas doencas renais e a falta de conhecimento acerca dos
primeiros sinais, é frequentemente subdiagnosticada e a descoberta do
diagnostico pode ser vivenciada como um aspecto desestruturante, pois
em muitas situacoes tanto paciente como a familia precisam modificar
seus costumes e alterar sua rotina diaria, refletindo diretamente na
dindmica entre os membros do grupo familiar (BASTOS; KIRSZTAJN,

2011).

SAIBA MAIS!
Para ler mais sobre a intervencao interdisciplinar e aspectos

psicossociais no enfrentamento da doenca renal crénica, acesse os
seguintes artigos:

BASTOS, M. G.; KIRSZTAJN, G. M. Doenca renal crénica:
importancia do diagndstico precoce, encaminhamento imediato e
abordagem interdisciplinar estruturada para melhora do desfecho
em pacientes ainda ndo submetidos a didlise. J. Bras.Nefrol., Sdo
Paulo,v.33,n.1, p.93-108, mar. 2011.

BRUCE, M.A. et al. Social environmental stressors, psychological
factors, and Kidney Disease. Journal of investigative medicine:
the official publication of the American Federation for Clinical

Research, v.57,n.4, p.583-589, 2009.
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Nesse sentido, uma das funcdes do médico apontada por Bruce
(2009); Bastos; Kirsztajn (2011), ao revelar o diagndstico para a familia,
é estar atento para o nivel de estruturacao e conhecimento intelectual do

grupo familiar.

O esclarecimento de duvidas e
= explicacoes a respeito da doenca evita um
/ ( , ﬁ,] possivel afastamento pelo ndo entendimento
‘ dasinformacoes médicas ou descrédito pelos

’ procedimentos. Esse tipo de atitude facilita a
construcdode umarelacdo de confiancaentre
médico, paciente e familia, tornando-os mais

seguros perante ao que estao vivenciando.

A fase crénica é definida por Rolland (2001) como o periodo
entre o diagndstico inicial e a reacao de ajustamento que pode ser um
periodo longo, como uma doenca estavel, ou pode ser curto, como
um disturbio agudo e fatal. Nessa fase, a familia precisa fazer um novo
arranjo para conciliar as necessidades do paciente com as dos demais
membros, o grupo familiar pode tornar-se mais coeso e atender ndo s6
o paciente como cada membro da familia, proporcionando-lhes apoio e
compreensao mutua ou sofrer uma ruptura, tornando o grupo isolado e
fechado em aceitar apoio no enfrentamento da doenca.

Campos (2006) ainda relata que a fase se caracteriza como o
momento de conviver com a doenca, sendo marcado pela sua constancia
ou progressao e pode abranger a morte ou a sobrevivéncia do paciente.
Normalmente, afamilia e o paciente desenvolvem um modus operandipor
conta das mudancas que a doenca crénica provoca no grupo familiar.

Nessa fase, os comportamentos tornam-se mais consolidados e
estaveis. Os membros passam a ter suas proprias opinides em relacao
a doenca, alguns assumem papéis superprotetores, outros acreditam
que o paciente nao deva ser tratado como incapaz. Esse é um periodo
geralmente longo que se estrutura conforme as percepcoes da familiaem
relacdo ao processo de adoecer (PEDRO, 2009).
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Rolland (2001) também pontua que a presenca de uma doenca
cronica no meio familiar pode causar uma alteracao do nivel de ansiedade
entre os individuos, o que inicialmente é considerado normal. Entretanto,
o aumento da ansiedade pode fazer com que o grupo familiar, diante
das pressdes do meio interno e externo, intensifique o grau de rigidez
dos seus padrdes de comportamento resistindo a descoberta de novas
alternativas.

Assim como na fase inicial, a progressdao da doenca pode ser
vivenciada pela familia, em especial pelos pais, por sentimento de
impoténcia, ansiedade,depressao, culpa,raiva, tristezaemedodaperdado
filho.Nesse sentido, cada familia ira evoluir de acordo com as experiéncias
obtidas inicialmente com a vivéncia da doenca: algumas familias
poderao se sentir mais fortalecidas, outras poderao ficar mais frageis e
frequentemente com medo. Além da complexidade do tratamento, que
muitas vezes obriga as familias a buscarem centros especializados fora
do seu domicilio, implica na escolha de um dos membros da familia para
acompanhar o paciente.

Define-se como acompanhante aquele que é responsavel pelo
paciente durante as etapas do tratamento. Além das preocupacdes
esperadas com a saude do paciente e as dificuldades no entendimento
da doenca e tratamento, o acompanhante ainda tem que se mostrar
forte para ajudar o paciente a enfrentar as dificuldades do adoecer
(PEDRO, 2009).

De acordo com o autor, a interrupcao das atividades do
acompanhante por causa da presenca de uma doenca crénica em um
dos membros da familia pode causar um aumento do nivel de estresse
desencadeado por problemas de ordem psicossocial que surgem
no decorrer do processo de adoecimento. A perda ou afastamento
do emprego, preocupacdao com o restante da familia, necessidade
de encontrar ajuda para cuidar dos outros filhos que permanecerao
em casa enquanto acompanha a crianca doente, perda de autonomia,
sentimentos de soliddo e desestabilizacdo do casamento podem dificultar
o enfrentamento da situacao.
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FIQUE ATENTO!

A orientacdo as familias e aos cuidadores encarregados no
tocante ao preparo, treinamento e ensino de técnicas e conceitos
favorece a convivéncia e a manutencao de uma condicdo saudavel
de vida, pois o dominio de algumas técnicas de cuidado pode ser
essencial para o estabelecimento de um atendimento eficiente e de
uma relacao familiar mais equilibrada (MARCON et al., 2009, p. 71).

A ultima fase psicossocial da doenca crénica definida por Rolland
(2001) é chamada fase terminal, quando a morte ja é algo inevitavel. Os
familiares precisam aprender a lidar com a morte iminente e ajudar o
paciente a expressar seus sentimentos e desejos. Essa fase abrange os
periodos de luto, resolucao da perda e retomada das atividades habituais
presentes antes do surgimento da doenca.

Em casos de falecimento, as atitudes da familia estardo
relacionadas diretamente com a forma pela qual foi vivenciada a
doenca. A expressao dos sentimentos ao longo do processo do adoecer
possibilita mais condicoes para lidar com o luto e evoluir para um nivel de
relacionamento mais afetivo e satisfatério entre os membros da familia,
enquanto sentimentos nao elaborados tendem a intensificar e prejudicar

o processo de elaboracao da perda do ente querido.

Pontua-se que a separacdo das fases ndo é tdo estanque como
apresentada, uma vez que é necessario considerar os diversos tipos
de doencas e caracteristicas. As fases estdo intimamente ligadas
umas as outras e o reajustamento da estrutura familiar, de papéis,
de resolucdo de problemas estara relacionado a maneira como as
familias se relacionam e partilham as experiéncias de vida em comum.

Nesse sentido, torna-se importante frisar que o grupo familiar
tem uma funcao fundamental na relacdo do paciente com sua doenca
e tratamento, podendo ser considerado como um aliado na tarefa de
acompanhar o paciente e compartilhar com ele as perdas e limitacoes

impostas. Sendo assim, o conhecimento da dinamica e funcionamento
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familiar torna-se importante para o cuidado, pois conhecer as estratégias
adotadas para enfrentar a condicao crbnica, constitui-se em um dos
importantes passos em direcao a melhoria da qualidade da assisténcia
(FRAGUAS; SOARES; SILVA, 2008).

VAMOS REFLETIR?

A experiéncia de lidar com a presenca de doenca renal crénica
leva a familia a reavaliar seus saberes e praticas, construir significados
diferentes, mudancas nos padrdes de vida e acdes para ajustarem-
se ao sofrimento. Nessa perspectiva, como a familia pode assumir os

cuidados do membro familiar que apresenta uma doenca crénica?

3.1 Abordagem interdisciplinar a familia do paciente com
DRC

A familia tem funca@o primordial no processo de tratamento e
acompanhamento de pacientes com doencas croénicas, incluindo a DRC.
A literatura destaca a importancia do vinculo familiar na manutencao
da integridade psiquica do paciente e como uma das principais
fontes de suporte a este, contribuindo para adesao ao tratamento e no
enfrentamento da vivéncia do adoecer (OLIVEIRA; SOMMERMAM; 2012;
LUCCHESE, 2012).

Arelevancia dafamilia no tratamento de doencas cronicas tem sido
uma meta preconizada pelo Ministério da Saude, por meio da Atencao
a Saude centrada na familia (orientacdo familiar), um dos atributos que
qualifica as acdes da Atencdo Priméria a Saude (APS) (BRASIL, 2010;
MENDES, 2012).
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A atencdo integral a saude exige a avaliacao das necessidades
individuais e, nesta, é primordial que o contexto familiar seja considerado,
tendo como referéncia o potencial exercido no cuidado ao paciente
(BRASIL,2010). Nesse sentido, destaca-se aimportancia de instrumentos
para a adequada intervencao familiar, auxiliando o profissional de saude
na sua avaliacdo. A atencdo centrada na familia considera o individuo e
a familia como um sistema e, por consequéncia, propde a identificacdo
desta em trés dimensdes (MENDES, 2012).

O contexto familiar associado a condicdes de suporte social
tem sido considerado um importante ator na minimizacéo dos efeitos
desencadeados por situacoes estressoras. Na literatura, o suporte
familiar é associado ao desenvolvimento de resiliéncia, competéncia
social, enfrentamento de problemas, percepcao de controlabilidade,
senso de estabilidade, autoconceito, afeto positivo, bem-estar
psicolégico, assim como a baixa prevaléncia de transtornos ansiosos e de
humor (BAPTISTA, 2005).

SAIBA MAIS!
Para saber mais sobre a escala de percepcao de suporte social,
leia o artigo:

SIQUEIRA, M. M. M. Construcao e validacao da escala de percepcao
de suporte social. Psicologia em Estudo, Maringa, v. 13, n. 2, p.
381-388, abr./jun. 2008.

Lucchese (2012) destaca que os familiares de pacientes com
doencas cronicas precisam de cuidados a fim de ndo comprometer a
capacidade de compreender informacoes importantes para o tratamento
do paciente.

Diante disso, e ja conhecendo a
importancia da familia para o tratamento,
a equipe multiprofissional é convidada a
refletir: como o cuidado a familia pode ser
efetivado em minha pratica diaria?
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Sabe-se que a interacdo entre familiares e equipe é vivenciada
muitas vezes como estressante pelos profissionais de saude,
dificultando dessa forma a percepcado das necessidades apresentadas
pela familia, assim como a implicacdo da equipe nessa relacao de cuidado
(LUCCHESE, 2012). Como forma de superar essa barreira presente na
diade equipe-familia, € necessario estabelecer uma relacdo de confianca
e disponibilidade.

Para Oliveira; Sommermam (2012), alguns comportamentos sao
necessarios para o estabelecimento e manutencdo desse vinculo, tais
como:

e Colocar-se no lugar do outro (empatia).

e Disponibilidade para esclarecimento de duvidas.

e Fornecimento de informacdes.

e  Ofertade um espaco de escuta.

e Acolhimento das demandas que emergem durante o

processo do cuidar.

A forma como a equipe se comporta diante de familiares pode
desencadear sentimentos disfuncionais/negativos e comportamentos
desadaptativos, influenciando negativamente na relacdo equipe-familia e
potencializando o distanciamento entre estas (OLIVEIRA; SOMMERMAM,
2012). Algumas dessas atitudes e comportamentos da equipe perante

a familia sao apresentados no quadro 3.
Quadro 3 - Comportamentos inadequados da equipe em relacéo a familia.

Tratamento impessoal.
Rigidez no cumprimento as rotinas e regras.

Identificacdo da pessoa doente ou da familia pela nomeacao da
patologia.

Desconsideracao das especificidades e modos particulares de

funcionamento das familias, enquadrando-as num modelo idealizado.

Mendes (2012) também lista comportamentos inadequados

que a equipe deve evitar perante a familia de pacientes com doencas
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cronicas: ignora-las, menosprezar o valor dos vinculos, julga-las, avalia-las
em funcdo dos proprios valores, estigmatiza-las, impor-lhes decisdes,
ndo escuta-las, ndo acolhé-las, ndo acompanha-las e ndo abandona-las.

Em resposta a relacao entre equipe e familia, que muitas vezes se
apresenta de forma conflituosa, identifica-se nos familiares sentimento
de frustracdo diante da imagem idealizada da equipe como cuidadora
e capaz de acolher, sensacao de despersonalizacdo, favorecimento ou
intensificacao de sentimentos de abandono, reacdes de hostilidade,
rivalidade, disputa, revolta, potencializacao da desestruturacao familiar e
do abismo entre familia e equipe (OLIVEIRA; SOMMERMAM, 2012).

O estudo realizado por Morgon; Guirardello (2004) identificou as
principais necessidades externadas pela familia em relacao a equipe de
saude, tais como:

e Saber que tratamento médico esta sendo fornecido
e ter as perguntas respondidas com franqueza;

e Sentir que ha esperanca;

e Sentir seguranca de que o melhor tratamento esta
sendo oferecido ao paciente;

e Perceberointeresse e investimento da equipe na
recuperacao do paciente.

Como resultado da pesquisa de Morgon; Guirardello (2004), foi
identificado que perceber o interesse e empenho da equipe na recuperacao
de seu familiar foi mais significativo que a necessidade de compreensao
das defini¢des clinicas, didlogo sobre a morte, necessidade de identificar
quem pode orienta-los e responder duvidas sobre o tratamento, assim como
superior a necessidade de um suporte nutricional para o familiar no hospital.

Corroborando os estudos de Morgon; Guirardello (2004);
Lucchese (2012) revela que diversas pesquisas sobre as necessidades
dos familiares apontam que “receber informacdes” é uma necessidade
basica, mostrando que a falta de entendimento da situacao e a falta de
informacdo sdo as maiores fontes de ansiedade e estresse. Diante disso,
podemos reconhecer que familias bem informadas lidam melhor com as
demandas psicolégicas e/ou fisicas de uma internacdo, e isso contribui

para areducao do estresse inerente a hospitalizacao.
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Ao observarmos as necessidades da
familia em relac@o a equipe, como podemos
identificar que uma familia precisa de
intervencao?

Oliveira; Sommermam (2012) apresentam duas formas de
identificar as demandas de intervencao e acompanhamento de familiares,
sdo elas:

12 - Mediante solicitacdes: quando a demanda ¢ identificada
por algum membro da equipe multiprofissional, por parte do paciente
ou mesmo por busca espontanea dos proprios familiares.

22 - Visitas e entrevistas de rotina: possuem o objetivo de
conhecer e identificar as possiveis dificuldades subjacentes a situacao
de doenca e/ou hospitalizacao.

Ditterich (2005) aponta também a visita domiciliar como um
instrumento fundamental para conhecer as condicdes de vida e saude
das familias, identificacdo das caracteristicas sociais e epidemiolégicas.
E um recurso de estreitamento dos vinculos da equipe com a familia,
assim como uma aproximacao dos determinantes do processo de saude-
doenca no ambito familiar. A visita domiciliar facilita o planejamento da
assisténcia uma vez que fornece a identificacdo de recursos disponiveis a
familia. Diniz et al (2013) classifica quatro niveis de intervencao da equipe
em relacado a familia:

mrevencho o
esausa |
C ]
T
W oxrensio
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O trabalho tem inicio na prevencao, incluindo educacao em saude
e destaca a importancia de inclusdo de projetos psicoeducacionais para
comunicacdo de informacdes sobre aspectos da doenca, modalidades
terapéuticas necessarias e procedimentos que costumam ser realizados
e aos quais os pacientes serdo submetidos. O cuidado a familia deve
ter foco multiprofissional com o objetivo de integrar os pacientes, a
equipe, a familia, o hospital e a comunidade (DINIZ et al., 2013). Oliveira;
Sommermam (2012) sugerem a abordagem a familia por meio de duas
modalidades de atendimento: atendimento em grupo e atendimento
individualizado.

¢ Atendimento em grupo

A abordagem por meio de grupos possibilita a familia um lugar
de escuta, empatia, expressao de sentimentos, conflitos e duvidas,
um espaco de acolhimento onde a familia sinta-se valorizada como parte
do tratamento e possa compartilhar sentimentos com demais grupos
familiares (OLIVEIRA; SOMMERMAM, 2012).

No grupo busca-se favorecer uma dindmica de identificacao,
aliado a um clima de confianca, no qual os familiares podem compartilhar
sentimentos de dor, culpa e a equipe possa trabalhar temas inerentes
ao tratamento e a morte. Nesse tipo de intervencao também podem
ser trabalhadas as estratégias de enfrentamento e a instrumentalizacéo
do familiar para lidar com a angustia e ansiedade, assim como auxiliar
o paciente no enfrentamento da realidade (OLIVEIRA; SOMMERMAM,
2012).
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FIXE ESTE CONCEITO!

EMPATIA: [...] pode ser conceituada em termos de quatro
elementos: a habilidade de observar emocdes nos outros, a habilidade
de sentir essas emocodes, a habilidade de responder a essas emocdes
e a habilidade de compreender os pensamentos e as intencdes dos
outros (MENDES, 2012, p. 246).

Observa-se que familiares que se sentem acolhidos e tém suas
demandas atendidas adotam uma postura de maior comprometimento e
implicacao no processo de doenca do familiar enfermo, melhorando assim
a relacdo com este e com a equipe de saude, bem como uma adaptacao
mais favoravel a vivéncia atual, assim como o fortalecimento da estrutura

familiar.

ATENCAO!

Os grupos com familiares geralmente sao conduzidos por
psicoélogos, mas é fundamental que haja participacao e implicacao dos
outros profissionais da equipe de saude nesse processo (OLIVEIRA;
SOMMERMAM, 2012; LUCCHESE, 2012). As intervencdes em grupo
podem ser planejadas por toda a equipe, por meio da elaboracao de
um cronograma de encontros e escolha de temas a serem trabalhados

de acordo com as demandas identificadas.

e Atendimento individual

O atendimento individualizado a familia requer atencao as
necessidades, disponibilidade, capacidade de adaptacdo e manejo
do profissional (OLIVEIRA; SOMMERMAM, 2012). E importante que a
equipe multiprofissional reconheca a importancia da individualidade de
cada membro familiar, na medida em que este também necessita
expressar seus sentimentos. Acrescenta-se que a equipe deve estar
atenta para as alteracoes comportamentais que possam comprometer o
suportefornecido ao paciente e realizar encaminhamento ao profissional
especializado (MENDES, 2012).
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Mendes (2012), em trabalho desenvolvido no cuidado de doencas
crbnicas, lista os principais instrumentos que podem ser utilizados pela
equipe multiprofissional na abordagem com as familias na Atencao
Primaria a Saude. Esses instrumentos também sdo encontrados na
literatura e referenciados por estudos relacionados a Estratégia de Saude
da Familia. Sdo estes:

e Genograma ou arvore familiar

* Ciclo de vida das familias

*  Fundamental Interpersonal Relations Orientations
(F.1L.R.O.)

* PRA.CTIC.E.

e APGAR familiar

e Mapaderedes

3.2 Instrumentos de abordagem familiar

Os instrumentos para o trabalho com as familias objetivam
o estreitamento do vinculo entre estas e a equipe multidisciplinar,
promovendo o conhecimento dasrelacdes estabelecidas entre o paciente
e adinamica familiar, assim como seu nivel de funcionamento (POLARO et
al., 2013; MENDES, 2012).

A avaliacao da dinamica familiar tem extrema importancia no
contexto de saude, uma vez que auxilia na definicdo de etapas como
planejamento, implantacao, avaliacao e implementacado das acdes de
saude, possibilitando a equipe multiprofissional definir intervencdes
mais adequadas a realidade de cada unidade familiar, levando em
consideracao seu contexto, dindmica, niveis de funcionamento e
satisfacdo (SOUSA; FIGUEIREDO; ERDMANN, 2010).

Dentre os instrumentos que podem ser utilizados pela equipe
multiprofissional para conhecer a estrutura das familias permitindo
intervencdes mais efetivas e eficientes dos profissionais de saude,
veremos:
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3.2.1 Genograma ou Arvore Familiar

O queé?

O Genograma é uma metodologia de coleta, armazenamento e
processamento de informacdes.

Qual o objetivo?

Seuobjetivo consiste noregistro grafico da estrutura familiar e suas
relacoesaolongo de varias geracdes, registrando momentosimportantes
da histoéria familiar. Esses fatos sao importantes para a compreensao da
estrutura familiar de forma a favorecer intervencdées mais adequadas
pela equipe multiprofissional (MENDES, 2012; DITTERICH, 2005; SOUSA,;
FIGUEIREDO; ERDMANN, 2010).

Como érepresentado?

Na simbologia grafica do genograma, as pessoas sao identificadas
por meio de figuras geométricas e as suas relacoes por linhas conectoras,
conforme ilustra aimagem a seguir. (Figura 2)
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Figura 2 - Tabela de simbolos do genograma.

SIMBOLO DO GENOGRAMA

LINHA CONTINUA
INDICANDO
INDIVIDUOS QUE
VIVEM JUNTOS

CLIENTE EI @ LIGACAO
ENTREVISTADO SANGUINEA
LIGACAO
HOMEM |:| _ A BEREEE T,
NAO-SANGUINEA
LIGACAO
MULHER O K —_—d —
DISTANTE
LIGACAO
GRAVIDEZ @ @ L
PROXIMA
LIGACAO
ABORTO >
ESTREITA
OBITO JZL& SEPARACAO i
CASAL COM LIGACAO ANA
FILHOS | | CONFLITUOSA
ADOCAO PARA
GEMEOS Iﬁb DENTRO DA [D)
FAMILIA
GEMEOS ADOGAO PARA |:|
IDENTICOS FORA DA FAMILIA

Fonte: BRASIL. Ministério da Educacé&o. Ministério da Saude. Genograma: simbolos e siglas
das patologias mais comuns. 2015a. Disponivel em: http://virtual.ufms.br/ objetos/

Genograma/7.html
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ATENCAO!

Informacdes importantes que devem constar no genograma:

1. Levar em consideracao um minimo de trés geracdes.

2. Registrar os nomes de todos os membros da familia, idade
ou ano de nascimento.

3. Registrar as mortes na familia, especificando a idade em
que ocorreu, ou a data da morte e a causa.

4. Registrar doencas de problemas significativos dos
membros da familia.

5. Indicar os membros que vivem juntos na mesma casa.
Registrar as datas dos casamentos e divorcios.

7. Listar os primeiros nascimentos de cada familia a esquerda,
com irmaos sequencialmente a direita.

8. Elaborarumalegenda/cédigo explicando todos os simbolos
utilizados.

9. Simbolos selecionados por sua simplicidade e visibilidade
maxima (MENDES, 2012).

Informacdes relacionadas ao estilo de vida, condicdes de saude,
uso de medicamentos, dados culturais e econdmicos que influenciam a
dindmica familiar, relacoes interpessoais, conflitos familiares e problemas
de comunicacao devem ser coletados no momento da construcdo do
instrumento (MENDES, 2012).

Um ponto de destaque dessa ferramenta é a possibilidade
de identificacdo dos padroes estabelecidos pela familia. Padroes de
relacionamento, de doencas recorrentes e dos conflitos que podem
desencadear em um processo de adoecimento.

Com essas informacdes, a equipe multiprofissional pode utiliza-
las como educacdo em saude, permitindo as pessoas e as suas familias
compreender as repeticbes dos processos que vém ocorrendo
(MENDES, 2012).
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SAIBA MAIS!
Para ampliar seus conhecimentos sobre instrumentos de

abordagem familiar:

BRASIL. Ministério da Educacao. Ministério da Saude. A Familia
no contexto da Atencao Primaria a Saude: ferramentas de
abordagem familiar. 2015b.

NASCIMENTO, L. C. et al. Genograma e ecomapa: contribuicdes
da enfermagem brasileira. Texto contexto - enferm.,
Florianoépolis, v. 23,n.1,p.211-220, mar. 2014.

PEREIRA, A.P.S. et al. O genograma e o ecomapa no cuidado de
enfermagem em saude da familia. Rev Bras Enferm,. v. 62, n.3, p.
407-16, jun. 2009.

3.2.2 Ciclo de vida das familias

Oqueé?

O ciclo de vida das familias baseia-se no pressuposto que a familia
possui ciclos de desenvolvimento, ou seja, etapas da vida que podem
ser previsiveis e consideradas crises evolutivas (exemplo: nascimento
e casamento) e imprevisiveis, chamadas crises acidentais (exemplo:
doenca, desemprego). Carter; McGoldrick (1995) sugerem a organizacao
do desenvolvimento familiar em seis etapas:

1. Saindo de casa: jovens solteiros

2. O novo casal: casamento

3. Familias com filhos pequenos

4. Familias com adolescentes

5. Lancando os filhos e seguindo em frente

6. Familias no estagio tardio da vida.

Mendes (2012) organiza os ciclos levando em consideracao

etapas como casamento, nascimento dos filhos, anos escolares
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e adolescéncia, formatura e inicio do trabalho ou continuacdo dos
estudos, filhos que saem de casa, involucao, aposentadoria e viuvez.
Esses estagios podem sofrer modificacdes, levando em consideracao
as peculiaridades culturais e étnicas. Cada etapa provoca na familia uma
mudanca na organizacao familiar e necessidade de adaptacao. Quando
uma familia ndo consegue lancar mao de recursos adaptativos, podemos

observar o surgimento de disfuncdes na dinamica familiar.

Qual aimportancia?

Conhecer o ciclo em que cada familia se encontra pode
auxiliar no planejamento de futuras intervencoes diante dos eventos
previsiveis ou dos imprevisiveis. Por meio do ciclo de vida familiar, a
equipe multiprofissional pode:

Conhecer a historia dessa familia, os projetos e expectativas para
o futuro, assim como os recursos para desenvolvé-los. Identificar os
fatores derisco e os de protecao, de forma a utiliza-los no planejamento
de acdes preventivas e auxilio no manejo as disfuncdes apresentadas
(MENDES, 2012, p.22).

O quadro 4 a seguir ilustra os ciclos de vida das familias levando
em consideracdo os estagios do desenvolvimento, processos emocionais
associados a cada fase e as mudancas necessarias que podem ser
trabalhados pela equipe multiprofissional com as familias (CARTER;
MCGOLDRICK, 1995).
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Quadro 4 - Os estagios do ciclo de vida familiar.

A PROCESSO A
ESTAGIO MUDANCAS NECESSARIAS

Saindo de casa:

Aceitara

a) Diferenciar-se da familia de origem.
b) Desenvolver relacionamentos intimos com

adolescentes

independéncia dos filhos
e afragilidade dos avos.

1. . K responsabilidade adultos iguais.
jovens solteiros . . N
emocional e financeira c) estabelecer relagao de trabalho e
independéncia financeira.
. a) Formacao do sistema marital.
O novo casal: Comprometimento com . . .
2. X b) Realinhar relacionamentos com as familias
casamento o novo sistema i i ) .
ampliadas e incluir o cénjuge.
a) Ajustar o sistema conjugal para criar espaco
. i para os filhos.
Familias com Aceitar novos membros i ~
3. . b) Unir-se nas tarefas de educacgéo dos filhos e
filhos pequenos no sistema . L.
nas tarefas financeiras e domésticas.
¢) Incluir papéis de pais e avos.
a) Adaptacado do relacionamento com os filhos,
Aumentar a flexibilidade permitindo movimentagdo para dentro e
. das fronteiras fora do sistema.
Familias com » i ) ~
4. familiares paraincluir a b) Estabelecer novos focos nas questbes

conjugais e profissionais.

c) Preocupagdo no sentido de cuidar da

geragdo mais velha.

“Langando” os
5. | filhos e seguindo
em frente

Aceitar vérias saidas
e entradas no sistema
familiar

a
b

Renegociar o sistema conjugal com diade.

Desenvolver relacionamento dos adultos-
adultos e adultos-filhos.

c) Realinhamento dos relacionamentos para
incluir parentes por afinidade e netos.
d) Lidar com a incapacidade e morte dos pais

(avos).

Familias no
6. estégio tardio
davida

Aceitar amudanca dos
papéis em cada geragao

a) Manter o funcionamento e os interesses

proprios e/ou do casal em face do declinio

biolégico.

b) Apoiar um papel mais central da geracdo do
meio.

c) Abrir espaco para sabedoria dos idosos,
apoiando-a sem super funcionar por ela.

d) Lidar com as perdas. Revisdo e reintegracéo
davida.

Fonte: Adaptado de: CARTER, B.; McGOLDRICK, M. As mudancas no ciclo de vida familiar:
uma estrutura para a terapia familiar. 2. ed. Porto Alegre: Artmed, 1995.
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Juntamente com o genograma, o ciclo de vida permite
identificar as doencas mais prevalentes na familia, podendo fornecer uma
visdo antecipada das problematicas vivenciadas, assim como pode ser
util no diagnéstico de situacdes pouco esclarecidas (DITTERICH, 2005).

3.2.3 Fundamental Interpersonal Relations Orientations (F.1.R.O)

Oqueé?

O instrumento de Orientacdes Fundamentais nas Relacdes
Interpessoais foi desenvolvido por Schutz em 1958 e tem o objetivo
de explicar as relacdes interpessoais de pequenos grupos, sendo a
familia um destes. A aplicacdo desse instrumento se da por meio de um
conjunto de seis es- calas de 90 itens cada. O instrumento foi criado
para mensurar como 0os membros da familia sentem-se com relacdo a
inclusdo (pertencimento, interacdo e associacdo), controle (sentimento
de competéncia, responsabilidade e capacidade de decidir) e intimidade
(estabelecer e manter relacdes afetivas e amorosas) (MENDES, 2012).

Quadro 5 - Protocolo de intervencéo.

ITENS RELATIVOS A INCLUSAO (DENTRO OU FORA)

Desde que vocé descobriu a seriedade da doenca:

a) Como vocé sente o seu papel ter mudado?
b) O seu papel atual Ihe causa alguma preocupacéo?
c) Como vocé se sente sobre o modo que os outros membros da

familia lidam com seus papéis?
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ITENS RELATIVOS AO CONTROLE (TOPO OU BASE)
Desde que vocé descobriu a seriedade da doenca:

a) Vocé se sente suficientemente envolvido no processo de decisao
de sua familia?

b) Vocé sente que a sua familia tem um bom modo de tomar
decis6es? E quanto a conflitos?

c) Vocé sente se vocé e sua familia estdo no controle da situacdo?

INTIMIDADE (PERTO OU DISTANTE)

Desde que vocé descobriu a seriedade da doenca:

a) Vocé se sente confortavel em compartilhar os seus sentimentos
com outros membros da familia?

b) Existem emocdes que vocé esta relutante em dividir com outros
membros da familia?

c) Vocé esta satisfeito na sua relacdo com o cénjuge? Pais? Irmaos?

d) Outros membros importantes da familia? (TALBOT; LIBRACH,
1991 apud MENDES, 2012).

Quando utilizar?

A aplicacao dessa ferramenta pode ser util em situacoes de
doencas cronicas, agudas e hospitalizacdes, quando a necessidade de
reestruturacdo familiar é observada, com negociacao pelos familiares de
possiveis alteracoes em seus papéis (MENDES, 2012).

3.24PRACTICE

O queé?

O P.R.A.C.T.I.C.E foi desenvolvido pela Universidade de McGrill, em
Toronto, no Canada, e representa um acrostico de palavras em inglés de
itens que devem ser investigados durante a abordagem:



Problem (problema)

Roles and structure (papéis e estruturas)
Affect (afeto)

Comunication (comunicacao)

Time in life (etapa do ciclo de vida da familia)

lliness in family (enfermidades na familia, anteriores e atuais)

EEEREEE

Coping with stress (lidando com o estresse)

Environment or ecology (meio ambiente ou ecologia) (MENDES,
2012).

Como érealizado?

O P.R.A.CT.I.C.E é operacionalizado por meio de entrevistas as
familias, na qual a equipe tem a oportunidade de dialogar com esta sobre
asoito areasreferentesaoacroéstico. O procedimento consiste emanotar,
sequencialmente, as informacdes coletadas, utilizando em média uma a
trés linhas. Nem todas as areas serdo abordadas em um unico encontro/
visita (MENDES, 2012).

Quando utilizar?

O instrumento pode ser utilizado para assuntos de ordem médica,
comportamental ou de relacionamentos. Ressalta-se que olevantamento
dessas informacdes nao embasa o fechamento de um diagndstico
(MENDES, 2012).

Oquadroabaixosintetizaasareasdepossibilidadesdeintervencdes
que a equipe deve levar em consideracao ao abordar cada area.
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Quadro 6 - P.R.A.CT.I.C.E: dreas de investigacao e intervencao.

Presenting

Problema
problem
Roles and Papéis e
structure estrutura
Affect Afeto

Comunication Comunicacdo

Time of life

Tempo
cycle

Doencas
lliness in na familia,
family passadas ou

presentes

Coping with Lidando com
estresse o estresse

Ecology Ecologia

[ = e = =2 =lz]=]s

Permite que a equipe conheca o problema
da familia e o que os diferentes membros da
familia pensam e sentem a respeito do fato.

Permite conhecer quais os papéis de cada
membro da familia e como se desempenham.

Como se da a troca de afeto dentro da familia, e
como isso afeta, positiva ou negativamente, a
resolucao do problema.

Como é feita a comunicacao verbal e ndo-
verbal no contexto da familia.

Procura correlacionar o problema apresentado
com os papéis esperados dentro do ciclo de
vida da familia, procurando verificar onde esta
situada a dificuldade.

Nesta parte resgatam-se as doencas vividas
anteriormente pela familia, como foi feito o
cuidado, buscando valorizar as atitudes de
cada membro da familia, demonstrando a
importancia do suporte familiar no cuidado de
um membro da familia.

Procura identificar os recursos utilizados pela
familia para lidar com situacdes anteriores de
estresse e como utilizar esses recursos para
enfrentar a crise presente.

Procura conhecer os suportes externos

que possam apoiar a familia nesta situacao
atual —igreja, vizinhos, enfim, a rede social de
apoio, além dos aspectos estruturais, como
saneamento, renda, grau de escolaridade,
moradia, transporte.

Fonte: Adaptado de: BRASIL. Ministério da Educac&o. Ministério da Saude. A familia no
contexto da Atencao Primaria a Saude: ferramentas de abordagem familiar. 2015b.
Disponivel em: http://virtual.ufms.br/objetos/Unidade3/obj-un3-mod2/8.html.
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Acompanhe a sistematizacdo do uso do PRACTICE através do

exemplo abaixo:
Quadro 7 - Exemplo da aplicacdo do PRACTICE.

P (problema): Sr. J. é diabético, com neuropatia e retinopatia. Dona A. possui
artrose no joelho esquerdo e HAS. Ela considera que ha um clima harménico
na familia e que o seu relacionamento com o Sr. J. ndo esta sendo afetado
pelas condicdes clinicas de ambos.

R (papéis e estruturas): Sr. J. e Dona A. alegam que a familia tem um bom
funcionamento. Bolsa Familia, aposentadoria e ajuda da mae de Dona A.
compdem a renda familiar.

A (afeto): Dona A. faz companhia para Seu J. , costuma ser controlada e
muito calma, mas é pouco emotiva. Relatou ainda que o marido e a filha mais
nova sao frios e distantes. Dona A. ndo compartilha suas emocdes, espera

se acalmar e nao reflete nos outros, suas frustracdes, ao contrario de Seu J.

C (comunicacdo): Conversam pouco entre si sobre os problemas.

T (tempo da familia no ciclo de vida): Dona A. afrma que seu esposo
reclama com frequéncia de suas doencas e as vezes dificulta o cuidado.

| (doencas da familia no passado e no presente): Dona A. ndo se recorda
de outros familiares diabéticos, apenas de sua prépria mae, da mae de Sr. J.
e de seu irmao. Esse ultimo foi bem assistido devido as amizades que tem
e considera que o tratamento somente pelo SUS, seria um atendimento
complicado. Considera caro os planos de saude e refere que ja tiveram um
convénio com clinica popular. Ndo tem interesse em fazer um plano de
saude agora. Nunca procuraram o CRAS e desconhecem a sua fungdo. Tém
dificuldades de comunicacdo com a ESF e gostariam de ser melhor atendidos.
O unico atendimento multidisciplinar que tiveram foi com uma nutricionista
em outra ESF.

C (combatendo stress): Dona A. tem assumido muitas responsabilidades
e ido com muita frequéncia ao médico, porém a participacdo no grupo de
senhoras que fazem trabalhos manuais tem auxiliado namelhora do estresse.

E (ecologia): Sr. J. ndo gosta do bairro em que mora, mas Dona A. ja se
acostumou. Dona A. quando pode, vai a igreja. Para saude, usam apenas o
PSF e a emergéncia, quando necessario. Nao tem recurso especifico para
tratamento em instituicdes privadas.

Fonte: Adaptado de: VIEIRA, M. R. M. et al. Abordagem familiar na Estratégia Satide da Familia:
um relato de caso. In: FEPEG, 8.,[20147]. Disponivel em: <http:/www. fepeg.unimontes.
br/sites/default/files/resumos/arquivo_pdf anais/abordagem_familiar na_estrategia
saude_da_familia.pdf>.
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SAIBA MAIS!
Para ampliar seus conhecimentos, leia:

MINAS GERAIS. Escola de Saude Publica do Estado. Implantacao
do Plano Diretor de Atencao Primaria a Saude: Redes de Atencdo a
Saude. Belo Horizonte: ESPMG, 2008.

3.2.5 APGAR Familiar

Oqueé?

Instrumento de avaliacdo do funcionamento da familia, em que os
membros desta podem manifestar o seu grau de satisfacdo levando em
consideracdo as dimensoes da funcao familiar definidas pelo acrénimo
APGAR:

* Adaptation (adaptacdo): compreende os recursos familiares
oferecidos quando se faz necessaria assisténcia.

* Partnership (companheirismo): refere-se a reciprocidade nas
comunicacoes familiares e na solucao de problemas.

e Growth (desenvolvimento): relativo a disponibilidade da familia
para mudancas de papéis e desenvolvimento emocional.

» Affection (afetividade): compreende a intimidade e as interacoes
emocionais no contexto familiar.

* Resolve (capacidade resolutiva): estd associada a decisao,
determinacdo ouresolutividade emumaunidade familiar (SOUSA;
FIGUEIREDO; ERDMANN, 2010; MENDES, 2012; POLARO et al.,
2013; SILVA et al., 2014).

E composto por cinco questdes com respostas que variam entre:
sempre (2),algumas vezes (1) e nunca (0). A avaliacdo pela pontuacéo total
obtida (escores de 0 a 10) classifica a familia em trés tipos (SILVA et al.,
2014; BRASIL, 2007):
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§ 0a4, elevada disfuncao familiar;
§ 5a6, moderada disfuncao familiar;
§ 7 a 10, boa funcionalidade familiar.

Observe no quadro abaixo a escala de APGAR familiar completa,

segundo Ministério da Saude.
Quadro 8 - APGAR familiar.

APGAR familiar (BRASIL, 2007)

. - . Perguntas a serem
Dimensoes avaliadas

Sempre
Algumas
vezes
Nunca

realizadas

A = Adaptation (Adaptacao): Representa Estou satisfeito (a),

a satisfacdo do membro familiar com a pois posso recorrer
assisténcia recebida quando recursos a minha familia em
familiares sao necessarios. E definida busca de ajuda quando
como a capacidade de utilizagdo de alguma coisa esta
recursos intra e extrafamiliares, diante de me incomodando ou
uma situagao de estresse familiar, para a preocupando.

resolucdo dos problemas que prolvocaram
a alteracdo do equilibrio da referida

familia.

P = Partnership (Companheirismo): Estou satisfeito (a) com a
Compreendido como a satisfagdo do maneira pela qual minha
membro familiar com a reciprocidade familia e eu conversamos
nas comunicagOes familiares e na e compartilhamos os
solugdo de problemas. Por definicdo é a problemas.

capacidade da familia em repartir decisées,
responsabilidades e acdes de maneira
a manter seus membros protegidos e

“alimentados”.
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G = Growth (desenvolvimento):
Representa a satisfacdo do membro familiar
com a liberdade disponibilizada pela familia
para mudangas de papéis e para alcance de
maturidade ou desenvolvimento emocional.
E definido como maturidade estrutural e
emocional da unidade familiar, bem como
seu desenvolvimento obtido por meio do

apoio, auxilio e orientagdes mutuas.

A = Affection (Afetividade): Indica a
satisfagdo do membro familiar com a
intimidade e as interacdes emocionais
em seu contexto familiar. Por definicdo
representa o cuidado ou a relagdo afetiva

que existe entre os membros da familia.

R = Resolve (Capacidade resolutiva):
Representa a satisfacdo do membro familiar
com o tempo compartilhado entre eles.

Em sua defini¢do, associa-se a decisdo,
determinagdo ou resolutividade existente
em uma unidade familiar. £ o compromisso
existente entre os membros de dedicarem-
se uns aos outros, com o objetivo de
fortalecimento mutuo (envolve geralmente
a questdo de tempo compartilhado, divisdo
de bens materiais, prosperidade e espaco).
Embora possa compreender todos estes
aspectos, o autor considerou mais relevante
incluir apenas o tempo compartilhado entre
os membros familiares neste dominio.

Estou satisfeito (a)
com a maneira como
minha familia aceita e
apoia meus desejos de
iniciar ou buscar novas
atividades e procurar
novos caminhos ou

direcdes.

Estou satisfeito (a) com
a maneira pela qual
minha familia demonstra
afeicdo e reage as
minhas emocdes, tais
como raiva, madgoa ou

amaor.

Estou satisfeito (a)
com a maneira pela
qual minha familia e
eu compartilhamos o

tempo juntos.

Fonte: Adaptado de: BRASIL. Ministério da Sauide. Secretaria de Atencao a Saude.
Envelhecimento e saude da pessoa idosa. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2007. 192 p.
(Série A. Normas e Manuais Técnicos) (Cadernos de Atencado Basica; n. 19). Disponivel
em: http:/bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/abcad19.pdf.

Na avaliacdo, altos indices do APGAR demonstram maior

capacidade adaptativa da familiaem relacao a novas situacdes e possiveis

mudancas de papéis, situacdo comum quando se trata de familia de
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pacientes com doencas crénicas. Ja um baixo indice pode representar
um ambiente adverso, de baixa adaptabilidade a nova situacdo e pode
requerer intervencdes apropriadas e urgentes (BRASIL, 2007).

SAIBAMAIS
Para conhecer sobre a aplicacdo do APGAR em familias de

adolescentes em tratamento hemodialitico. Leia:

MARTINI, A.M. de et al. Estrutura e funcionalidade de familias de
adolescentes em tratamento hemodialitico. Revista Eletronica de
Enfermagem, v. 9, n. 2, p. 329-343, maio./ago. 2007.

3.2.6 Mapa de redes

Oqueé?

As redes sociais configuram-se como recursos utilizados para o
enfrentamento de eventos estressores. Sdo compostas por grupos de
pessoas, membros da familia, vizinhos, amigos e instituicoes capazes de
oferecerapoio apessoas e familias em situacdes adversas, especialmente
em momentos de adoecimento.

Estas redes podem oferecer alguns tipos de suporte: emocional
(apoio, amor, confianca, cuidado); instrumental (prestacédo de servicosem
caso de necessidade); informacional (conselhos, sugestdes, informacdes
que a familia pode utilizar para solucionar seus problemas); e avaliacdo

(criticas construtivas e incentivo a autoavaliacdo) (MENDES, 2012).

3.2.7 Outros instrumentos

Outros instrumentos identificados na literatura foram: QPFC
- Questionario de Perfil da Familia Cuidadora (POLARO et al., 2013;
GONCALVES et al., 2006); Escala de Nahas ou Pentaculo do bem-
estar (POLARO et al., 2013; NAHAS; BARRROS; FRANCALACCI, 2000);
Entrevista Familiar Estruturada (EFE) (FERES-CARNEIRO, 1997).
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§ QPFC - Questionario de Perfil da Familia Cuidadora

O Questionario de Perfil da Familia Cuidadora (QPFC) subdivide-se
em trés partes: 1. Identificacao do familiar cuidador principal, destacando
as varidveis sociodemograficas, o estado de saude e a qualidade de
vida; 2. Caracteristicas do estado de saude do idoso em cuidado e suas
necessidades envolvidas; 3. Identificacdo do contexto da relacdo do
cuidador com a pessoa idosa cuidada (GONCALVES et al., 2006; POLARO
etal., 2013).

§ Escala de Nahas ou pentaculo do bem-estar

A Escala de Nahas também conhecida como perfil do estilo
de vida ou pentaculo do bem-estar compreende um instrumento
autoadministrado com 15 questdes do ciclo de vida das pessoas que
podem levar a um comprometimento da familia. Sdo eles: nutricao,
atividades fisicas, comportamentos preventivos para a saude, relacdes
sociais e controle de estresse, que refletem atitudes, valores e
oportunidades das pessoas (POLARO et al., 2013).

Inicialmente apessoaresponde o “Perfildo estilodevidaindividual”,
em seguida o individuo deve colorir uma representacdo grafica do estilo
de vida atual, levando em consideracao os escores atingidos pela escala,
em que zero caracteriza auséncia total do estilo de vida avaliado e trés
completa a realizacdo do comportamento considerado. Quanto mais
colorido o pentaculo estiver, mais adequado esta o estilo de vida da
pessoa levando em consideracao os fatores avaliados (NAHAS; BARROS;
FRANCALACI, 2000).

55



Figura 3 - Pentaculo do bem-estar.

Nutricao

Atividade

Controle do

Relacionamento
Social

Comportamento
Preventivo

Fonte: NAHAS, MV.; BARRROS, MV.G.; FRANCALACCI, V. Pentaculo do bem-estar: base
conceitual para avaliacdo do estilo de vida de individuos e grupos. Rev Bras Ativ Fis
Saude, v. 5,n. 2, p. 48-59, 2000.

§ Entrevista familiar estruturada (EFE)

A EFE consiste em uma entrevista estruturada, composta por seis
tarefas queafamiliadeverealizar (cinco verbaiseumanao verbal), das quais
duas (tarefas 1 e 4) sdo propostas a familia como grupo e as outras, a cada
membroindividualmente. Cada tarefa pretende especificar determinadas
dimensdes da dinamica conjugal e/ou da dinamica grupal e o conjunto
pretende avaliar os padrées basicos de funcionamento da familia (FERES-
CARNEIRO, 1997).

Utiliza uma linguagem simples e exige da familia respostas verbais
e/ou ndo verbais e necessita de um entrevistador, um observador e
um gravador. A EFE tem-se mostrado um método adequado para a
abordagem a familia.

56



CONSIDERACOES FINAIS

O reajustamento da dindmica familiar, o desempenho dos papéis
sociais e a resolucao de problemas apés o adoecimento de um membro
devem ser considerados no atendimento a familia e estdo caracterizados
conforme o grau de interacdo e nivel de compreensao do contexto no qual
estdoinseridos.

A avaliacdo dos aspectos relacionados ao impacto que a doenca
pode causar no grupo familiar torna-se relevante para a identificacao
dos recursos psicossociais que auxiliam no enfrentamento do problema
e manejo do estresse desencadeado pela necessidade de cuidado e
tratamento do paciente.

Para este tipo de avaliacdo, existem varios instrumentos de
abordagem familiar que podem facilitar uma avaliacdo mais detalhada
e consequentemente maior compreensdo da dinamica familiar. A
utilizacdo de instrumentos na avaliacao da familia auxilia a equipe quanto
ao planejamento, implantacao e implementacdo de acdes em saude,
permitindo intervencdes mais adequadas ao contexto e a identificacao
de situacoes especificas de cada familia.
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