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ABSTRACT

Objective: to present the support bonds as strategies used by the families to deal with the chronic renal disease.
Methodology: this is about an exploratory and descriptive research from qualitative approach, supported in
Bronfenbrenner's Bioecological Model, accomplished in the period from May 2004 to June 2005 in a hemodyalisis unit of a
city of South of Brazil. Ten patient’s relatives in hemodyalitic treatment participated in the study and answered to a
semistructured interview. The study was approved by the Research Ethics Committee of the School of Medicine of a
university from the south of Brazil (protocol number 038/2004). Results: it was evidenced that the relatives try to
establish several support bonds as strategies to work with the renal disease, among them, to involve the sick relative in
the decisions of the family, to support him, to give attention and affection. They also look for support in the net of social
support. Final considerations: it is essential that nursing knows the support bonds used by the families that are living
getting sick, because like this, it can better attend them. Descriptors: family; nursing; hemodyalisis; social support.

RESUMO

Objetivo: apresentar os vinculos apoiadores como estratégias utilizadas pelas familias para lidar com a doenca renal
cronica. Metodologia: pesquisa exploratoria e descritiva com abordagem qualitativa, apoiada no Modelo Bioecologico de
Bronfenbrenner, realizada no periodo de maio de 2004 a junho de 2005 em uma unidade de hemodialise de uma cidade do
Sul do Brasil. Participaram do estudo 10 familiares de clientes em tratamento que responderam a uma entrevista semi-
estruturada. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de uma Universidade do
Sul do Brasil (nUmero do protocolo 038/2004). Resultados: foi evidenciado que os familiares procuram estabelecer
diversas estratégias para lidar com a doenca renal, entre elas, envolver o familiar adoecido nas decisées da familia, apoia-
lo, dar atencdo e carinho. Também buscam suporte na rede social. Consideragées finais: é essencial que a enfermagem
conheca os vinculos apoiadores utilizados pelas familias que estdo vivenciando o adoecer, pois assim, podera melhor
assistir. Descritores: familia; enfermagem; hemodialise; apoio social.

RESUMEN

Objetivo: presentar los vinculos de apoyo como las estrategias utilizadas por las familias para hacer frente a la
enfermedad renal cronica. Metodologia: investigacion exploratoria y descriptiva, con abordaje cualitativa, apoyado en el
modelo bioecoldgico de Bronfenbrenner, llevada a cabo entre mayo de 2004 al junio de 2005 en una unidad de
hemodialisis en una ciudad del sur de Brasil. El estudio incluy6 a 10 miembros de la familia de clientes en hemodialisis que
respondieron a una entrevista semi-estructurada. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la
Facultad de Medicina de una universidad del sur de Brasil (nimero del protocolo 038/2004). Resultados: se evidencidé que
la familia trataba de establecer diversos vinculos de apoyo de estrategias para lidiar con la enfermedad renal, cuales
sean, envolver el enfermo en las decisiones de la familia, dar le apoyo, atencion y afecto. También buscan suporte en la
red de apoyo social. Conclusion: es esencial para la enfermeria conocer los vinculos de apoyo utilizados por las familias
que sufren la enfermedad, porque eso puede mejor ayudar a ellas. Descriptores: familia; enfermeria; hemodialisis; apoyo
social.
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INTRODUCAO

Nas Ultimas décadas, observam-se no Brasil
e no mundo, mudancas significativas no perfil
das doencas ocorrentes em sua populacao.
Estas mudancas se devem a dois processos
denominados de transicao demografica e
epidemiologica. Como resultado desses
processos, verifica-se 0 aumento da
expectativa de vida, diminuicao nas taxas de
morbimortalidade por doencas infecciosas e
aumento significativo por doencas cronicas.’

Entende-se por doencas cronicas nao
transmissiveis, as enfermidades que
apresentam como  caracteristicas uma
etiologia incerta, multiplos fatores de risco,
longos periodos de laténcia, curso prolongado,
origem nao infecciosa e ainda estarem
associadas a deficiéncias e incapacidades
funcionais. 2 Entre as doencas cronicas, esta a
doenca renal que consiste em perda
progressiva e geralmente irreversivel da
funcao dos rins. Em sua fase mais avancada,
chamada de fase terminal ou estagio cinco, os
rins nao conseguem mais manter a
homeostasia do meio interno do organismo,
necessitando de terapia renal substitutiva.’

Durante o tratamento, é comum ocorrer,
nas pessoas, reacoes de ansiedades devido a
constante exposicao a situacoes estressoras
como a dialise, dietas, uso de medicacdes e a
permanéncia  frequente em  ambiente
hospitalar, alterando, portanto, a qualidade
de vida.*

O cliente em tratamento dialitico passa a
depender de uma equipe de salde
multidisciplinar e necessita mudar e adotar
novos habitos de vida. Neste contexto, a
doenca e o tratamento geram transformacoes
na vida da pessoa portadora de doenca renal
cronica e, consequentemente, de sua familia
que busca realizar arranjos e assumir novas
responsabilidades para cuidar de seu familiar
enfermo.’

As familias tendem a assumir a
responsabilidade na prestacao do cuidado a
saude de seus membros, especialmente
aqueles com problemas cronicos, arcando com
a continuidade do cuidado até a completa
reabilitacao do familiar enfermo ou, quando
esta nao é possivel, com as consequentes
sequelas.®

Deste modo, o encontro e o conviver com a
doenca renal cronica faz com a que a familia
desenvolva estratégias de lidar com as
adversidades impostas pela condicao de
cronicidade, e que também busque ampliar
sua rede de apoio para melhor assistir seu
familiar. Além disso, muitos sentimentos e
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valores passam a ser agregados ao processo de
adoecer, sendo essencial que a familia
aprenda a lidar com os mesmos.

Neste sentido, entende-se ser
imprescindivel que a equipe de salude, mais
especificamente o  enfermeiro, possa

identificar os modos que os clientes e suas
familias lidam com os estresses gerados pela
enfermidade, uma vez que, por meio do
estabelecimento de estratégias de cuidados,
poderdao auxiliar os mesmos na adaptacao a
doenca e ao tratamento.

A partir do exposto, este artigo tem como
objetivo apresentar os vinculos apoiadores
como estratégias utilizadas pelas familias para
lidar com a doenca renal cronica.

METODOLOGIA

Estudo exploratorio e descritivo de
abordagem qualitativa’, apoiado no Modelo
Bioecologico de Urie Bronfenbrenner que
enfatiza o desenvolvimento do ser humano
nos sistemas denominados microssistema,
mesossistema, exossistema e macrossistema e
os vinculos apoiadores necessarios para o
desenvolvimento do ser humano e suas
familias.®

A pesquisa foi desenvolvida no periodo de
maio 2004 a junho de 2005, em uma Unidade
de Nefrologia de um Hospital localizado na
Regiao Sul do Brasil. Nesta Unidade de
Nefrologia sao disponibilizados os tratamentos
de hemodialise e dialise peritonial a clientela.
Em seu espaco ha, também, a presenca de
académicos de enfermagem de uma
Universidade Federal, devido a um Projeto de
Extensao realizado desde o ano de 1992.
Neste projeto, sdao desenvolvidas atividades
administrativas, assistenciais, educacionais e
de pesquisa centradas no doente renal cronico
e sua familia.

A maioria dos clientes atendidos pelo
servico é acompanhada por seus familiares
que aguardam na sala de espera durante a
hemodialise, sendo um facilitador da
pesquisa. Assim, os participantes deste estudo
foram 10 familiares de clientes com doenca
renal cronica em tratamento hemodialitico.
Como instrumento de coleta de dados,
utilizou-se a entrevista semi-estruturada, a
qual obedece a um roteiro de questoes
abertas e fechadas, permitindo ao pesquisador
maior abrangéncia do assunto.” As entrevistas
foram realizadas em uma sala da Unidade,
tendo em média duracao de 40 minutos, logo
apos foram transcritas na integra e analisadas.

A analise dos dados constitui-se de trés
etapas: ordenacdo  dos  dados, que
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compreendeu desde o momento da transcricao
das entrevistas, a leitura exaustiva dos relatos
para a organizacao dos relatos em ordem de
classificacato do tema investigado. A
classificacao dos dados € o momento no qual
foram agrupados os temas da pesquisa
segundo os objetivos, apoiado pelo
embasamento teorico de autores sobre a
tematica. Na analise final dos dados, reflexao
dos autores sobre o material empirico,
buscando a sua interpretacdo.’ Assim, através
da analise dos dados, surgiram trés temas: O
fortalecimento dos lacos familiares; a busca
da rede social; a religiao e a espiritualidade
como vinculos apoiadores.

O projeto foi encaminhado ao Comité de
Etica da Faculdade de Medicina de uma
Universidade publica do Sul do Brasil, tendo
aprovacao de n° 038/2004, sendo respeitada
também a Resolucao 196/96 do Conselho
Nacional de Salde. Todos os membros das
familias assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), e para preservar
suas identidades, seus nomes foram trocados
por outros nomes escolhidos por eles seguido
do grau de parentesco com o doente renal.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apresentamos, neste momento, a
construcao dos vinculos apoiadores
estabelecidos pelas familias para lidar com a
doenca renal crbnica, os quais sdo: o
fortalecimento dos lacos familiares; a busca
da rede social, aqui nomeada pelos amigos,
vizinhos e equipe de salde; e também pelo
suporte da fé representada pela religiao e
espiritualidade.

e O fortalecimento dos lacos familiares

O convivio com o portador de doenca renal
pode desencadear momentos estressantes e
bastante dificeis para a familia, pois cada ser
humano, com sua complexidade e
subjetividade, lida com a doenca e as suas
consequéncias de maneira individualizada. O
tempo de tratamento gera desgaste fisico,
social e emocional, e a familia se constitui
como uma importante e indispensavel fonte
de apoio e incentivo para que o individuo
tenha forca e coragem, para lidar com a
doenca e a terapéutica proposta.

O cliente em tratamento dialitico convive
com uma doenca incuravel que o obriga a um
tratamento doloroso, de longa duracao e que
provoca juntamente com a evolucao da
doenca e suas complicacées, maiores
limitacdes e alteracdes que repercutem tanto
na sua propria qualidade de vida, quanto na
do grupo familiar.’
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Como estratégia de lidar com a doenca e o
tratamento, muitas familias buscam manter a
integridade e valorizar seu familiar, enfatizam
a atencao e a inclusao do mesmo em decisoes
e tarefas do cotidiano, com o intuito de
auxilia-lo a lidar com a doenca e fazé-lo se
sentir Gtil e importante. Além disso, alguns
familiares utilizam o método de negacao como
um escudo, visando a protecao e o bem-estar
psicologico de seu familiar e de si mesmo.
Diante disso, as falas a seguir demonstram
algumas estratégias utilizadas pelas familias:

[...] Olha eu procuro distrair ele, mostrar
que ndo existe isso ai (doenca), coloco ele a
par de tudo e ndo deixo ele fora nunca,
procuro deixar sempre para ele resolver os
problemas e, enfim, estou sempre
participando junto com ele, eu acho que ai
ele distrai mais, e ai ndo pensa naquilo que
ele tem [...]. (Camila, esposa de Marcio).
[...] No final de semana a gente acaba as
vezes saindo (interior), assim dd para ele ir
junto, e muitas vezes ele fica triste,
abalado, fica pensativo e de cabeca baixa
[...] dai nos falamos para ele: levanta a
cabeca, tem que ter animo, ndo é so ele, tu
vé que todo mundo passa por dificuldade
[...]. (Davi, filho de Joao).

Eu sempre venho junto com ele, o que vou
fazer, tem dias que ele esta bem, mas
outros ndo, e ai o que vou fazer, tenho que
vir junto com ele. (Maria, esposa de
Marcos).

Observa-se nestes relatos que a familia
busca assistir seu familiar, desenvolvendo
estratégias com intuito de valorizar e auxilia-
lo neste momento de encontro com a doenca
e o tratamento. No caso de Camila, ela busca
fazer com que seu esposo se envolva nas
decisdes da familia, pois antes de adoecer o
mesmo era uma pessoa ativa, responsavel pelo
sustento da casa e por todas as decisdes do
nucleo familiar.

Também com Davi, evidencia-se o apoio ao
pai, que representa e reforca o papel que a
familia desenvolve no cuidar de seu integrante
acometido por uma enfermidade. Maria,
esposa de Marcos, procura acompanha-lo ao
Servico de Dialise, sendo que isso também
representa uma forma de lidar com o processo
continuo de tratamento, o qual, na maioria
das vezes, é doloroso e demanda da familia
um cuidado constante.

A doenca crénica representa um desafio,
tanto para seu portador, quanto para sua
familia, pois ela traz consigo a necessidade de
mudancas de habitos, uso continuo de
medicacdo, dependéncia de outras pessoas e
aparelhos, necessitando de adaptacdes a nova
realidade de vida.™
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A adaptacao doenca cronica é prolongada e
continua, depende do comprometimento que
a condicao de salde/doenca acarreta, bem
como do apoio recebido, seja da equipe de
saude e/ou da familia. A familia surge como
principal fonte para ajuda-los a enfrentar as
dificuldades, pois sao os membros familiares
que estao proximos e que buscam ajudar em
todos os momentos, fazendo com que eles
lutem, sejam otimistas e nao se sintam
sozinhos. "

Assim, as praticas de cuidados a saude nao
devem ser centralizadas apenas no cliente,
mas também focar a sua familia, pois é
importante desenvolver e priorizar acées que
contemplem o individual e o coletivo. Desse
modo, cabe a equipe de salude atender as
necessidades do cliente, bem como
compartilhar saberes e ser um facilitador para
o cuidado, incluindo a participacao da familia
em suas acoes. Neste pensar, entende-se que
conhecer os significados dessa experiéncia
para o cliente e sua familia e como ela se
utiliza da rede social de apoio, para ajuda-los
a lidar com a enfermidade, ira proporcionar
um melhor planejamento e implementacao
dos cuidados.™

¢ Os vinculos apoiadores da rede social

As familias, ao vivenciar o adoecer,
estabelecem vinculos apoiadores para ajuda-
los a lidar com a situacao. Assim, buscam o
apoio também de amigos, Vvizinhos e
profissionais de saude. Isso pode ser
observado neste relato:

[...] Ld em casa temos muitos familiares,
amigos e vizinhos para apoiar e visitar ndo
s6 nas horas dificeis. A amizade ndo falta
[...]. (Eva, mae de Carlos).

Na busca incansavel por estratégias para
lidar com a doenca e o tratamento, com o
intuito de cuidar de seu familiar, a familia se
depara com dificuldades que geram
sentimentos e atitudes ambiguos, momentos
em que a familia se une e mobiliza-se mais
para cuidar. Neste momento, amigos e
vizinhos também se mobilizam para acolher o
cliente adoecido e auxiliar a familia a lidar
com as adversidades impostas pelo processo
de adoecer.

O apoio da equipe de salde também se
torna imprescindivel neste momento, sendo
considerado pelas familias uma fonte de
apoio. Fato que pode ser evidenciado na fala
de Andressa:

[...] o pessoal daqui nos ajuda bastante
(equipe de saude) [...], pois mandam tdxi
para buscar e depois levar ela em casa,
também nos tiram as duvidas e conversam
com nos [...]. (Andressa, filha de Marcia)
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Torna-se necessario que a equipe de saude
estabeleca relacdes alicercadas na confianca
e na compreensao com o cliente e com sua
familia, pois relacoes harmoniosas influenciam
positivamente no tratamento.'® A medida que
o cliente e sua familia estabelecem boas
relacbes com o servico, o conviver com a
doenca torna-se mais tranquilo, pois sentem-
se mais seguros, O que consequentemente
melhora a adeséo ao tratamento.

Apesar do processo de adoecer de um ente
querido gerar sofrimento e dor para a familia,
o mesmo traz reflexdes, mudancas positivas
de comportamento e também amplia o
conhecimento das pessoas que participam do
meio social do individuo, especialmente dos
familiares que estao envolvidos diretamente
no cuidado.

Diante desse contexto, muitas sensacoes
sao afloradas, dessa forma, os sentimentos e
percepcoes por parte da familia podem ser
transformados, dando espaco para novos
conceitos, valores e atitudes frente a doenca
renal cronica, mas principalmente em relacao
ao familiar enfermo.

O individuo doente faz parte de um elo de
afeto, compreensao e apoio mutuo, tais
manifestacoes por parte de amigos e
familiares sdo percebidas pelo mesmo."
Porém, as consequéncias da doenca para a
familia pode ser refletidas como uma unidade
geradora de estresse, frequentemente
relacionado a exaustdao fisica e mental dos
cuidadores. Desse modo, pontua-se a
relevancia da expressao de afeto por parte
dos familiares e amigos, levando em
consideracao que o mesmo pode contribuir na
adesao e no tratamento.

As transformacdes e manifestacoes frente a
doenca e ao familiar podem ser evidenciadas
nas falas dos familiares a seguir:

[...] Ele jd nasceu com problemas, mas
depois que ele comecou a fazer hemodidlise
meu amor por ele cresceu muito, comecei a
valorizar bem mais ele [...]. (Eva, mae de
Carlos).

[...] Ah o que mudou foi a atencdo e o amor
[...] agora damos bem mais. Todo mundo da
casa ajuda, mas sempre tem um que quer
ajuda mais. (Andressa, filha de Marcia).

[...] Ele tem todo o meu apoio, ndo deixo
ele sozinho nunca, toda a familia se
preocupa com ele [...]. (Anderson, filho de
Cesar).

Pelas declaracées, nesse estudo evidencia-
se que o sofrimento, o medo e demais
sentimentos consequentes de uma doenca
podem gerar mudancas significativas no
ambito familiar, refletidos e/ou expressados
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de maneira positiva como uma mudanca de
conceitos e uma maior valorizacao do familiar
doente. E, em alguns casos, o fortalecimento
de um elo afetivo soélido previamente
existente.

O adoecer gera mudancas nos valores do
nucleo familiar, pois valores antigos, como
bens materiais, cedem espaco para novos
valores, que antes nao eram tao valorizados
como a uniao, a saude, o bem-estar de seus
integrantes. A agregacao desses valores ao
cotidiano faz com que a familia comece
enxergar a vida de outra forma.

A doenca renal cronica e a hemodialise
impoem mudancas para o cliente
comprometendo a qualidade de vida, ja que
ocorrem mudancas emocionais, fisicas,
psicologicas e sociais. O suporte familiar é
imprescindivel no tratamento, pois além de
proporcionar apoio, influencia na adesao da
terapéutica.™

Assim, as respostas das familias ao
surgimento de uma condicao cronica em um
de seus membros dependem das
caracteristicas do individuo doente, tais como
idade e género, e da propria doenca em
questao. Dependem, também, de fatores
estressantes  adicionais, habilidades de
enfrentamento, fontes de recursos e crencas
da familia." Para superar esta situacéo dificil,
que € o encontro com a doenca, o cliente e
sua familia estabelecem vinculos apoiadores e
encontram na fé, na sua religiao ou
espiritualidade, suporte para ajuda-los neste
momento.

e A religido e a espiritualidade como
vinculos apoiadores

A busca por fontes apoiadoras € uma
estratégia que a familia procura para se
fortalecer no processo de doenca e
tratamento. Ela busca forcas na
espiritualidade para superar as dificuldades
que aparecem no decorrer do percurso, além
de proporcionar conforto e alivio para as
pessoas envolvidas no cuidado ao cliente
renal.

Observamos que a fé é uma importante
fonte apoiadora dos clientes e das familias em
situacdo de doenca. Neste contexto de
adoecer, crer em algo superior traz alivio e
conforto, ao mesmo tempo da forcas e animo
para prosseguir a terapéutica. Isso pode ser
analisado nas falas a seguir:

[...] E a fé em Deus, eu me agarro com ele,
ai ndo desanimo nunca, sempre tenho mais
forca para lidar com a situacdo junto com
ele [...]. (Camila, esposa de Mario)

[...] Acho que a gente tem uma forca que
vem de dentro que ajuda muito, é a fé, se
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ndo tiver fé nada vai para frente [...].
(Anderson, filho de Cesar).
[...] Eu acho que se a gente ndo tiver fé,
ndo dd vontade de viver, tem que manter a
forca e passar isso pra eles, dar apoio, tem
que ser forte, sendo eles se abalam, e ai
fica dificil [...]. (Cristiane, filha de Leonir).
As falas acima descrevem a importancia da
religiosidade/espiritualidade no cotidiano dos
familiares de portadores de doenca renal
cronica que, em alguns casos, pode se tornar
mais forte diante do desespero e das
incertezas. Como base para enfrentar a
situacdo de enfermidade, fica evidente a
sensibilidade e a fé dos familiares na tentativa
de manter viva a vontade de viver do familiar,
semeando a esperanca no convivio familiar.

Os comportamentos dos familiares sao
influenciados por sua espiritualidade e
religiao. Acreditar que podem contar com
forcas espirituais traz sentimentos de
conforto, de apoio e esperanca para os
cuidadores, fortalecendo-os e promovendo
bem-estar para a familia."

Os familiares que vivenciam o processo de
adoecer de um ente querido procuram outras
fontes para se apoiarem, além do
conhecimento cientifico, sendo que o mesmo
provoca incertezas, especialmente quando os
prognosticos sao ameacadores. Assim a
espiritualidade encoraja a familia e produz
sentimentos de esperanca ou de aceitacao da
condicdo imposta pela doenca.™

CONSIDERACOES FINAIS

O adoecer vem acompanhado de mudancas
fisicas, sociais e emocionais que afetam a
qualidade de vida do cliente e de seu nucleo
familiar, que passa a vivenciar situacoes
complexas inerentes a cronicidade da doenca
e a complexidade do tratamento. Assim,
torna-se essencial que a familia estabeleca
vinculos apoiadores como estratégias, para
lidar com as adversidades impostas.

Neste estudo, verificamos que as familias
estabelecem diversos vinculos, para lidar com
a situacao vivenciada. Busca em seu cotidiano
envolver o familiar adoecido nas decisdes do
nucleo familiar, realizar arranjos para melhor
assisti-lo, fornecer apoio, carinho e atencao.
Salientamos que o processo de adoecer gera
uma inversao de valores na familia, o que
corresponde a uma maior valorizacao do
familiar doente. Também evidenciamos que a
familia procura apoio nos amigos, vizinhos e
na fé/religiosidade/espiritualidade. Sendo que
a fé, além de representar apoio, fornece a
esperanca aos familiares de dias melhores.
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Dessa forma, entendemos ser relevante
para a enfermagem conhecer os vinculos
apoiadores estabelecidos pelas familias, pois
assim podera melhor auxilia-la. Sugerimos que
mais estudos sejam realizados com o enfoque
na familia, pois ela corresponde a principal
fonte de apoio do familiar adoecido.
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