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A INFLUENCIA DA FAMILIA NO TRATAMENTO DE PACIENTES COM
DOENCAS CRONICAS

Aline Maran Brotto!; Ana Beatriz Pedriali Guimaraest

RESUMO

A influéncia da familia no tratamento de pacientes com doencas crdnicas € um tema bastante
relevante, em especial no que se refere as diferengas culturais e na forma de aceitar/viver com
a doenca. O objetivo desta pesquisa foi investigar a influéncia da familia no tratamento de
pacientes com doencas crbnicas, analisando as caracteristicas psicoldgicas, e as estratégias
de enfrentamento que a familia e paciente utilizam para lidar com esta realidade. Esta pesquisa
€ uma revisdo bibliografica de publicacbes em portugués no periodo entre 2007 a 2016.
Concluiu-se que o paciente doente crénico tende a ndo adoecer sozinho, a sua familia adoece
junto. Percebe-se que a familia mobiliza-se para vivenciar este momento, enfrentar os
problemas que se relacionam diretamente com a dinamica familiar, e a partir disso, sédo criadas
e buscadas estratégias para conviver com a doenga, para que a aceitagdo da doenca e as
perdas que esta possa trazer, sejam contornadas e o sujeito doente crénico possa viver com a
doenca de maneira mais funcional possivel em sua atual realidade.

Palavras-Chave: Doenca cronica, Familia, Influéncia.

THE INFLUENCE OF FAMILY IN THE TREATMENT OF PATIENTS WITH CHRONIC
DISEASES

ABSTRACT

The influence of family in the treatment of patients with chronic diseases is a rather significant
subject, especially regarding the cultural differences and the way of accepting and living with
the disease. The objective of this research was to investigate the influence of family in the
treatment of patients with chronic diseases, analyzing the psychological characteristics and the
coping strategies used by the patient and his family to handle this reality. This research is a
literature review of publications in Portuguese, period of 2007 to 2016. We concluded that the
chronic patient does not tend to fall sick alone, his family fall sick together. We perceived that
the family also mobilize itself to experience this moment, facing the problems related directly to
the family dynamics. From this, strategies are searched and created to live with the disease, so
its acceptance and the losses it may bring are bypassed; so that the chronic patient may have
the most functional possible life in his current reality.

Keywords: Chronic diseases, Family, Influence.
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1. INTRODUCAO

O numero de pessoas que necessitam de atendimento mediante a
doenca crénica vem aumentando substancialmente. Em 2014, o IBGE
apontava que 40% dos brasileiros sofriam de algum tipo de doenca cronica,
sendo que as trés mais comuns eram: hipertensdo, problemas na coluna e
colesterol alto. Tendo em vista a porcentagem demasiada grande de brasileiros
gue possuem alguma doenca crénica e a influéncia que a familia ou pessoas
mais proximas exercem, levantou-se o questionamento: Qual é a influéncia da
familia no tratamento do paciente com doencas cronicas? Este, por sua vez,
tera desde pequenas a grandes modificacbes em sua rotina, tanto em questéo
de adaptacdo, quanto de suporte ao doente cronico que precisard mudar a
alimentacédo, ou mesmo a constante necessidade de deslocamento para outros

ambientes, como hospitais (IBGE, 2014).

A familia € o grupo primario no qual o individuo participa; sendo assim,
sua dinamica demanda determinados tipos de vinculos que terdo interferéncia
na formacdo da identidade do sujeito. Anténio (2010) e Machado (2009)
apontam gque existe uma mutua relacdo entre a saude e a familia, e isto acaba
por influenciar investigacbes de todas as especialidades neste campo da
doenca crbnica. A ciéncia familiar ou familiologia - termo que advém de
guestées do campo multidisciplinar do estudo da familia - afirma que a
contribuicdo de psicoterapeutas, epidemiologistas, socidlogos e médicos esta
facilitando o estudo e 0 manejo em relagdo ao que a familia, bem como outras
pessoas em contato com o0 paciente doente cronico, podem fazer para

minimizar o sofrimento.
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Ao analisar o ambiente social familiar e suas interacdes, observa-se que
existem mudancgas de comportamento por parte da familia, para poder suprir a
demanda que a doenca cronica traz consigo. Tal movimento € bem visto,
quando ainda possui carater de estimular a autonomia do doente cronico.
Portanto, o auxilio tanto no que diz respeito a saude fisica, quanto no
acompanhamento psicoldgico, € muito importante, em especial quando essas

mudancas séo repentinas (Dias et al., 2011).

O IBGE (2014) também aponta que as mulheres possuem mais
diagnéstico de doencas cronicas, e estas acontecem em sua maioria apos 0S
65 anos de idade; porém, desde os 34 anos ja existe um percentual
significativo de doenca crénica em 14% a ser analisado nesta faixa etaria. No
contexto da familia brasileira, a média desta idade corresponde
tradicionalmente a mée de familia que trabalha fora de casa, trabalha em casa
e cuida da familia. Este perfil de doente tende a deixar a familia “perdida” ao

gue se refere a busca e organizacgao cotidiana do nacleo familiar.

Vale ressaltar ainda que existem aspectos especificos culturais que
influenciam a relacdo da familia com o doente crbnico, segundo McGoldrick
(2003), as familias latino-americanas possuem culturalmente uma conduta de
nascer e crescer proximo da familia de origem, possuindo uma ligacdo mais
préxima e emaranhada do convivio familiar. Diferenciando-se também pela
diversidade racial, religiosa, sexual e politica, as familias latino-americanas -
mais especificadamente a familia brasileira - carregam consigo afetividade
caracteristica. Portanto, € observado que a dor de um ente da familia tende a

evocar a dor dos familiares. Percebe-se que 0s poucos periddicos brasileiros
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nao conseguem abranger tamanha diversidade, em especial, estudos que
enfoquem a familia brasileira e suas especificidades com pacientes doentes

cronicos (McGoldrick, 2003).

Sendo assim, vislumbrar a influéncia da familia na vida do doente
cronico possui relevancia social mediante estabelecimento do caminho de
estratégias que podem ajudar o doente e a familia a passar pelo processo de
doenca, bem como, conviver com ela. O respaldo cientifico é de suma
importancia na compreensdo de como a familia pode e deve lidar com o
doente, bem como, trabalhar o bem-estar deste e a melhor qualidade de vida
da familia como um todo. Essa visdo contribui para um aproveitamento e
desenvolvimento de novas estratégias que colaboram com outras familias que

passam por situacdes semelhantes (Oliveira et al., 2016).

Por fim, os objetivos desta revisdo se encontram pontuados no texto,
juntamente com tabelas que quantificam o nimero de artigos encontrados na
literatura, sendo os objetivos: investigar quais as caracteristicas psicolégicas do
paciente doente cronico e da familia; quais os principais problemas
vivenciados pela familia, causados pela doenca crbnica e quais sdo as
estratégias de enfrentamento utilizadas pela familia e paciente para lidar com
a doenca crbnica. Portanto, é importante compreender a influéncia da familia
no tratamento de doentes crénicos, tendo em vista que no Brasil existem
poucas publicagdes de periddicos cientificos que contemplem esta temética,
bem como, as caracteristicas psicologicas, problemas e estratégias de
enfrentamento que paciente e familia utilizam. Estes objetivos relacionam-se

com a cultura brasileira, a qual possui caracteristicas proprias que a diferem
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das influéncias de outros paises, como a miscigenacao e a constru¢do social

brasileira.

2. METODOLOGIA

O método realizado se desenvolveu mediante um levantamento qualitativo
bibliografico que, segundo Marconi e Lakatos (2006), tem por definicdo a
relacdo j& tornada publica ao tema de interesse, desde publicacdes avulsas,
boletins, jornais, revistas, livros, pesquisas, monografias, teses, até materiais

cartograficos, utilizando-se o método indutivo.

Apoés a busca por artigos, realizaram-se quadros comparativos, visando a
organizacdo de tematicas e objetivos dos diferentes estudos para a melhor
compreensao do tema estudado. Para tanto, houve uma compilacdo das
pesquisas encontradas nas seguintes bases de dados: Scielo, Pepsic e
Bireme. Os critérios de inclusédo utilizados para a busca foram: publicacdes em
portugués no periodo entre 2007 e 2016, com as palavras-chave: Doenca
cronica, familia e influéncia. Foi incluido um artigo de anos anteriores (2005)
gue se trata de um estudo importante para a area e que foi considerado
importante para a inclusdo neste estudo. Mediante tal busca, foram
encontradas 31 referéncias e apos analise prévia dos resumos, 16 foram

selecionados.

Dos 15 artigos selecionados, sete eram revisdes, sete eram estudos
descritivos, um era relato de experiéncia, além de um livro. As especialidades

gue abordavam o assunto eram Enfermagem, Medicina, Psicologia e Farmacia.
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Apés a leitura critica e sistematizada dos artigos presentes nesse estudo, 0s
resultados foram tabelados, para melhor compreensdo da relevancia cientifica

e social que cada qual apresenta.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

A revisdo traz o contexto da populacdo brasileira, que possui suas
particularidades, mas observa-se que a busca por periédicos de lingua
portuguesa no Brasil possui um ndamero muito restrito, devido a baixa
publicacdo nesta tematica. H4 uma constancia de artigos que datam os anos
2007 a 2016, e frente a estes, estabeleceu-se uma reflexdo mediante as
caracteristicas, problemas e estratégias que as familias e doentes cronicos

utilizam.

Os dados foram tabulados a partir da selecéo e enquadramento que 0s
textos lidos traziam de conteludo. Foi possivel enquadrar todos os textos em
uma das trés categorias que este estudo busca dinamizar. Apdés essa
organizacdo, foi possivel discorrer sobre as semelhancas e diferencas que os
textos traziam, bem como perceber que os contetdos, dentro da variavel de 9
anos, apresentaram conteudo similar. A seguir serdo apresentados o0s
resultados e discussao separados por subsecdes de acordo com os temas:
caracteristicas psicoldgicas da relacdo familia e doente cronico; problemas
vivenciados pela familia causados pela doenca crbnica e estratégias de

enfrentamento do doente cronico e familia.

3.1 Caracteristicas psicoldgicas do paciente doente crbnico e da familia
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Nesta categoria estdo relatados os artigos que abordam as
caracteristicas psicologicas do paciente crbénico e sua familia, apresentados na
Tabela 1. Ap6s a analise dos dados, percebeu-se que as caracteristicas
comuns as familias que tém no seu meio doentes crénicos relacionam-se com
a tendéncia de exigir auxilio constante de seus familiares, bem como, o
estreitamento das relagBes da familia com o doente, a rigidez frente a questes
externas a familia, no que diz respeito a reorganizacdo de metas e planos de
curto, médio e longo prazo. Além disso, dependendo da dinamica familiar, é
comum haver a tendéncia de isolamento do nuacleo familiar em relacdo a
sociedade no geral, o que faz com que este isolamento traga uma sensacao de
controle das variaveis subjacentes para a familia.

Tabela 1 - Caracteristicas Psicolégicas da relagédo familia — doente crénico

TITULO AUTOR — ANO DA CARACTERISTICAS

PUBLICACAO PSICOLOGICAS DA

RELACAO FAMILIA -
DOENTE CRONICO

A Influéncia das Doencas Alves et al., 2007 Exigéncia constante do
Crbénicas na capacidade doente para com a familias;
funcional dos ldosos do estreitamento dos lacos
municipio de S&o Paulo, familiares; rigidez e

Brasil isolamento familiar.
Psicologia e doenga Antoénio, 2010 Relag&o de autonomia/
crénica: Intervencdo em dependéncia com a familia
grupo na diabetes mellitus
Qualidade de vida de Oliveira et al., 2016 Sintomas depressivos,
pacientes em hemodialise ansiedade, sentimentos de
e sua relagdo com inutilidade, estorvo e culpa
mortalidade, por parte do doente

hospitalizacdes e m&
adesdo ao tratamento

Mudancas no sistema Cordeiro, 2009 Reorganizacéo da dindmica
familiar ap6s o surgimento familiar: planos da familia,
da doenca crbnica objetivos instaurados a curto,
médio e longo prazo
Sobre a morte e o morrer Kubller-Ross, 2009 Fases de: negacéo, raiva,

barganha, depresséo e
aceitacao presentes no
doente e familia
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Mediante as caracteristicas psicolégicas da relacdo do doente crénico e
familia, foi possivel constatar que: trés textos trouxeram a caracteristica de
mudancgas na organizacao familiar a partir da descoberta da doenca, o que se
relaciona com as mudancas das figuras de dependéncia e independéncia no
ndcleo familiar; dois textos abordam os sintomas que a familia, em especifico o
doente cronico, possui. Neste item, é possivel perceber a variancia dos
sentimentos, sensacdes e sintomas, tendo por base a culpa, inutilidade,
depressdo e ansiedade, e um texto traz de forma eminente a relagdo com

Deus, a qual parece se estreitar na descoberta da doenca cronica.

E interessante perceber as caracteristicas psicolégicas da relacao
familia e doente crbénico, mediante a adaptacdo ou falta da mesma, no
desenvolvimento das fun¢gdes que cada qual possui. Algumas caracteristicas
iniciais da descoberta da doenca relacionam-se com sintomas depressivos,
ansiedade, negacdo, sentimento de inutilidade e culpa. Por vezes esses
sentimentos permanecem, pois ndo ha um espaco para falar sobre o impacto
gue a doenca traz no nucleo da familia (Kubller-Ross, 2009; Machado, 2009;

Oliveira et al., 2016).

Kubler-Ross (2008) pontua as cinco fases do luto, que podem ser
relacionadas ao luto da saude, que a doenca cronica traz consigo. Tais fases
podem ou ndo seguir esta ordem, e podem também fluir entre si no decorrer do
tratamento. As fases contemplam: negacao; raiva; barganha; depresséo e
aceitacdo. E importante notar que a familia também pode passar por estas
fases, e isso influenciara diretamente o processo de saude/doenga do paciente.

No decorrer destas fases é interessante perceber a posicdo de Deus neste
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contexto, em especifico o questionamento a ele sobre o desenvolvimento da
doenca, bem como a raiva, e a barganha, que seria a tentativa de troca ou

promessa de cura da doenga.

A influéncia que a familia exerce na sua relagdo com o doente crénico é
relevante, pois refere-se a aspectos como o nivel social, familiar e econémico,
que possuem grande peso na dindmica do bem-estar da familia nuclear. A néo
adesdo ao tratamento do doente crénico, seja ha descoberta, ou o abandono
do tratamento por algum motivo, influencia drasticamente o processo diario de
adaptacao, tanto no ambito anatdmico, social, quanto no psicolégico do doente

e de quem o rodeia (Mano et al., 2005; Pais-Ribeiro, 2007; Machado, 2009).

Alves et al. (2007) afirmam que as atividades de vida diaria (AVDs) sao
as medidas frequentemente utilizadas para avaliar a capacidade funcional do
individuo. Estas AVDs consistem em tarefas de autocuidado, como por
exemplo, tomar banho, vestir-se, alimentar-se, ir e vir, entre outros. Em geral,
guanto maior o numero de dificuldades que uma pessoa tem com as AVDs,
mais severa € a sua incapacidade e, portanto, a sua rede de apoio sera cada
vez mais necessaria. E interessante perceber como a familia relaciona-se com
a manutencdo das AVDs. Para algumas familias, a partir da descoberta da
doenca crénica, ha uma proximidade que pode dificultar a autonomia do sujeito
doente crbnico, bem como, pode haver um afastamento por dificuldades em

lidar com a situacdo, o que também pode ndo ser benéfico.

A prevaléncia de dificuldade ou necessidade de ajuda em realizar AVDs
€ menor em relacdo a prevaléncia das demais medidas de incapacidade

funcional. As AVDs foram as escalas desenvolvidas por Lawton e Brody em
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1969 e mostram as atividades mais adaptativas ou necessérias para vida
independente na comunidade. Essas tarefas sdo consideradas mais dificeis e
complexas do que as AVDs. Estudos demonstram que fatores socio
demograficos como idade, género, arranjo familiar e educagéo tém influéncia

sobre a capacidade funcional (Alves et al., 2007).

Oliveira et al. (2016); Guedes e Guedes (2012) relatam que na maioria
das vezes a familia € quem fornece suporte, e também, € diretamente afetada
pelo processo de adoecimento, desde a descoberta da doenca, as
modificacdes e alteracdes no cotidiano, até as resolucdes e descobertas do
funcionamento da doenca. Por um lado, na maior parte dos casos, 0 apoio
familiar € essencial e positivo, mas quando este é invasivo, como 0 paciente
pode lidar com esta situacdo? Como agir na situacdo na qual a familia esta
desmotivada e ndo é capaz de auxiliar o doente crénico? Estas questdes, que
ndo foram encontradas nos textos analisados, podem estar presentes no

cotidiano de quem possui alguma doenca croénica.

-

E importante incluir a familia no tratamento, incentivando sua
participacdo nas AVDs e fornecendo orientacdes. A participacdo nas AVDs nao
€ a execucdao plena das mesmas, mantendo o paciente fora do alcance de suas
praticas. Quando a familia estda bem informada, tem maiores condi¢cbes de
participar do tratamento e agir de forma coerente e participativa com a equipe

de saude.

Existem algumas caracteristicas das familias com doentes cronicos: a
primeira delas diz respeito ao cuidador, os primeiros cuidadores do doente
cronico sao os familiares. Existem quatro caracteristicas comuns as familias

que tém no seu meio doentes cronicos: a) a doenca tem a tendéncia de
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dominar a vida familiar, exigindo constante dedicagdo dos familiares; b) o
aparecimento de uma doencga crbnica tende a levar ao desenvolvimento de
relagbes mais acentuadas entre o doente e a familia; c) a capacidade de
adaptacdo da familia ao exterior diminui, tomando-a ou tornando-a rigida e
temerosa quanto ao seu desenvolvimento; d) as familias com doentes crénicos

tendem a isolar-se (Alves et al., 2007).

Percebe-se a falta de periddicos que indiguem a relacao da familia e doente
cronico brasileiro, tendo em vista a cultura que é diferenciada, seja pela
diversidade racial, religiosa e social encontrada pelo pais, como também mais
estudos que salientem uma analise dos sentimentos que se transformam a

partir da descoberta de doenca crénica na familia.

3.2 Principais problemas vivenciados pela familia, causados pela doenca

cronica.

E importante ressaltar a relacdo que a familia/doente cronico possuem,
para isso é fundamental estudar meios para haver uma adesao terapéutica
adequada, pois o0s sintomas de aspectos multidimensionais, que afetam
potencialmente as funcdes psicologicas do paciente e familia, podem né&o estar
bem definidas, como por exemplo: questdes voltadas ao desenvolvimento de
ansiedade, depresséo e demais comorbidades que podem surgir desde o inicio
da doenca crbénica. Como o caso do ndo cumprimento ao tratamento difundido
entre paciente e profissional da saude, que visa 0 bem-estar do préprio doente
cronico e de quem convive constantemente com ele. Neste momento, muitas
vezes 0 doente cronico precisa ser cativado pela familia ou profissional de

saude, para realmente aceitar as mudancas que Sao necessarias em seu
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cotidiano. Este é o primeiro e maior desafio, aceitar as mudancgas de variados
formatos, dependendo do grau da doenca em que 0 paciente se encontra. Tais

problemas vivenciados no nucleo familiar podem ser identificados na Tabela 2

(Machado, 2009; Faria, 2008; Dias et al., 2011).

Tabela 2 - Problemas vivenciados pela familia causados pela doenca crénica

TITULO AUTOR - ANO DA PROBLEMAS
PUBLICAGAO VIVENCIADOS PELA
FAMILIA E PELO
DOENTE CRONICO
Factores relacionados a Faria, 2008 Falta de adeséo parcial

adesao do paciente diabético
a terapéutica medicamentosa.
Dissertacdo de mestrado ndo

ao tratamento

publicada
Introducéo a psicologia da Pais-Ribeiro, 2007 Confuséo aos
saude esquemas de
tratamento
Atencgédo farmacéutica para Curi & Kira, 2009 Falta de apoio
pacientes do programa de psicossocial

assisténcia domiciliaria (PAD)
do hospital universitario da
Universidade de Sdo Paulo

Qualidade de vida de
pacientes portadores de
insuficiéncia renal crénica em
tratamento de hemodialise

Higa et al., 2008

Gastos financeiros com
o doente crbénico

A influéncia das doencas
crdnicas na capacidade
funcional dos idosos do

municipio de Sdo Paulo, Brasil

Alves et al., 2007

Problemas laborais

Psicologia e a doenga
cronica: Intervencédo em grupo
na diabetes mellitus

Antonio, 2010

Intervencao invasiva

Mudancas no sistema familiar
apos o surgimento da doenca
cronica

Cordeiro, 2009

Falta de compreenséo
da doenca

Qualidade de vida de
pacientes em hemodialise e
sua relacdo com mortalidade,
hospitalizacdes e mé adesao
ao tratamento

Oliveira et al., 2016

Reacéo a ocorréncia da
doencga, com sentimento
de penalizacéo e/ou
culpa

Adesdo ao regime terapéutico:
Representacdes das pessoas
com IRC sobre o contributo
dos enfermeiros

Machado, 2009

Modelo biomédico:
“apenas” a doenca é
tratada, o sujeito acaba
por ndo ter voz.
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Nesta categoria que discute os problemas vivenciados pelo doente
cronico e familia, identifica-se cinco textos que relacionam a maneira em que o
tratamento € difundido, com a motivacao de fazé-lo. Por exemplo, a falta de
compreensao dos remédios a serem tomados, a cautela do que pode ou ndo
ser feito, sdo fatores que atingem diretamente a maneira que o doente crénico
enxerga e vive a doenca. Tais questdes podem ser minimizadas se a equipe
profissional conseguir dar suporte, encaminhamento ou indicacdo de nucleos
que consigam fazer um acompanhamento adequado, isto €, trazer clareza e
acolhimento ao paciente e familia. Dois outros artigos, Oliveira et al. (2016) e
Antonio (2010), relatam a falta de apoio social/governamental, em especial no
que se refere aos gastos que o doente crénico e familia possuem, desde
medicacio até deslocamento. E possivel analisar que os textos no discutem a
importancia de espac¢os, como clinicas especializadas, onde doentes crénicos

possam receber apoio, seja este medicamentoso, laboral ou social.

Um dos textos lidos, Higa et al. (2008), relaciona a questdo problematica
com a reacdo que o doente crénico tem ao saber de sua doenca. Dos artigos
selecionados, nenhum deles falava dos problemas que criancas com doencas
crénicas possuem. E legivel a presenca de textos afirmando que a equipe
profissional pode vir a ser/causar um problema, quando esta equipe nao ouve
as davidas ou nédo explica detalhadamente o contexto no qual o doente crénico

agora se encontra.

Problemas vivenciados pelo doente e familia podem surgir a partir do
manejo que o profissional da salde possui, até a relacdo que estes

estabelecem com a doenca, seja por meio da compreensdo, adesao ou
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problemas financeiros que podem vir a surgir mediante a doenca cronica.
Existem conflitos que independem da doenga, pois sdo corriqueiros para
quaisquer familias — como por exemplo, perder um emprego, dificuldade de
relacionamento com algum membro da familia — que ap6s a descoberta da
doenca no ambito familiar, podem dificultar o acolhimento que o doente crbénico
necessita (Oliveira, 2016; Cordeiro, 2009; Faria, 2008; Higa et al., 2008; Curi &

Kira, 2009).

Higa et al. (2008) relatam que o paciente com doenca crdnica, em
programa de hemodidlise, por exemplo, € dirigido a conviver diariamente com
uma doenca incuravel que o mantém refém de um tratamento, que por muitas
vezes € doloroso, de longa duracdo e que pode provocar complicacBes ou
mesmo o desenvolvimento de comorbidades, limitando e alterando os planos
de tratamento da doenca inicial que, portanto, dificultam tanto a propria

qualidade de vida quanto a do grupo familiar.

Pessoas com doenca renal crénica encontram consideravel dificuldade
para permanecer e/ou retornar ao trabalho por limitacdes fisicas, psiquicas e
muitas vezes legais, a depender da situacdo do doente, pois se este necessita
de um transplante, a justica aponta que ele estara apto ao trabalho trés meses
apos a cirurgia. A instalagdo de sintomas depressivos, bem como ansiedade,
estresse e sensagdo de ser um peso para sua familia, acabam por criar um
ciclo vicioso. Enquanto o corpo adoece, a mente é modificada, e assim, &
necessario um acompanhamento, pois quando o paciente adoece, a familia

também adoece (Oliveira et al., 2016; Antonio, 2010).
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Outro aspecto a ser considerado é o papel ocupado culturalmente pelas
mulheres na dinamica familiar, normalmente associado ao cuidado. Diante do
adoecimento de gquem assume esta posi¢cdo, acaba por surgir um obsticulo
maior ainda para os demais membros da familia; assim, havera a necessidade
de reorganizar-se, aprender e assumir funcdes de suporte e apoio. Nesta
situacdo, é importante estimular o aumento da autonomia que acaba por
diminuir os niveis de regressdo psiquica do doente, mas isto deve ser feito
mediante acompanhamento, pois o limiar entre desenvolver a autonomia e o
“ndo saber fazer” de quem sempre foi cuidado, pode ser ténue (Oliveira et al.,

2016; Faria, 2008).

Estima-se que um quarto dos pacientes que vao as consultas
apresentam problemas psicossociais relevantes. Sabe-se que a doenca crbnica
ja ultrapassou a doenca aguda como principal causa de mortabilidade e
mortalidade nos E.U.A e de alguns paises da Europa, devido ao progressivo
envelhecimento da populacédo. No Brasil, também se percebe essa constancia
em relacdo ao envelhecimento, mas os artigos nao relacionam tal questdo com
a singularidade que a cultura e sociedade brasileira apresenta, em especial
para com idosos que moram sozinhos ou passam boa parte de seu dia em

casa (Curi & Kira, 2009; Higa, 2008).

Existem variados efeitos que a familia desempenha sobre a saude do
paciente, para além da hereditariedade e da transmissao intrafamiliar de um
agente infeccioso. Influéncias dos fatores familiares e sociais como o
psicofisiologico e o comportamental tém grande peso. Os acontecimentos
cotidianos impactam emocionalmente o individuo e o predispdem a adoecer.

Comportamentos como: dieta, exercicio, tabagismo, adesdao as praticas
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terapéuticas e 0 uso dos servicos de saude possuem grande repercussao
familiar e, portanto, tém impacto na saude coletiva e individual. Na populacdo
brasileira ainda é possivel ouvir: “Meu pai ndo precisou de tratamento, entdo eu
também ndo preciso’, este comportamento também impede uma pratica

assertiva para o bem-estar do individuo (Curi & Kira, 2009).

E visto que, tanto o doente crbnico, como sua familia podem vir a
necessitar de um acompanhamento terapéutico, tanto pela aceitacdo da
doenca, quanto pelas situacfes cotidianas, que podem vir a aparecer e tornar-
se problemas que obstruem o tratamento. As atividades de vida diaria podem
fornecer respaldo ao doente crbnico que, no inicio do tratamento, tende a estar
mais sensivel a situacdo na qual se encontra, ou mesmo, protegido de forma
disfuncional pela familia, mediante a noticia de cuidados e adaptacdes que se
refletem a variados niveis da vida cotidiana, sejam elas; bioldgicas, sociais,

psicolégicas e espirituais (Faria, 2008; Cordeiro, 2009).

E de suma importancia que os profissionais de satde que acompanham
o doente crbnico estabelecam um planejamento desde a descoberta da
doenca. Isso facilitard o processo de entendimento e estabelecimento de
vinculo, que demostra ser o problema que mais aflige direta ou indiretamente

os doentes crénicos e familia.

N&o foram constatados, nos textos, problemas que a familia demonstre
ter em relacédo a espera e deslocamento do doente cronico, quando este tem
uma consulta, por exemplo. Os artigos trazem a impressao de que a familia, ao
descobrir a doenca, passa por um momento de maior racionalidade e nao,

emotividade, em relacdo aos problemas, pois a analise reflete maioritariamente
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a adeséo ao tratamento, ndo abordando os sentimentos do grupo familiar como

um problema a ser discutido.

3.3 Estratégias de enfrentamento utilizadas pela familia e paciente para lidar

com a doenca crénica

Existem vérias estratégias que visam facilitar o processo de adesdo da
familia e do doente crbnico ao tratamento que lhe é necessério. Para tanto, é
de suma importancia pontuar os fatores que podem auxiliar na disposicdo as
recomendacfes dos profissionais de saude, que devem buscar, junto do
paciente, promoc¢do de saude, para assim poder lidar junto da familia com a
realidade que esta vivenciando (Higa et al., 2008; Dias et al., 2011; Oliveira et
al., 2016). Na Tabela 3 estdo as referéncias que trazem as estratégias de

enfrentamento do doente crbénico e familia.

Tabela 3 - Estratégias de enfrentamento do doente cronico e familia

TITULO AUTOR - ANO DA ESTRATEGIAS DE
PUBLICACAO ENFRENTAMENTO DO
DOENTE CRONICO E
FAMILIA
A influéncia das doencas crénicas | Alves et al., 2007 AVD (Atividade de Vida
na capacidade funcional dos Diaria) ao doente crbénico
idosos do municipio de Séo
Paulo, Brasil
O impacto da doencga crbnica na Mano et al., 2005 Acompanhamento
familia psicoterapéutico
Avaliacdo de pacientes Mano et al., 2005 Envolvimento dos
hipertensos acompanhados pelo doentes no seu
programa saude da familia em tratamento
um centro de saude escola
Qualidade de vida de pacientes Higa et al., 2008 Crencas e valores de
portadores de insuficiéncia renal pensamento positivo
crdnica em tratamento de
hemodidlise
Introducdo a psicologia da saide | Pais-Ribeiro, 2007 Expressdes ludicas
Adesédo ao regime terapéutico na Dias et al., 2011 Apoio psicossocial, e
doenca cronica: revisao da rede de apoio
literatura
Qualidade de vida de pacientes Oliveiro, 2016 Confianga nos
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em hemodialise e sua relagao profissionais de saude
com mortalidade, hospitalizacdes
e ma adesdo ao tratamento

Incapacidade funcional e idosos: | Bonard et al., 2007 | Os recursos humanos e

um desafio para os profissionais técnicos disponiveis nos
de saude servicos
Qualidade de vida do paciente Guedes & Guedes, Os horérios e duracao
portador de insuficiéncia renal 2012 das consultas, os
cronica conhecimentos dos

profissionais de salde
acerca das doencas

Adesdo ao regime terapéutico: Machado, 2009 Medidas de avaliagéo a
Representacbes das pessoas adesdo como o teste
com IRC sobre o contributo dos Morisky-Green

enfermeiros

Neste item, foi identificado que quatro artigos falam sobre a estratégia de
intervencdo a partir da comunicacdo (psicoeducacdo) com pessoas em
situacdo semelhante de doenca ou psicoterapia. Isto auxiliara na elaboracéo
das atividades de vida diaria, e na reflexdo de crencas, valores e pensamentos
relacionados a doenca. Outros quatro artigos versam sobre estratégias de
como os profissionais da saude podem auxiliar os individuos; por exemplo,
utilizando uma linguagem mais acessivel, com exemplos praticos do que fazer
ou nao no cotidiano; dois artigos falam sobre recursos e servicos que auxiliam
o doente crbénico, como forma de distracdo e expressao; outros dois artigos
falam sobre a estratégia de pedir auxilio ao governo e a busca por redes de
apoio; e um artigo relaciona a estratégia de enfrentamento com a possibilidade
de mostrar ao doente crénico e familia, a avaliacdo do teste Morisky-Green,

que interpreta o uso adequado ou ndo da medicacgao.

Ao analisar as estratégias de enfrentamento que a familia e paciente de
doenca cronica utilizam para lidar com a sua realidade, percebe-se que existem
guestdes que na teoria ndo parecem de grande dificuldade, mas na pratica,

surgem de maneira lenta ou difusa. A importancia de acompanhamento
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terapéutico, tanto para a aceitacdo, quanto para a elaboracao e continuidade
de estratégias individuais e grupais € um ponto salutar. Isso pode se referir até
mesmo a grupos de cunho religioso, ou mesmo de conversas informais com
pessoas que passam por doencas semelhantes. Questdes como o
reforcamento da adesdo ao tratamento, por meio das politicas publicas, e a
linguagem acessivel do profissional da salde acerca da doencga, podem
tranquilizar e reforcar comportamentos de confianga e autonomia (Guedes &

Guedes, 2012; Higa, 2008; Pais-Ribeiro, 2007; Machado, 2009).

Segundo Mano e Pierin (2005) e Pais-Ribeiro (2007), € extremamente
importante que as familias descubram e se habituem as novas rotinas,
anulando a crenca de que é muito dificil lidar com o problema. Este pode ser
um pensamento inicial, pois as situacdes novas sempre trazem duvidas e
guestionamentos. Muitas pessoas descobrem que outros conseguiram lidar
com o problema e esse fato favorece um sentimento de alivio, esperanca e
empoderamento. Os profissionais de saude sdo de extrema importancia, no
sentido de apoiar, promover, orientar e dar suporte a adaptacdo do nucleo
familiar, uma vez que a doenca cronica implica situacfes de crise, limitacoes e

perdas que irdo influenciar e marcar a estrutura familiar.

Posteriomente ao choque inicial do surgimento que a doenca cronica
suscita no paciente e na sua familia, ocorrem fases de aceitagdo, que na
maioria dos casos é encarada como um enorme obstaculo, neste momento o
paciente e familia necessitam de apoio para aprenderem a lidar com a doenca,
proporcionando, assim, uma maior qualidade de vida ao doente e reduzindo o
sofrimento psicolégico e emocional de ambos (Mano et al., 2005; Curi & Kira,

2009).
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E importante vislumbrar que existem motivos que acabam por contribuir
para a incapacidade funcional de doentes cronicos, como a diminuigdo da
capacidade fisica, restricdes a autonomia, perdas de familiares e amigos, e
restricdo de recursos econdmicos para 0 seu sustento. Isto se relaciona em
especial com os idosos, que deveriam ter um respaldo ampliado, em relacdo ao
tratamento emergencial, bem como, nos planejamentos de politicas publicas
mediante a (re)organizacdo de estratégias preventivas mais eficazes que
reduzem os custos com o servigo de saude e minimizar a carga sobre a familia

(Alves et al., 2007).

Para tanto, € salutar a existéncia de medidas politicas, relacionadas a
acessibilidade e tratamento, bem como, prevencdo e promocao de saude.
Vérias estratégias podem ser tomadas e 0 apoio de um profissional de saude,
que pode oferecer um respaldo relacionado a medicacdo e tratamento
instantaneo, pode melhorar a qualidade de vida do doente crénico e de sua
familia. Ndo foi encontrado nos artigos um modelo considerado ideal para
todos os doentes e suas familias, mas as estratégias podem ser adaptadas
mediante as caracteristicas dos sujeitos, que obterdo maior conforto e bem-

estar. (Alves et al., 2007; Curi & Kira, 2009).

E possivel compreender que os textos, de forma geral, enfocam a
psicoeducacdo, sendo esta, o envolvimento com o que se refere a doenca
cronica — como, por exemplo, realizacdo de palestras -, bem como, uma
avaliacdo do profissional da saude mediante o trato que este tem e recebe, sédo
pontos que a sociedade pode analisar de maneira mais ampla, para assim,

haver cada vez mais investimentos na area, bem como, interagédo e criacao de
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redes de apoio que se movimentem a favor de politicas publicas que olhem
com maior atencdo a doenca crénica. E falho ou ainda pequeno o
desenvolvimento de projetos que contemplem a ajuda muatua, de doentes e
suas familias, como redes de apoio e suporte, como direcionamento de auxilio
da cidade e governo para tais familias. Dentro desta questdo j4 se pontua a
falta de existéncia de projetos que acolham e trabalhem essas situacdes (Dias

et al., 2011; Machado, 2009; Bonard et al., 2007).

Proporcionar momentos de lazer e descontracdo para o doente crénico e
sua familia € fundamental, bem como, a conversa e a escuta, que aproximam o
doente da sua realidade atual, onde este pode estabelecer o que quer, pode e
tem condicfes para realizar ao seu redor, no dia a dia, 0 que sao elementos
importantes a serem destacados, ja que as estratégias de enfrentamento
refletem a necessidade de questdes de acolhimento, escuta e expressao do
doente crénico e familia, em relacédo a profissionais e 6rgdos governamentais
gue podem dar suporte. Nao foi constatada a presenca de estratégias de
enfrentamento isoladas apenas a familia, o que demonstra um foco maior de
estudos no paciente, mas como ja citado, familia e doente influenciam-se

mutuamente, portanto, estes necessitam de um apoio diferenciado.

4. CONSIDERACOES FINAIS

Dos 16 textos analisados, foi possivel compreender que todos trazem mais
do que uma questéo relacionada a familia e doenca cronica, portanto, cinco
textos falam sobre as caracteristicas da relacdo do doente crbnico e familia;

nove textos conversam sobre as problematicas que a doenca cronica traz para
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a relagcdo do paciente e familia; e quinze textos discutem sobre as estratégias

de enfrentamento.

Esta revisao bibliografica permite uma melhor compreensao das estratégias
que podem ser utilizadas com familias e doentes crénicos. As caracteristicas
psicoldgicas da relacéo familia e doente cronico sdo pouco citadas nos artigos
gue visam a relacdo da influéncia da familia e doente crénico, de acordo com o
primeiro objetivo deste estudo. Analisar os problemas vivenciados pelos
doentes crbnicos e familia também pode ser compreendido de forma clara,
como consta o segundo objetivo deste artigo. Por fim, a compressdo deste
estudo também se da pelo fato de as familias buscarem meios para auxiliar o
doente crénico a adaptar-se a situacdo em que ele se encontra, que

corresponde ao terceiro objetivo deste estudo.

Ao analisar de maneira global, é discrepante enxergar as formas que as
familias lidam com a situacdo da doenca crbnica; na América Latina, mais
especificamente no Brasil, onde existem poucas publicacbes acerca desta
teméatica, mais especificamente com a sua populacdo. Essas discrepancias
relacionam-se com a aceitacao inicial da doenca, bem como, a unidade que a
familia ndo necessariamente nuclear dispde. Outro aspecto compreendido sédo
os problemas que o doente crénico e familia possuem. No que foi estudado, é
clara a mencdo dos problemas que o doente crbnico possui, e ndo foi

constatado um olhar singular para os problemas da familia.

Percebe-se a influéncia acerca da equipe profissional e apoio
social/governamental em relacdo a adesdao do doente crbnico e familia para

com o tratamento. Em outra vertente, percebe-se que inUmeras vezes 0S
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profissionais buscam dar suporte aos doentes crénicos e familia, mas é
necessario um estudo mais detalhado sobre como sdo passadas as
informacdes dos profissionais da saude para o doente cronico e sua familia.
Questdes relacionadas a exposicao social e religiosidade sao pouco discutidas
nos artigos, bem como n&o demonstram interferéncia na escolha das
estratégias a serem utilizadas. Apesar da familia brasileira possuir em sua
grande maioria uma religido ou prética religiosa, que em momentos como a
doenca podem vir a tornar-se, como Kubller-Ross (2009) pontua, barganhas ou

promessas, mediante a cura ou melhora da doenca.

Entre as estratégias que as familias utilizam no contexto de doencas
cronicas encontradas em periddicos, destaca-se a psicoeduca¢do, como por
exemplo o estimulo a autonomia; grupos de apoio (muitos destes estdo
vinculados a igrejas); psicoterapia para trabalhar questbes fundamentais ao
paciente, como por exemplo, os seus valores de vida e a influéncia da doenca
para a execucdo de seus objetivos de vida; terapias alternativas, que visem
estimular o paciente de maneira cognitiva, por exemplo; e politicas publicas.
Estas estratégias sem duvida sdo importantes, mas, mais do que isso, a
presenca de pessoas que se relacionam bem com o doente crdnico, o estimula
e motiva, com base em principios basicos no apoio e escuta. Para varios
doentes a doenca traz consigo a existente ou temida perda de autonomia, para
tanto, € necessario um respaldo e acolhimento, bem como, a disseminagéo das
estratégias, pois a existéncia de grupos de apoio, encaminhamento a
psicoterapia e luta por politicas publicas que realmente auxiliem as familias e

doentes cronicos é urgente.
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E importante perceber que o paciente doente cronico brasileiro tende a n&o
adoecer sozinho, pois a familia brasileira, em termos gerais, possui uma
relacdo emaranhada, a qual pode vir a focar-se de maneira mais incisiva e
controladora, resultando em mudancas grandes no cotidiano da familia, bem
como, mudancas mediante o sentimento que muitas vezes surge da familia e
tende a se estender por bastante tempo, como a pena e a culpa. Portanto, é
considerado que a familia, sem sombra de duvidas, influencia o paciente com
doenca crbnica, e o paciente, por sua vez, relaciona-se e divide esse momento

com a sua familia.

Questiona-se, portanto, se existem espacos preparados para acolher,
controlar ou acompanhar doentes crénicos e suas familias, desde criancas — as
quais nao tiveram menc¢ao nos artigos lidos - até idosos. Culturalmente, estéo
crescendo as instituicdes de longa permanéncia, mas ndo ha evidéncias nos
artigos que mostrem com clareza que a sociedade brasileira esta preparada

para dar um acompanhamento mais préximo ao idoso.

Os textos analisados tém convergéncias em sua descricdo, desde a
necessaria pratica da psicoeducacéo, da relacdo com a equipe profissional e
da atencdo as mudangas emocionais na vida do doente crbnico e familia, até
0s problemas que contornam a falta de adesdo ao tratamento e problemas
financeiros da familia. O maior foco dos artigos estudados é o paciente doente
cronico, como este se sente e € tratado pelos profissionais. A relagdo com a
familia aparece de forma secundaria e as necessidades da equipe profissional -

gue é tanto debatida -, ndo se mostram presentes.
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