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RESUMO

A familia é conceptualizada como sendo uma unidade sistémica com uma
estrutura propria em constante interacdo. As suas capacidades auto-organizativas
e transformativas reforcam o seu papel na sociedade enquanto sistema social com
funcoes adaptativas face a situacao de doenca de um dos seus membros. Os
processos de coping familiar sao assim determinantes na adaptacao e evolucao do
sistema familiar a doenca cronica de um membro da familia. Pretendeu-se com o
estudo descrever as vivéncias e compreender o significado das vivéncias de coping
familiar das familias com membro com doenca oncoldgica em programa regular de
hemodialise.

A opcao metodoldgica foi qualitativa, assente no raciocinio indutivo, sendo
que se optou pela fenomenologia para a analise compreensiva do fendmeno,
utilizando-se a analise fenomenoldgica proposta por Loureiro (2002). Participaram
no estudo 17 familias, sendo a colheita de dados realizada com recurso a
entrevistas.

O estudo evidenciou em relacao as vivéncias de coping familiar duas areas
tematicas: a familia como entidade que se mobiliza e a familia como entidade que
vivencia transicoes. Ao nivel da primeira tematica salientam-se duas estratégias
de coping: o reforco da ligacao afetiva e a reestruturacao funcional. Ficou ainda
patente na estrutura compreensiva, a familia como uma entidade que vivencia
transicoes pela integracao processual da doenca na vida familiar e o ajuste a
incerteza. O estudo evidencia a inter-relacao dinamica da estrutura compreensiva
que compde o fendomeno coping familiar vivenciado pelas familias do doente
oncologico em hemodialise. Essa inter-relacao reflete o envolvimento da familia
cuja estrutura dinamica, apresenta um perfil mutacional constante com
capacidades auto-organizativas e transformativas.

Este estudo constitui-se como ponto de partida para estudos futuros com a
integracao da familia como unidade de analise de forma a permitir a delineacao
de estratégias de articulacao entre os diferentes contextos de cuidados no sentido

de promover a saude da familia.

Palavras-chave: Familia, Coping Familiar, Doenca Cronica, Oncologia,

Hemodialise
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SUMMARY

The family is conceptualized as a systemic unit with its own structure in
constant interaction. The self-organizing capabilities and reinforce the
transformative role in society as a social system with adaptive functions against
the disease situation of one of its members. The processes of family coping are so
crucial in the adaptation and evolution of the family system to chronic illness of a
family member. It was intended to study to describe the experiences and
understand the meaning of the experiences of families coping with family member
with cancer in a program of regular hemodialysis.

The methodological approach was qualitative, based on inductive reasoning,
and was chosen by phenomenology for the comprehensive analysis of the
phenomenon, using the phenomenological analysis proposed by Loureiro (2002). 17
families participated in the study, data collection being carried out using
interviews.

The study showed about the experiences of family coping two areas: the
family as an entity that is mobilized and the family as an entity who experience
transitions. Regarding the first issue we highlight two coping strategies:
strengthening the bonding and functional restructuring. It was also evident in the
comprehensive framework, the family as an entity that transition experienced by
the integration procedure of the disease in family life and adjustment to
uncertainty. The study highlights the dynamic interrelation of the comprehensive
framework that makes up the phenomenon experienced by families coping family
of cancer patient on hemodialysis. This interrelation reflects the involvement of
the family whose dynamic structure, presents a constant mutational profile with
self-organizing and transformative capabilities.

This study constitutes a starting point for future studies with the integration of
the family as the unit of analysis to allow the delineation of strategies for linking

the different care settings to promote family health.

Keyword: Family, Family Coping, Chronic Disease, Oncology, Hemodialysis
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INTRODUCAO

A familia é transversal a todos os seres humanos, seja qual for a sua estrutura
ou funcdo. De uma ou outra forma, numa ou noutra circunstancia, o seu caracter
dinamico funde-se na vida de cada um dos seus elementos. Nesta perspetiva, a
familia é um espaco privilegiado para a elaboracdo de dimensées significativas da
interacc@o: os contactos corporais, a linguagem, a comunicacdo, as relacées
interpessoais (Alarcao, 2006, p.37). Apresenta uma organizacao especifica, e
enquanto alvo de cuidados é fundamental considerar a mesma como uma entidade
com determinadas funcdes e papéis, com capacidade de se ir modificando ao
longo do tempo (Figueiredo, 2009). Essas modificacdes podem ser relacionadas
com o desenvolvimento normal da familia ou ocorrerem em caso de doenca de um
dos seus elementos.

A doenca oncoldgica, em Portugal, tem uma elevada incidéncia. Segundo
dados do Registo Oncologico Nacional de 2001, a taxa de incidéncia era de 328,3%o
estando associada a um envelhecimento marcado da populacao (IPO-Porto E.P.E.,
2009). E uma doenca caracterizada pelo grande impacto na pessoa doente e na
familia, em virtude dos processos de doenca e dos tratamentos que lhe estdo
subjacentes. Esta patologia esta associada por vezes a outras doencas cronicas,
designadamente a Doenca Renal Croénica Terminal (DRCT). Os avancos cientifico-
tecnoldgicos na abordagem a doenca oncoldgica, assim como nos tratamentos
substitutivos da funcao renal, possibilitam a familia conviver mais tempo com esse
elemento.

A familia é uma entidade alvo de transicbes que podem nao ser sempre
sujeitas a uma adequada adaptacao (McCubbin, 1996). Para facilitar os processos
adaptativos ajustados a crise que emerge da doenca croénica, é indispensavel
conhecer e compreender a familia, assim como a forma como os seus processos de
transicao se desenvolvem face a situacées adversas (Rice, 2000). Quando a doenca
cronica afeta um membro da unidade familiar, todos os individuos vivenciam
processos de coping como unidade familiar e ndo apenas no dominio individual

(Martz e Livneh, 2007). E nestas situacOes de crise familiar que se percebe como a
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familia reflete as suas caracteristicas de interdependéncia, enquanto sistema em
interacao (Figueiredo, 2009). A familia tem um papel preponderante, sendo que
nela se repercute o impacto da doenca de um dos seus individuos, pelo que é
compelida a desenvolver estratégias de coping (De Marco et al, 2000, p.295).
Desta forma, o coping familiar corresponde a forma como a familia age perante
uma adversidade, face a objetivos comuns com vista a manutencao da
homeostasia familiar (McCubbin, 1983).

Diversos autores tém-se dedicado a compreensao do coping familiar das
familias com membro com doenca crénica. Pelletier-Pelletier-Hibber e Sohi (2001)
analisaram as experiéncias familiares de pessoas com DRCT em hemodialise (HD).
Este estudo evidencia a utilizacao de estratégias de gestao do stresse relacionadas
com a incerteza, nomeadamente, com a saude do paciente; a perda do paciente;
o tratamento de dialise; e a disponibilidade de transplante renal. A familia lida
com o stresse gerado pela incerteza vivendo cada dia e encontrando significados
positivos no quotidiano. Enquanto Kotkamp-Mothes (2005) destaca a importancia
da familia como uma fonte de apoio social do membro portador de doenca
oncoldgica. Por sua vez, Pereira e Pereira (2010) evidenciam que o coping familiar
esta relacionado com a ansiedade do doente oncoldgico e com a duracdao da
doenca. Da mesma forma, Burille et al. (2010) demonstraram que os familiares
dos doentes em HD procuram estabelecer diversas estratégias para lidar com a
doenca renal, nomeadamente: envolver o doente nas decisoes da familia; apoia-
lo, dar atencao e carinho e procurar suporte na rede social.

Como se pode constatar, nao foram encontrados, na revisao da literatura,
estudos que abordassem o coping das familias com membro com doenca
oncoldgica em HD.

Aliando a escassez de evidéncia nesta area e ao percurso profissional
desenvolvido no ambito dos cuidados a pessoa com doenca oncologica em HD, e
face as problematicas expressas pelos familiares no que respeita aos processos de
adaptacao conduzidos pelas familias, considera-se relevante a compreensao das
vivéncias de coping das familias com membro doenca oncoldgica em HD. Optou-se
pela metodologia qualitativa assente no raciocinio indutivo, com abordagem
fenomenologica considerando a especificidade das vivéncias de coping familiar.

O estudo teve como finalidade contribuir para a melhoria da qualidade dos
cuidados de enfermagem a familia com membro com doenca oncologica em
programa regular de HD. Pretende-se com este estudo:

= Descrever as vivéncias de coping familiar das familias com membro com

doenca oncologica em programa regular de hemodialise;
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= Compreender o significado das vivéncias de coping familiar das familias
com membro com doenca oncolégica em programa regular de
hemodialise.

A organizacao deste relatodrio foi concretizada em trés capitulos:

No Capitulo | - Enquadramento Conceptual - sao apresentados em linhas gerais
os conceitos de familia e coping familiar, e descrito o impacto da doenca croénica
na familia. No Capitulo Il - Paradigma Metodoldgico - procede-se a descricao da
metodologia de investigacao e no Capitulo Il - Estudo Fenomenoldgico - sao
apresentados e discutidos os resultados do estudo.

As consideracodes finais darao por terminado o trabalho, englobando reflexdes

e sugestoes consideradas pertinentes.
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CAPITULO | - ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL
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1. FAMILIA: COMPLEXIDADE E TRANSICOES

A familia ndo é uma entidade estdtica.
Minuchin (1981, p. 20)

A familia é popularmente uma estrutura vinculada a relacoes de parentesco.
No entanto, esta conotacao Unica e exclusiva a vertente bioldgica associada ao
conceito de familia tem evoluido ao longo dos tempos.

Atualmente o conceito de familia €& perspetivado num paradigma
multidimensional que integra diversas perspetivas, como a legal (relacGo de
parentesco), a biologica, a socioldgica, e a psicoldgica (Hanson, 2005, p.4-6). Uma
definicao de familia que abrange com maior exatidao estas perspetivas é a de
Alarcao (2006, p.37) quando se refere a familia como (..) o lugar onde
naturalmente nascemos, crescemos e morremos, ainda que, nesse longo percurso,
possamos ir tendo mais de que uma familia. Dando primazia ao aspeto relacional,
a autora define ainda familia como qualquer grupo cujas ligacoes sejam baseadas
na confianca, suporte mutuo e um destino comum (Alarcao, 2006, p.204). Esta
caracteristica é marcante, uma vez que como seres fundamentalmente
relacionais, necessitamos da relacao para formar os lacos que consideramos
familiares. O International Council of Nurses (2010, p.115) define familia como
Grupo: Unidade social ou todo colectivo composto por pessoas ligadas através de
consanguinidade, afinidade, relacées emocionais ou legais, sendo a unidade ou o
todo considerados como um sistema que é maior do que a soma das partes. Esta
definicao evidencia a perspetiva sistémica na concecao da familia partilhada por
varios autores (Relvas, 2000; Alarcao, 2006; Figueiredo, 2009), tendo por base um
conjunto de pressupostos que tém a ver com a forma como os sistemas interagem,
comunicam, se organizam e evoluem (Alarcao, 2006; Figueiredo, 2009). A familia
€ constituida por subsistemas - wunidades sistémico-relacionais (individual,

parental, conjugal, fraternal) em constante interacao (Relvas, 2000, p.13). Estes
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sistemas estdo em permanente interacao constituindo espacos privilegiados de
cuidados de suporte a vida e a saude dos seus membros constituindo-se elas
mesmas como unidades dotadas de energias com capacidade auto-organizativa
(Figueiredo, 2009, p.30). O dinamismo que esta intrinseco a esta definicao de
familia é revelador da sua capacidade para a tomada de decisao. A familia, na sua
estrutura dinamica e enquanto projeto coletivo em permanente interacao, consigo
e 0 meio, ndao é um fim em si, mas uma estrutura interdependente e de caracter
transformativo, sendo que se constitui como factor de adversidade ou de
proteccdo relativamente aos processos de saude e doenca dos seus membros e aos
processos de adaptacdo inerentes ao seu desenvolvimento face as exigéncias
decorrentes das transicbes que ocorrem ao longo do ciclo vital da familia
(Figueiredo, 2009, p.31).

No sistema familiar existem fronteiras semipermeaveis, que implicam uma
organizacao sistémica diversa e uma estrutura que se define pela composicao
familiar, os vinculos e funcdes que decorrem da mesma, assim como das
caracteristicas especificas dos subsistemas que a compdem (Alarcao, 2006;
Figueiredo, 2009). A estrutura da unidade familiar é diversa, sendo proposta por
Figueiredo (2009) a classificacao em dez tipos de familia: casal (duas pessoas do
mesmo sexo ou nao, com relacdo marital, mesmo sem matrimoénio contraido);
familia nuclear (casal com filho adotado ou nao); familia reconstruida (quando
existe um dos membros do casal com histéria de relacao marital anterior e um
filho dessa relacao); familia monoparental (pai ou mae com filhos); coabitacao
(partilha de uma casa por pessoas solteiras); familia institucional (lares,
orfanatos...); comuna (grupos de homens, mulheres e criancas sem delimitacao
expressa de subsistemas associados a grupos domésticos; unipessoal (uma so
pessoa); e alargada (constituida por trés geracoes ou casal ou familia nuclear e
outros parentes ou pessoas com outros vinculos que nao os de parentesco).

A familia como sistema dinamico caracterizado pela interdependéncia entre os
seus elementos, esta sujeita a um ciclo de desenvolvimento familiar que envolve a
prossecucao de varias etapas que implicam alteracoes de papéis nos elementos
que integram a familia. No que se refere em particular a familia nuclear, que
evolui face a periodos de transicao que caracterizam o seu ciclo vital, Relvas
(2000) define as seguintes etapas: 1. Formacao do casal, 2. Familia com filhos
pequenos, 3. Familia com filhos na escola, 4. Familia com filhos adolescentes, 5.
Familia com filhos adultos. Estas reportam-se a alteracées na estrutura e
processos familiares e dos proprios individuos. Por outro lado, a constante

interacao do sistema familiar com o meio favorece a mudanca, e por isso

22



transicoes normativas, ao nivel da saude familiar, dos papéis desempenhados e do
seu desenvolvimento, que podem refletir alteracées nas dinamicas familiares e
sociais que envolvem reajustes e adaptacdes as novas situacoes (Alarcao, 2006;
Figueiredo, 2009). A literatura evidencia dois tipos de transicoes familiares
(Cowan, 1991; Relvas, 2000; Hanson, 2005; Figueiredo, 2009; Price, Price e
Mckenry, 2010):

= Transicao normativa: refere-se a transicées relacionadas com as etapas nos

ciclos de vida também designadas como desenvolvimentais ou ecolodgicas

(casamento, entrada na escola...);

= Transicao nao-normativa ou acidental - refere-se a acontecimentos

inesperados; conferida a situacées de crise familiar como a existéncia de

uma doenca crénica grave num dos membros da familia.

1.1. A doenca crénica na familia

A doenca crénica de um membro da familia pode gerar situacoes de
desequilibrio no seio familiar (Hanson, 2005; Sousa, Relvas e Mendes, 2007; Filho e
Burd, 2007; Figueiredo, 2009; Chan, Cardoso e Chronister, 2009). Nenhuma familia
fica indiferente perante a situacao de um familiar com uma doenca grave, até
mesmo uma familia estdvel pode ficar oprimida pelas exigéncias fisicas,
emocionais, econdémicas e energéticas de uma doenca incapacitante (Brunner e
Suddarth, 1987, p.225). Estas exigéncias podem traduzir-se em alteracées nos
papéis e nas relacdes familiares, sendo concretizadas num momento de transicao
caracterizado por uma mudanca no estado de saude, ou no papel das relacées,
expectativas e habilidades (Meleis, 2005, p.470). Sao exemplos de mudancas em
que as alteracdes nao incluem sé o aspeto emocional (o sofrimento), mas também
o0 economico (risco de perda de emprego), o social (necessidade de reorganizar
tarefas) e o surgimento de novos papéis (prestador de cuidados). O envolvimento
da familia na doenca, no tratamento e nas suas complicacoes pode gerar
confusoes, ansiedade e medo (Moreira, 2001; Silva, 2001; Sousa, Relvas e Mendes,
2007). Podem surgir situacoes de crise na familia, que surge, entdo, porque o
sistema sente-se ameacado pela imprevisibilidade que a mudanca comporta
(Alarcao, 2006, p.96). Considerando a doenca como um elemento indutor de uma

situacao de crise familiar, Rolland (1994, cit por Sousa, Relvas e Mendes, 2007)
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explicita trés fases na historia natural da doenca e as tarefas subjacentes a cada
uma:
1 - Fase da Crise que inclui o periodo pré-diagnostico e culmina na decisao
terapéutica. As tarefas familiares mais comuns nesta fase sdo: aprender a lidar
com os sintomas e incapacidades; adaptacao a instituicao e tratamentos;
estabelecer relacoes adequadas com a equipa de saude; criar um significado
para a doenca que maximize o sentido de competéncia; elaborar o luto pela
identidade perdida e reorganizacao familiar para ajuste a situacao;
2 - Fase Cronica que é a fase intermédia de duracao variavel. As tarefas
familiares nesta fase sao em funcao da gravidade da doenca do familiar: se
doenca fatal ou muito incapacitante predominam a sensacao de viver um
problema sem fim e sentimentos de culpa; se a doenca progride evidencia-se a
mudanca adaptativa para conciliar o cuidado ao doente com normalidade
familiar.
3 - Fase Terminal caracterizada pela morte iminente do familiar. As tarefas
familiares mais comuns nesta fase sao o luto e a reintegracao apos a perda.

O processo de adaptacao da familia a doenca tem inicio com o diagnostico e
desenvolve-se num processo de instabilidade, onde se incluem mudancas e ajustes
(Figley, 1989). O diagnostico, por si s6, pode corresponder a uma crise
ameacadora (Silva, 2001, p. 56), sendo por isso uma fase crucial para as familias,
em virtude de terem que lidar com a doenca do seu familiar, de se debaterem
com tensOes pré-existentes e procurarem a manutencao dos seus padroes
estabelecidos (Figley 1989; Hanson 20005).

Quando uma pessoa esta dependente de tratamentos de substituicao da funcao
renal - HD, apresenta comprometimentos que decorrem do tempo necessario na
deslocacao para os tratamentos, as condicionantes de indole fisico e as
consequéncias que o tratamento acarreta na sua capacidade e disponibilidade
para o desenvolvimento dos seus papéis e funcées habituais, atingem também a
vida familiar (Beard, 1978, cit por Garcia, 2001). Considerando que a mudanca no
seio da familia com membro com DRCT é uma realidade, todas as familias
envolvidas na hemodidlise (...) se encontram implicadas em situacées traumdticas
que podem alterar as suas relacées e estilos de vida Beard (1978, cit por Garcia,
2001, p. 45). Burille et al (2010) no seu estudo com familiares de DRCT
evidenciam que a familia nessa situacao é suporte, apoiando e incentivando o
membro doente. Na situacao de dependéncia de um dos membros da familia aos
tratamentos de HD, Garcia (2001) descreve situacoes que podem afetar a vida

familiar: um pai que é a figura dominante da familia converte-se em dependente
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fisicamente e profissionalmente apds DRCT; esta € uma situacdao que acarreta
situacoes de transicao familiar que exigem adaptacao, quer a papéis diferentes
quer a modos de resolver a situacdo econdmica que condiciona a vida familiar no
processo de transicao e mudanca, pelo qual se desenvolve e transforma. Estas
situacoes podem ser traumaticas e traduzem assim processos de transicao da
familia como unidade.

Neste enquadramento, uma vez que a familia se revela como fator de
adversidade ou de protecao relativamente aos processos de saude e doenca dos
seus membros e aos processos de adaptacao inerentes ao seu desenvolvimento, é
fundamental para a familia mobilizar recursos que permitam a resolucao da crise

inerente a situacao.
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2. COPING FAMILIAR

O stress deve ser considerado como uma
resposta necessdria e adaptativa.
Eriksen e Ursin (2006 cit por Serra, 2007, p.8-9)

Ao longo do ciclo vital, cada familia é confrontada com multiplos
acontecimentos, problemas e situacées mais ou menos dificeis, como o lidar com
uma doenca oncologica, que constitui tipicamente, um agente de stresse que
implica a adopcdo de um leque variadissimo de estratégias para lhe fazer face
(Santos, 2003, p.95). Uma situacao de crise familiar € uma rutura da familia face
ao estado previamente estabelecido, ocorrendo uma situacao de desequilibrio,
causada por uma situacao de stresse (McCubbin, Sussman e Patterson, 1983). Essa
situacao representa um estado de desorganizacao temporaria acompanhada pela
exigéncia de mudanca nas expectativas da familia, e nos padroes de
funcionamento, com a introducao de novos padroes e a necessidade de
reencontrar o equilibrio do sistema familiar (Rice, 2000). Naturalmente, cada
familia apresenta diferentes estratégias de lidar com os eventos que requerem
mudancas. Ha familias que vivenciam longos periodos de distress' do qual
parecem nao recuperar, enquanto outras vivenciam a situacao menos
intensamente e por periodos mais curtos (Goldenberg e Goldenberg, 2007).

Os aspetos relacionados com a adaptacao a situacoes de stresse familiar foram
sendo explicados ao longo dos anos, permitindo a compreensao dos processos de
coping. A teoria do stresse familiar que teve a sua origem em Hill (1949), a partir
do modelo ABC-X do stresse familiar, assenta no principio de que por vezes os
acontecimentos inesperados geram situacoes de stresse, implicando

desorganizacao familiar e declinio no seu funcionamento, que depois ¢é

' Expressdo inglesa definida como aflicdo, angustia (Infopédia online, 2011). E

considerado por Pedras e Pereira (2010) como uma situacdo na qual apos o evento
stressor, ha pouca coesao, comunicacdo e adaptabilidade familiar.
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recuperado. Em 1993, McCubbin deu continuidade ao trabalho de Hill ao publicar
0 Modelo de Resiliéncia ao Stresse, Ajuste e Adaptacao da Familia que ja inclui o
conceito de coping familiar (Hanson, 2005).

A resiliéncia familiar é caracterizada pela proximidade e apoio entre os seus
elementos, e a capacidade de ajuste de papéis e dinamicas familiares face a
determinada situacdao que traduz os processos de adaptacao da familia enquanto
unidade funcional (Hanson, 2005; Walsh, 2006; Figueiredo, 2009).

Nesta perspetiva, o Modelo de Resiliéncia ao Stresse, Ajuste e Adaptacao da
familia integra os seguintes componentes: factos indutores de stresse, recursos da
familia, significado atribuido pela familia face a percecao do stressor, resultado
final e consequente necessidade de mudanca (Patterson e McCubbin (1993, 1996,
cit por Rice, 2000). Este modelo, prevé que perante a situacao de doenca de um
familiar, existam duas fases: a fase de ajuste e a fase de adaptacdo. Fundamenta-
se no facto de existirem um conjunto de fatores que influenciam a forma como a
familia reage a doenca como os fatores de stresse familiares, os tipos de familia;
familia regenerativa, familia resiliente; familia ritmica, os recursos, a avaliacao
familiar, a resolucao de problemas e a comunicacao e coping familiar (McCubbin,
1993, cit por Hanson, 2005, p.136). Na Fase de Ajuste - caracterizada por ocorrer
apoés o evento stressor, a familia utiliza os seus padrées habituais de
funcionamento, os recursos ja existentes para lidar com a situacdo; na fase da
Adaptacdo, podem surgir problemas que advém das adaptacdes concretizadas na
fase de ajuste; pode haver necessidade de recorrer a recursos para solucionar
problemas e concretizar a adaptacao (McCubbin, 1996, cit por Hanson, 2005; Rice,
2000). Para a concretizacao destas etapas, a familia enquanto unidade, necessita
de desenvolver mecanismos que permitam a efetiva adaptacao ao evento de
stresse.

Coping € uma palavra adaptada do inglés e que se define como esforcos
cognitivos e comportamentais para lidar com exigéncias externas e/ou internas
especificas, avaliadas como estando a sobrecarregar ou exceder os recursos da
pessoa (Lazarus e Folkman, 1984, p.41). O coping familiar, a semelhanca do
individual é um conceito complexo, sendo definido como um conjunto de

...estratégias, padrées e comportamentos familiares concebidos para manter
ou fortalecer a familia como um todo, manter a estabilidade emocional e o
bem - estar dos seus membros, obter ou usar os recursos da familia e da
comunidade para lidar com a situacdo e encetar esforcos para resolver as
necessidades da familia criadas por um factor de tensdo. McCubbin (1993,
p.30 cit por Hanson, 2005, p.137-138)
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Nesta perspetiva, os processos de coping familiar sao determinantes na
adaptacao e evolucao do sistema familiar perante a crise, sendo que a
acumulacao de mudancas normativas, associadas a pressoes internas a familia,
podem por acumulacdo de eventos em simultaneo condicionar a capacidade da
mesma em lidar com a situacao (McCubbin, 1996, cit por Hanson, 2005). A
percecao da familia relativamente a situacao é um fator essencial para a
mobilizacao dos processos de coping familiar, permitindo a utilizacao adequada de
recursos internos e externos para o fortalecimento da unidade familiar (Power e
Orto, 2004; Smith e Liehr, 2008).

Os processos de coping associados a transicao familiar, traduzem situacoes de
crise perspectivadas como oportunidades de mudanca, o que possibilita a
evolucdo para um novo nivel de funcionamento, mais diferenciado e complexo
(Figueiredo, 2009,p.295). Neste sentido, e segundo a mesma autora, a familia co-
constrdi as suas estratégias de coping visando a sua evolucdo positiva, enquanto
sistema interacional.

McCubbin (1991) considera a necessidade da familia centrar os processos de
coping em trés areas major: Manutencdo e funcionamento da unidade familiar e
do optimismo sobre a situacdo; lidar com as tensées dos membros e manutencdo
da auto-estima, do apoio e da estabilidade psicoldgica destes e compreensdo do
estado de saude e regime terapéutico do membro familiar (McCubbin, 1991, cit
por Hanson, 2005, p.138). Existem estratégias de coping familiar que visam suprir
a homeostasia do sistema familiar nestas trés areas, e que podem ser internas
(relacionais, cognitivas ou comunicacionais) ou externas (recursos da comunidade,
sistemas de apoio social, recursos de indole espiritual) (Friedman cit por Hanson,
2005).

Na situacao especifica da doenca oncoldgica, a ansiedade da pessoa com
doenca e a duracao da doenca interferem no processo de coping familiar (Pereira
e Pereira, 2010). Como estratégias externas e internas Kotkamp-Mothes (2005)
evidencia o suporte social e o reforco da coesao familiar. No que se refere a com
membro com doenca em HD, as estratégias de coping mais utilizadas sdao as
crencas religiosas, nomeadamente a fé em Deus (Pelletier- Pelletier-Hibber e
Sohi, 2001).

Para além do papel preponderante da familia, com um membro portador de
doenca crénica, como interveniente ativa no processo de transicao/mudanca, a
familia como unidade tem de se adaptar as novas situacées, (...) num contexto co-

evolutivo e transformativo (Figueiredo, 2009, p. 31-32). Fica evidenciada a
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necessidade de se perspetivar o coping familiar com vista a compreender as
mudancas impostas pela doenca no sistema familiar.

A existéncia de um evento stressor como um membro da familia com doenca
oncologica e dependente de tratamentos de HD, gera na unidade familiar a
consecucao de processos adaptativos com vista ao reequilibrio. Neste sentido, a
importancia do desenvolvimento de estratégias de coping familiar é crucial na
manutencao do funcionamento da familia a vivenciar uma situacdo de doenca

oncoldgica em HD de um dos seus membros.
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CAPITULO Il - PARADIGMA METODOLOGICO
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1. DA QUESTAO AO METODO

"Todo o conhecimento é uma resposta a
uma pergunta.”
Bachelard (1884/1962 in Citador, 2011)

A familia enquanto estrutura dinamica com capacidade de se auto-organizar
desenvolve estratégias adaptativas face a eventos de stresse. Neste sentido, a
evidéncia aponta diversos processos de coping mobilizados pelas familias em
situacao de doenca de um dos seus membros (suporte social, reforco da coesao
familiar, recurso a crencas religiosas, entre outros).

No entanto, nao se encontraram estudos cujos resultados permitissem
compreender as vivéncias de coping das familias quando um dos seus membros &

portador de doenca oncologica e DRCT em programa regular de HD.

1.1. Questao e Objetivos

Da problematica descrita emergiu a questao: Como € vivenciado o coping pelas
familias com membro com doenca oncoldégica em programa regular de
hemodialise? Tendo sido definidos os objetivos:

= Descrever as vivéncias de coping familiar das familias com membro com
doenca oncologica em programa regular de hemodialise;

= Compreender o significado das vivéncias de coping familiar das familias
com membro com doenca oncolégica em programa regular de

hemodialise.
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1.2. Paradigma Metodolodgico

A abordagem inseriu-se na metodologia qualitativa, uma vez que o seu
paradigma é baseado nas percepcbes dos individuos e pretende estudar o
fenomeno em profundidade, a fim de construir uma nova realidade que tem
sentido para os individuos que vivem o fendmeno em estudo (Fortin, 2009, p. 31).
Acresce a esta escolha, a perspetiva de que os métodos de pesquisa qualitativa
sdao aqueles que tentam capturar o fendmeno de uma forma holistica. Assenta-se
num processo indutivo e interativo cujo objetivo cientifico é nao estabelecer
relacbes causais para explicar os fendmenos através de leis universais, mas
entender a natureza do fenémeno em estudo (Benjumea, 2006).

Tendo em vista a natureza do objeto de estudo e tomando como ponto de
partida a opcao metodolégica qualitativa, assente no raciocinio indutivo,
considerou-se que a abordagem mais adequada seria a fenomenoldgica, uma vez
que se procurava a compreensao do fendmeno através dos proprios (familias), e
pelo facto de se considerar a riqueza dessa perspetiva uma mais-valia para este
estudo.

A fenomenologia foi descrita por Merleau-Ponty (1999, p.1-2) como a tentativa
de uma descric@o direta de nossa experiéncia tal como ela é, e sem nenhuma
deferéncia a sua génese psicologica e as explicacbes causais que o cientista, o
historiador ou o sociélogo dela possam fornecer. As origens da fenomenologia
remontam a 12 década do século XX tendo o seu percurso conhecido trés fases: 1.
Preparatoria; 2. Alema; 3. Francesa (Streubert e Carpenter, 2002).

A fase preparatdria teve como autores e seguidores Franz Brentano (1838-
1917) e Carl Stumpf (1848-1936). Assentou na intencionalidade como consciéncia
de algo na procura do estabelecimento de referéncias para a compreensao do
fendmeno (Streubert e Carpenter, 2002).

A fase alema teve como autores e seguidores Edmund Husserl (1859-1938) e
Martin Heiddeger (1889-1976). Baseou-se nos pressupostos de que as esséncias
como significado permitem a compreensao dos fendmenos, a intuicao é necessaria
para a interpretacao rigorosa desse fendmeno e a reducao fenomenoldgica é o
retorno a consciéncia original do fenémeno (Streubert e Carpenter, 2002). A busca
das esséncias € a procura da coisa em si, utilizando uma forma de reflexdo que
permita olhar as coisas como elas se manifestam (Apodstolo e Gameiro, 2005,
p.35). Neste sentido, Loureiro (2002, p.7) considera a fenomenologia como uma

descricdo das esséncias, € o fazer aparecer aquilo que nunca aparece, a
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encenacd@o que ndo se vé quando se assiste a uma peca de teatro. Esta definicao
evidencia a busca do essencial, da experiéncia vivida e que é reserva de cada
pessoa.

A escola francesa teve como autores e seguidores Gabriel Marcel (1889-1973),
Jean Paul Satre (1905-1980) e Merleau Ponty (1908-1961) aposta na percecao
como consciéncia original do fenémeno (Streubert e Carpenter, 2002).

A fenomenologia pretende a aproximacao a esséncia do fenomeno e procura
saber como o Homem vivéncia as suas experiéncias de vida (Van Maanen, 1990 cit
por Fortin, 2009). Por outro lado, a reducao fenomenoldgica pretende que se
suspenda o juizo em relacdo a tudo o que é empirico (Loureiro, 2002, p.9),
retirando as partes que nao sao consideradas essenciais e restando apenas a
esséncia. E por isso fundamental, segundo o mesmo autor, que o investigador se
esvazie tendo uma atitude natural (protocrenca) para que possa refletir sobre o
fenomeno na sua globalidade, buscando a sua autenticidade e extraindo a sua
esséncia (Loureiro, 2002).

A fenomenologia suporta-se na busca dos significados/percecées das pessoas
perante um determinado acontecimento, e visa procurar compreender a pessoa ha
sua propria perspetiva (Loureiro, 2002, 2006). Este aspeto sugere uma
aproximacao a uma visao globalizante da unidade familiar, por ser a
fenomenologia como um método, ou seja, como um modo de tornar a filosofia
numa ciéncia de rigor, face ao relativismo e ao subjectivismo psicolégico
(Apostolo, 2010, p.104). A intencionalidade, a reflexao e a capacidade para uma
atitude natural, sao fundamentais para o rigor pretendido face ao método
(Loureiro, 2002), perspetivando-se assim o conhecimento do coping como ele é

vivenciado nas familias e os significados atribuidos a essas experiéncias.

1.3. Amostra e contexto

O estudo desenvolveu-se no Servico de Nefrologia/Unidade de Hemodialise do
Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil, Entidade Publica
Empresarial (IPO-Porto, E.P.E.). O servico inclui duas valéncias: a consulta de
nefrologia e a unidade de hemodialise que executa tratamento dialitico, a pessoas
com DRCT em ambulatorio (pessoas com doenca oncologica e nao oncologica, ao
abrigo de contrato de prestacao de servicos com o Servico Nacional de Saude),

pessoas com doenca oncolodgica internados ou de outras unidades a realizar
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tratamentos na instituicao - incluindo pessoas com doenca oncoldégica com
Insuficiéncia Renal Aguda no Servico de Cuidados Intensivos ou Servico de
Transplantacdo de Medula Ossea.

A populacao-alvo, segundo Fortin (2009, p. 311) corresponde ao conjunto das
pessoas que satisfazem os critérios de selecc@o definidos antecipadamente. Nesta
perspetiva, considerou-se como populacao-alvo as familias com membro com
doenca oncologica em programa regular de HD no IPO-Porto, E.P.E. A amostra
deste estudo corresponde a um subgrupo de familias com membro com doenca
oncoldégica em programa regular de HD no IPO-Porto, E.P.E. A técnica de
amostragem selecionada foi a amostragem nao probabilistica por escolha racional,
que consiste em escolher certos individuos em funcdo de um traco caracteristico
(Fortin, 2009, p.324). Assim, todas as familias com membro com doenca
oncologica em HD estariam automaticamente incluidas no estudo, com excecao do
seguinte critério de exclusao:

* Membro da familia com doenca oncoldgica em fase terminal.

Foi solicitado a cinco utentes de cada turno para escolherem o familiar que na
sua opiniao melhor representasse a familia, e assim respondesse as questoes em
nome da familia. A selecao inicial das familias de apenas cinco utentes de cada
turno prendeu-se com o facto de abranger uma diversidade de utentes com

diferentes horarios de tratamento. Participaram 17 familias.

Caracterizacdo da amostra:

As familias participantes foram 17, sendo que os seus representantes foram na
sua maioria mulheres (64,7% n=11). Os respondentes foram essencialmente os
filhos (47,1% n=8) e os conjugues (41,2% n=7). A média de idades dos membros da
familia respondentes foi de 55 anos; 41,2% (n=7) eram prestadores de cuidados do
membro da familia com doenca oncoldgica em HD.

Verificou-se pela caracterizacao das familias respondentes que 29,4% (n=5)
eram familias nucleares, 35,3% (n=6) casais, 23,5% (n=4) familias alargadas e
11,8% (n=2) familias monoparentais. A etapa do ciclo vital das familias nucleares
era na sua totalidade familia com filhos adultos. Por seu lado, a média de idades
dos utentes em HD era de 68,6 anos, o que denota uma populacao envelhecida,
indo ao encontro da tipologia familiar associada. O tempo médio em HD era de

54,1 meses e 17,6% (n=3) dos utentes mantinham atividade laboral.
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1.4. Instrumento de Recolha de Dados

Uma vez que se pretendeu que os participantes descrevessem em
profundidade as suas vivéncias, foram utilizadas entrevistas, sendo elaborado um
guidao que era constituido por quatro partes: a primeira parte com a iniciacao da
entrevista; a segunda parte incluia os dados de caracterizacao: do membro familia
respondente (idade, sexo, grau de parentesco), do membro da familia com doenca
oncolégica em HD (idade, sexo, tempo em HD, existéncia de ocupacao
profissional, existéncia de prestador cuidados) e da familia (tipo de familia e
etapa do ciclo vital familiar); a terceira parte continha duas questées: a primeira
solicitava aos participantes a descricao de uma situacao que a familia tenha
vivenciado desde o inicio do tratamento de HD, em que houve necessidades de
adaptacdes a nivel da organizacao familiar; e a segunda direcionada para os
significados dessa situacdo para a familia. A quarta parte da entrevista

correspondia a sua finalizacao. (Anexo |)

1.5. Procedimentos para o tratamento e analise dos dados

O contacto foi inicialmente realizado através da pessoa com doenca oncolégica
em HD, que selecionou o representante da familia. Apos essa selecao, realizou-se
o contacto telefénico com o representante da familia para informar dos objetivos
do estudo, e agendar a entrevista. Para as entrevistas, foi colocada a opcao do
local da entrevista ao representante familiar para que sentindo-se mais a-vontade,
pudesse exprimir-se sobre as vivéncias da familia, tendo sido respeitada a sua
privacidade. As entrevistas foram realizadas no domicilio dos representantes em
hora adequada e num ambiente reservado.

As entrevistas tiveram uma duracao média de 45 minutos e foi realizada a sua
gravacao em suporte audio. O tempo que mediou a realizacao das entrevistas foi
de dois meses e meio. A colheita de dados foi realizada até a saturacao dos
mesmos. Loureiro (2006, p.26) considera que

A saturacdo é um conceito que traduz aquele momento em que os dados
deixam de trazer coisas novas, o que implica que o processo de andlise
decorra em simultdneo com a colheita de dados, e ndo como fazemos nas
investigacbes quantitativas, em que apenas se efectua a andlise no fim.

O método fenomenologico compreende um conjunto de etapas no processo de

tratamento e analise dos dados, que se seguiram apos o contelido da gravacao ser
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transcrito. O primeiro passo consistiu em suspender a crenca no fenémeno
(Loureiro, 2002, pag.13), sendo que em seguida foram efetuadas trés etapas
fundamentais descritas pelo mesmo autor: a intuicao (mantendo a capacidade
critica), a analise (identificando as estruturas do fendmeno obtidos na etapa
anterior) e a descricao (classificando o fenémeno achado) (Spiegelberg, cit por
Loureiro, 2002). Fundamental foi ainda, uma etapa designada a interpretacao do
sentido dos fendmenos; que deve induzir o investigador a olhar para além do que
aparentemente é observado, sobrevoando o fenémeno para lhe extrair a esséncia
mesmo que nao pareca Obvia; a criatividade deve por isso estar presente
(Loureiro, 2002).

A anadlise foi realizada de acordo com as etapas descritas por Loureiro, 2002,
conforme explicitado na tabela 1.

Os processos de validacao do estudo foram realizados com recurso a um painel
de peritos, que colaboraram ao longo de todo o trabalho na analise processual
inerente aos pressupostos metodoldgicos da fenomenologia. No decurso da analise
fenomenolodgica articularam-se as informacdes obtidas nas entrevistas e a
intuicao, refletindo nas Unidades Naturais de Significado (UNS) e nos seus
significados para apreender a esséncia do significado fenomenologico que
traduzisse aspetos tematicos compreensivos tendo em conta os objetivos do

estudo.
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TABELA 1: ETAPAS PARA A ANALISE FENOMENOLOGICA

Passos principais:

Conteudos:

Leitura intuitiva e global da
informacgéao

Tem como intuito apreender o sentido e o significado da
vivéncia dos sujeitos numa perspectiva global. Depois de
transcritas as entrevistas, deverao ler-se tantas vezes quantas
forem necessarias para ter uma visdo intuitiva sobre o
fenomeno em estudo.

» Coloque entre paréntesis todo o conhecimento que tem sobre
o assunto. E necessario que:

Esteja aberto ao fenémeno!

Esteja consciente dos seus proprios pontos de vista!

Formacéao de um perfil
constitutivo - a procura da
esséncia na experiéncia

a) Unidades  naturais de

significado

b) Atribuicao de significados

c) Temas centrais

d) Perfis constitutivos

Estas unidades (UNS) sao segmentos discretos - expressoes do
texto referentes aos aspectos individuais da experiéncia dos
participantes. Uma regra usada consiste em construir as
unidades de significado, sempre que o investigador perceba
uma mudanca psicologica de significado da situacao para o
participante na investigacao.

Partindo das unidades naturais de significado, o investigador
procura atribuir significados.
» O essencial da descricao nao deve ser alterado!

Procura-se reduzir as significacbes atribuidas as unidades
naturais de significado em temas centrais, agrupando-se e
apagando o que é redundante ou unidades repetidas. Na
construcao dos temas centrais procura-se a
convergéncia/divergéncia entre as unidades de significado.

Correspondem a reconstituicdo dos temas centrais, o que nos
faculta uma lista de afirmacdes nao repetidas e que descrevem
o significado da experiéncia de cada participante.

Validacao

Nesta fase é essencial que se recorra a um especialista,
normalmente enfermeiro com larga pratica de investigacao e
que ja tenha orientado trabalhos de investigacao ou entdao um
profissional com experiéncia de investigacdo fenomenoldgica,
para que este possa avaliar o processo desde a formacao das
UNS até aos perfis constitutivos.

Formacédo de um indice tematico

0 indice tematico estabelece uma lista nao repetida e
sequencial de afirmacdes de significado contido nos perfis
constitutivos. Nesta fase, os perfis constituintes de cada
participante sao usados como base para a construcao de um
indice tematico (dados de todos os participantes).

Trabalho no indice tematico

Permite-nos constituir um conjunto de temas para
interpretacao. E de notar que o foco estd centrado na
compreensao dos achados que informa sobre o significado da
experiéncia.

E essencial reavaliar o indice tematico.

Sao usados os temas emergidos no indice tematico e explicado
rigorosamente o significado atribuido ao fenémeno sob estudo.

Sintese e descricio  dos s . .

“achados” Esta dgscngao € um resumo dos tenlas .mterpreta<'jo.s para
produzir um quadro detalhado da experiéncia dos participantes
do fendbmeno que investigamos.

Retorna-se junto dos participantes na investigacao com a sua
descricao exaustiva, para que estes possam verificar os

Validacao “achados”.

No caso de novas sugestoes obtidas junto dos participantes, elas
deverao ser introduzidas no trabalho.

FONTE: Loureiro (2002, p. 15).
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1.6. Consideracoes éticas

No que diz respeito as questoes de indole ética, foram solicitadas autorizacoes
a Direcao de Enfermagem do IPO Porto, E.P.E. com o encaminhamento posterior
para a comissao de ética da Instituicdo e a Direcao do Servico de Nefrologia.
(Anexos II, 1)

Foram respeitados os principios éticos da confidencialidade, surgindo as
entrevistas codificadas com a letra E e um numero. Foi assegurada informacao as
familias participantes no estudo acerca dos objetivos, da participacao voluntaria e
da possibilidade de desistir em qualquer momento. Relativamente ao
procedimento, foi explicada a dinamica das entrevistas e o interesse da gravacao
audio. Relativamente aos riscos e beneficios de participar no estudo, foi explicada
a nao existéncia de quaisquer riscos para os participantes, assim como explicada a
finalidade. O anonimato/confidencialidade foram assegurados, assim como o sigilo
e explicado que todos os dados relativos a este estudo sao utilizados no ambito
académico e posteriormente destruidos.

Enquanto investigadora, foi respeitada a vontade dos participantes em todo o
momento e a sua autenticidade, além dos principios subjacentes a todos os
trabalhos de investigacdo. Aos individuos que aceitaram participar foi dada uma

carta de consentimento para a sua formalizacao. (Anexo V)
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CAPITULO Il - ESTUDO FENOMENOLOGICO
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1. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, realiza-se a apresentacao, analise e discussao dos resultados
referentes as vivéncias do coping da familia com membro com doenca oncoldgica
em programa regular de HD. Apresenta-se, na figura 1, a estrutura tematica e
compreensiva do fenémeno em estudo.

Da analise das entrevistas conforme o processo metodoldgico descrito, foram
achados dois temas: a familia como entidade que se mobiliza e a familia como

entidade que vivencia transicoes.

FIGURA 1: ESTRUTURA DO FENOMENO COPING FAMILIAR

A Familia como entidade que se mobiliza
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A Familia como entidade que vivencia transicoes
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A estrutura compreensiva descreve o fenobmeno com um caracter dinamico,
integrando os subtemas: reforco da ligacao afetiva; reestruturacao funcional;
integracao processual da doenca na vida familiar e ajuste a incerteza.

De seguida, procede-se a discussao do fendomeno, dos temas centrais e dos
seus elementos constitutivos que emergiram dos achados das entrevistas; estes

ultimos estao retratados no Anexo IV.

1.1. A Familia como entidade que se mobiliza

A familia face ao aparecimento de evento stressor, a doenca oncoldgica e o
tratamento de HD de um dos seus membros, evidencia a capacidade de se

mobilizar, destacando-se:

Eles chegaram-se... eles ajudam... o pai também foi muito amigo deles (E7)
...enquanto pudermos ajudar, fazemos tudo o que é possivel e impossivel... (E4)

..de resto, nds temos tido tempo de ajudar, felizmente, com algum sacrificio mas
tentando sempre (E4)

Esta mobilizacao familiar, caraterizada pelo apoio ao membro portador de
doenca, demonstra que as estratégias de coping familiar se desenvolvem através
de processos de auto-organizacao, conforme referido por Figueiredo (2009).

As familias referem, ainda, duas outras estratégias de coping: o reforco da
ligacao afetiva (no desempenho de estratégias como o apoio e a aproximacao), e a
reestruturacao funcional (no desempenho de atividades relacionadas com a
adaptacao de rotinas familiares e o acompanhamento do membro com doenca

cronica).

1.1.1. Reforco da ligacdo afetiva

No momento, em que as familias se veem confrontadas com a doenca cronica
e a dependéncia de tratamentos de HD de um dos seus membros, o apoio, o

carinho e o afeto foram salientados:

...como tenho digamos um bocado de disponibilidade de hordrio passei eu a dar-lhe
todo o apoio sou eu que o levo @ hemodidlise sou eu que estou com ele nos dias da
quimioterapia... (E2)
..tivemos que dar muito mais apoio a mde, ee simplesmente isso, quer dizer
carinho, afeto (E16)

A ligacao afetiva da familia por intermédio do apoio, do afeto e do carinho

reflete a proximidade no contacto entre os elementos que a constituem. Essa
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proximidade de contacto esta patente através do contacto telefonico, assim como
com a visita:

..tanto meu como dos filhos como de toda a gente, até dos amigos, muita gente
muitos amigos que se aproximam, e que a acarinham, e que aparecem (E6)

...as minhas filhas coitadas também fazem o que podem... vém aqui visitd-lo... (E9)
..num hd dia nenhum que os filhos num telefonem (E6)
Verificou-se nos achados, uma elevada predisposicao das familias para

interagirem ativamente:
...estou aposentada e portanto disponibilizei-me com todo o tempo do mundo ee
desfiz-me praticamente da minha vida pessoal e entreguei-me com muito amor a
minha mde (E5)
...eu como tenho digamos um bocado de disponibilidade de hordrio passei eu a dar-
lhe todo o apoio sou eu que o levo a hemodidlise sou eu que estou com ele nos dias
da quimioterapia...(E2)
..portanto como eu tenho essa disponibilidade sei ld... foi um bocado dar (E2)

As vivéncias de coping associadas ao reforco da ligacdao afetiva podem ser
consideradas estratégias de coping internas utilizadas pelas familias, segundo a
tipologia de Friedman (1998, cit por Hanson, 2005). Estas estratégias de
fortalecimento dos lacos familiares desenvolvidas pelas familias, com membro em
HD, foram também identificadas por Burille et al. (2010). No mesmo sentido,
Hanson (2005) afirma que de entre os recursos da familia estdo a coesao e a
adaptabilidade. O apoio emocional e a assisténcia prestada pela familia surgem
como vitais no incremento da sobrevivéncia e da qualidade de vida dos pacientes
em HD, em concordancia com Campbell (1998, cit por Pelletier-Pelletier-Hibber e
Sohi, 2001).

As familias expressaram a disponibilidade e entreajuda dos seus membros,
sendo este apoio fundamental nos processos de adaptacdo a doenca crénica, para
a reducao do stresse e no restauro do bem-estar (Walsh, 2006). A importancia da
mobilizacao familiar no apoio ao doente é também salientada por Pereira e
Pereira (2010), ao considerar favorecer a seguranca e a confianca e tendo reflexos
no bem-estar da pessoa com doenca. Os achados traduzem ainda, a diversidade de
estratégias adotadas pelas familias, ficando evidente que as familias que
enfrentam eventos stressores no seu ciclo de vida, nem sempre reagem a estes
eventos da mesma forma, podendo adotar diferentes estratégias face a eventos
com similitudes (Goldenberg e Goldenberg, 2007).

Para além destas formas de ajuda que potenciam a ligacao afetiva da familia
ao membro com doenca oncoldgica em programa regular de HD, as familias
revelam que se mobilizam reestruturando-se funcionalmente como se descreve em

seguida.
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1.1.2. Reestruturacéo funcional

A sucessao de acontecimentos relacionados com a doenca de um dos seus
membros envolveu a familia como unidade, refletindo alteracdes relacionadas
com a sua mobilizacao e que condicionaram a necessidade de ajustes funcionais
da mesma:

..tivemos que organizar a nossa vida, é assim, ela se ficasse na casa onde estava a
morar, ee ia ter muita dificuldade por isso é que a gente a trouxe para aqui (E8)

..tivemos que nos organizar porque ela ndo, ndo pode sair... ndo sai... nGo vem cd
fora a rua... e eu é que tenho que fazer (E14)

...a nivel de trabalhos que a gente teve... modificacées: tivemos que dar muito mais
apoio a mde, ee simplesmente isso (E16)

Essa reestruturacao funcional foi uma das estratégias de coping vivenciadas e
descritas pelas familias. Destacam-se aspetos fulcrais nessa reestruturacao ao
nivel da funcionalidade familiar, evidenciada de forma efetiva na necessidade de
se reorganizarem para o apoio ao membro da familia com doenca oncologica em
HD.

As familias manifestaram que para além do acompanhamento as consultas,
realizaram alteracdes funcionais relacionadas, nomeadamente: ida as compras;
lides da casa (por vezes com recurso a uma empregada doméstica); ida a
farmacia; necessidade de recorrer a outras pessoas; rotinas da familia; abdicar de
projetos, como férias e passeios; e aumento das despesas:

..tive a organizar o meu servico profissional para coincidir com as consultas dela...
(E4)
...acompanho o meu pai as consultas, sempre...sempre que fosse preciso,(E11)

..entdo eu ai comecei a dizer: ndo, consultas simples levas a tua filha e outras mais
complicadas, eu vou...(E15)

...tudo o que ela precisa... apoio a nivel geral, ee qualquer coisa que precise a gente
estamos sempre vamos fazer compras, ela praticamente quando estd sempre bem, é
sempre comigo, sou eu que ando sempre com ela... (E16)

Adaptamos as lides da casa, tive de comecar eu a fazer as compras eee, fazer
limpeza sozinho ndo é, ela hd certas coisas que ndo pode fazer prontos e eee é
isso...(E10)

A rapariguinha que cd anda de manha vai a farmdcia...(E9)

Os relatos permitiram, ainda, identificar outras mudancas nas rotinas
familiares:

..dentro de casa ndo preciso de fazer nada... mas cd fora para vir com ela, para ir
aqui, para ir acold, para resolver certos problemas, sou eu que tenho que alinhar
para tudo... (E15)

..temos que fazer a vida toda... a 39 e a 5% tem que ficar toda resolvida de manhad
eee porque antes deixdvamos pa tarde (E17)
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..num posso sair grande coisa de casa, nhdo o posso abandonar (E7)

As descricoes da experiéncia que as familias vivenciaram revelam alteracoes
de rotinas familiares, nomeadamente o assumirem o papel de membro da familia
prestador de cuidados, como se perceciona pelas atividades: acompanhamento as
consultas; ida as compras; e ida a farmacia. Estas estratégias de coping
permitiram mobilizar a familia para dar resposta as necessidades do membro
familiar portador de doenca. Desta forma, estes achados evidenciam a
necessidade das familias, no ambito da mobilizacdo face a situacdo, de se
reestruturarem. Essa reestruturacao funcional implicou a mobilizacao de recursos
familiares, que conforme o descrito por Hanson (2005) podem incluir a
competéncia para tomar decisoes, a organizacao e a capacidade de resolucao de
conflitos.

Estas mudancas na estrutura funcional da familia estao em conformidade com
Kotkamp-Mothes et al. (2005), que consideraram também o suporte social e o
reforco da coesao familiar as principais estratégias de coping familiar,
salientando, ainda, o facto das tarefas de adaptacao para os membros da familia,
serem dependentes do trajeto da doenca, cuja progressao requer uma
readaptacao e reflexao permanentes e continuadas. Este reforco da coesao
familiar consolida a procura do reequilibrio familiar, o que segundo Relvas (2000)
€ concretizado por intermédio da mudanca.

A doenca oncologica esta associada a palavra cancro, considerada incuravel e
permanente, com tratamentos muitas vezes agressivos que conduzem a limitacoes
de ordem fisica e psicossocial, com repercussoes na estrutura familiar (Santos,
2003). A doenca oncoldgica e DRCT implicam um conjunto de alteracdes na dieta
alimentar, na ingestao hidrica e no regime terapéutico. Estas situacoes, aliadas a
condicdo de salde, sao fatores com os quais as familias lidam diariamente. Foram
vivenciados ajustes na funcionalidade familiar relacionados com:

...alteracées na alimentacdo:

..em termos da alimentacdo o meu pai ndo pode comer muitas coisas de que td
habituado... beber dgua que ele adora aa néo pode... (E1)

...a alteracdo do local e rotina das refeicoes:

...0 meu pai passou a comecar a almocar fora (E12)

..tavamos habituadas s6 nos as duas e jantar, almocar nunca almo¢dvamos em casa
devido ao trabalho e a faculdade e jantar jantdvamos qualquer coisa mesmo... hum
..ndo precisdvamos de fazer jantar nem nada do género foi uma mudanca radical...
(E1)

..hd 1 filho que vai sempre almogar para fazer mais... para dar apoio moral... porque
sendo, eu, e ele sozinhos aquilo... é um desastre... (E13)
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As alteracOes verbalizadas pelas familias, no que respeita as refeicoes,
modificaram os padroes rotinizados, nomeadamente a inexisténcia/reducdao do
numero de refeicoes. Esta alteracao foi, também, evidenciada por Garcia (2001),
no seu estudo com doentes em HD, em que as alteracdes ao nivel das refeicoes
passam pela auséncia em determinadas refeicoes e pela dificuldade de deslocacao
para outros locais. As familias tiveram uma percecao das suas rotinas e de como
estas sao vivenciadas, que lhes permitiu desenvolver mecanismos de adaptacao,
nomeadamente o acesso a recursos externos a familia:

Tenho o apoio infinito da minha familia, ... também psicoldgico, é claro, e foi assim
(E5)

..tentamos resolver o melhor possivel, sempre, sempre, sempre com a ajuda
maravilhosa da equipa do IPO que foi sempre resolvido tudo de acordo com a equipa
médica e de enfermagem que tiveram sempre uma ajuda ee preciosa. (E5)

...tenho uma rapariga que me ajuda a fazer o servico em casa... (E9)
...comecamos a por uma empregada doméstica mais durante 2 dias por semana (E4)

No que se refere, as estratégias de coping externas que estas familias utilizam,
passam essencialmente pelo suporte social ao nivel dos recursos da comunidade,
designadamente o apoio psicologico, a contratualizacao de empregada doméstica
e a equipa de cuidados da instituicao. O suporte social constitui-se como uma
estratégia de coping externa, descrita por Friedman (1998, cit por Hanson, 2005),
Santos (2003) e Kotkamp-Mothes (2005) como recurso fundamental na diminuicao
do stresse familiar face a doenca de um dos membros.

As familias referiram ainda, vivéncias relacionadas com atividades que
deixaram de fazer ou que diminuiram a frequéncia:

...ir para a aldeia, ir de férias, passear...

..tinha coisas para fazer que deixamos de fazer... ia fazer obras na aldeia ... ia pa ld
viver 8 dias, 15 dias, 1 més, ... vivo privado disso e mais coisas ...eee por exemplo
haviamos dar um passeiozito e ela estd doente, ndo pode ir... (E3)

...tivemos que mudar muita coisa... eu tenho umas propriedades ld em cima ...e ...
férias, ...comecou a ser tudo muito muito regrado, ... (E6)

..antes ddvamos muitos passeios, deixdvamos sempre po fim de semana,
principalmente ao sdbado para descansarmos o Domingo... eee agora jd ndo é
possivel... fazer isso... (E17)

...ndo podemos fazer férias... fora de casa... nGo é porque ndo possamos em termos de
de hemodidlise... mas da forma que eu temo aquelas horas em que ele estd na
didlise, e quando regressa... ndo quero ir para lado nenhum... (E13)

..tirou-nos muita privacidade, ndo é, as nossas saidas comecaram a ficar um
bocadinho cortadas (E8)

...comer em casa; cuidar dos netos

..tivemos efetivamente que mudar tanto ao nivel dos almocos do meu pai que sentiu
mais porque passou a ter que almocar fora... tivemos que arranjar solu¢do para as
meninas... eee fora isso, pronto, é... isto foi a alteracdo mais significativa ... (E12)

...0s netos, ee, ela tomava conta da minha sobrinha... por acaso ela entretanto ela
entrou na pré-escola e ficou encaminhada, mas entretanto nasceu o Jodo e teve que
ir para uma ama... (E17)
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..ter um emprego

...ele td habituado a trabalhar aquele ritmo de trabalho agora ndo o pode fazer aa
por causa da hemodidlise td muito limitado entdo td sempre em casa...(E1)

O significado revelado pelos achados indicia que para além da alteracao nos
habitos manifestados pela familia, os projetos relacionados com a alteracao do
local de residéncia ficaram condicionados. Estes achados sugerem que as
atividades da familia como: ir para a aldeia; ir de férias; passear; comer em casa;
cuidar dos netos e a possibilidade de ter emprego sao condicionados pela situacao.
A doenca oncologica e a HD parecem ter sido no entender destas familias causa de
alteracoes e restricoes significativas. Ou seja, a existéncia de uma doenca croénica
grave implica no seio da familia mudancas, e depende da familia a sua adequada
adaptacao, conforme afirma Santos (2003). Estes achados corroboram, ainda, o
evidenciado pela autora no que se refere as implicacoes que o processo de doenca
oncoldgica tem no seio da familia, originando alteracbes na sua estrutura e
funcionamento ao mesmo tempo, que esta se mobiliza para os cuidados ao
portador de doenca. Assim sendo, e de acordo com Figley (1989), a dinamica
familiar exclusiva de cada familia, favorece o confronto diario com a realidade
permitindo que as familias continuem a lidar com as situacdes que ja decorriam na
sua vida familiar e que resultam da mdtua vivéncia e convivéncia.

As modificacoes na economia familiar foram referidas como vivéncia
relacionada com a situacao:

Houveram muitas quer dizer... mais gastos... (E3)

A impossibilidade de em alguns casos, devido a alteracdao de papéis no seio
familiar, nomeadamente o papel de sustentar financeiramente a familia poder
implicar alteracées na vida familiar quando a doenca acarreta custos, como é
evidenciado por Garcia (2001).

Os relatos da experiéncia vivenciada refletem a reestruturacao funcional da
familia, que se mobiliza face a situacdo, sendo fortemente influenciada pela

propria situacao de doenca do seu membro.

1.2. A familia como entidade que vivencia transi¢cées

Relacionados com vivéncias de transicoes familiares foram achados dois
subtemas: a integracao processual da doenca na vida familiar e o ajuste a

incerteza. Em cada histéria familiar vivida, existem transicoes familiares. No
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ambito da situacdo vivenciada, as familias foram expressando um conjunto de
vivéncias de transicao associadas:

..transtornou-nos um bocadinho a vida, num é, vamos...mas tivemos que nos adaptar
a situacdo...(E8)

...foi um bocadinho de transtorno ... porque a situacé@o ... pa jd entramos em pdnico
(E4)

..entramos em pdnico... uma situacd@o destas... inclusive ndo podia ver o simbolo do
IPO... comecei a encarar... na situacdo de poder ajudar a minha mde entdo tinha que
ir em frente... (E4)

Estas familias expressam a transformacao vivida, como sendo uma situacao
que lhes mudou a vida, causou transtorno e panico face a situacao de stress,
derivada da doenca cronica do seu membro. Estes achados parecem sugerir e de
acordo com Figueiredo (2009), que as familias vivem em reciprocidade constante
com os seus membros, sendo uma estrutura dinamica, com capacidades auto-
organizativas e transformativas. Talvez por isso, estas familias vivenciem
processos de transicao face ao evento stressor. Esses processos sao condicionados
por diversas mudancas no sistema familiar, que traduzem o evidenciado por
Antonovsky (1979 cit por Figley, 1989), de que uma doenca grave no seio da
familia implica uma situacao de stresse que exige a correspondente adaptacao
familiar. Estes achados parecem também ir de encontro ao facto de as familias
gerirem o evento stressor, relacionado com a doenca grave, lidando em
simultaneo com tensoes pré-existentes no sistema familiar (Figley, 1989). Esta
vivéncia familiar implica por um lado, a integracao processual da doenca na vida
familiar e por outro lado, condiciona as familias na transicao ao ajuste da
incerteza, em virtude das caracteristicas da doenca oncoldgica e da dependéncia
da HD.

1.2.1. Integracdo processual da doenca na vida familiar

A integracao processual da doenca na vida familiar engloba dois aspetos
relacionados com o coping familiar: a forma como a familia foi afetada pela
situacao e a forma como foi integrada a situacao na vida familiar, que no seu

conjunto traduzem este subtema.

A forma como a familia foi afetada pela situacao
As familias revelaram a existéncia de um significado que alude ao impacto da
situacao pela integracao processual da doenca na sua vida familiar. Consideraram

que a situacao lhes provocou uma alteracao drastica:
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...por si s6 alterou aqui drasticamente...(E12)
...foi uma mudanca radical hum... completamente (E1)

..ndo precisdvamos de fazer jantar nem nada do género foi uma mudanca
radical...(E1)

As familias revelaram que a situacao teve um impacto muito significativo, o
que sugere concordancia com Filho e Burd (2007), quando evidenciam que as
familias nestas situacoes revelam mudancas e necessidade de adaptacdo face a
sua condicao de interdependéncia para com o membro portador de doenca. No
percurso da vida familiar, vao surgindo nos achados referéncias ao facto de a
situacao ter muitas partes positivas e cuja reacao familiar é tida como boa:

..se calhar até arranjo nisto mmm muitas, muitas partes positivas, porque lhe
criamos um a volta dela penso eu, para conseguir superar as dificuldades (E6)

..temos que tirar o partido bom as boas coisas das mds e portanto isso foi uma coisa
boa porque houve a reunido da familia (E2)

..esta doenca por mais mal que seja houve a sua parte benéfica que foi ficar em
casa connosco...(E1)

Reagiram todos muito bem ... acredite ...(E11)

As familias manifestam que a situacao trouxe aspetos positivos a sua vida
familiar, como a presenca em casa do membro que estava mais ausente, além de
manifestarem satisfacdo com a forma como a familia se adaptou. Burille et al
(2010) confirmam esta realidade, ao referirem que as adaptacdes da pessoa com
DRCT em HD geram alteracoes nos valores integrantes da familia, sendo que os
aspetos mais materialistas dao lugar aos valores relacionados com a coesao, uniao
familiar e o bem-estar de cada um. As familias referenciaram a ocorréncia de uma
mudanca drastica, associada a forma como a familia se viu afetada na fase inicial
da doenca oncologica/DRCT em HD, que desencadeou alteracoes face a situacao.
Os aspetos referidos confirmam o sentido sistémico de familia como uma unidade
em constante transformacao, conforme refere Figueiredo (2009), como sendo num
processo de coevolucao caracterizada pelas interacoes que se produzem em
movimentos de espiral.

Desta forma, e tendo por base as historias familiares, emergem situacoes que
comprometem a saude de um dos membros da familia, mas em simultaneo
aumentam a coesao familiar por intermédio da presenca desse membro no dia a

dia da familia.

A forma como foi integrada a situacao na vida familiar
As estratégias de coping utilizadas pela familia na integracao processual da
doenca na sua vida familiar parecem advir das circunstancias particulares que

envolvem a existéncia familiar. Neste sentido, as familias foram-se ajustando a
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situacao encarando-a como uma rotina, como habitual, de forma a conciliarem a
sua vida:

Habituamo-nos, é uma rotina... (E8)
Tivemos de nos adaptar a outro ambiente (E3)

...tivemos de nos adaptar todos porque o meu pai trabalhava e a minha mée ... com a
doenca dela...(E4)

...a gente tem que se adaptar a isto... (E8)

..mas acabei por conciliar e compreendemos que realmente teve que ser assim...
(E15)

A familia tende a unido, no sentido de dar resposta as necessidades e
promover a aceitacao face a incerteza que ameaca o futuro, conforme refere Silva
(2001). Na sucessao de percursos de incerteza, em que se tornar a vida familiar, o
sistema familiar foi utilizando como estratégias de coping:

Tivemos que enfrentar a situac@o (E5)
...foi uma coisa boa porque houve a reuniéo da familia (E2)

..mas pronto, temos que levar isto a vida pa frente e pensar que existe pessoas
muito piores ... em piores situacées... (E17)

..num podemos ir no teu lugar és tu que tens d’ir..Era pior se estivesses ai
entrevado numa cama...é melhor....(E7)

..nessa altura ee .., responsabilizamo-nos e tentamos resolver o melhor
possivel,(E5)

Estas familias parecem revelar, que a forma de integrar a situacao de stresse
na vida familiar é através da unido, responsabilizando-se na resolucao dos
problemas. Efetivamente uma doenca na familia tende a favorecer a uniao entre
os seus membros de acordo com Silva (2001). Enquanto, Pereira e Pereira (2010)
evidenciam que o coping mobilizado pela familia com DRCT em HD requer um
compromisso entre os seus elementos, coesao, flexibilidade e capacidade da
familia para utilizar recursos externos. O sentido de responsabilidade e uniao
patentes nos achados refletem essa necessidade de coesao face a doencas com
atingimento familiar muito prolongado ao longo do tempo. A proatividade das

familias ficou expressa na estratégia de coping utilizada:

..também nos obrigou um bocadinho a estudar do que é que se tratava isso também
para lhe dar um bocadinho do apoio psicoldgico que ela as vezes precisa... (E12)

Atualmente o acesso a informacao esta facilitado pela disseminacao do uso de
novas tecnologias. Este acesso parece poder vir a constituir-se como estratégia de
coping, no sentido em que o aumento da informacao possibilitara melhor controlo
da sintomatologia e consequente diminuicao da incerteza.

Outra estratégia de coping vivenciada pela familia foi a empatia, tentando

colocar-se no lugar do outro:
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..desde muito cedo comecei a tentar pér-me no lugar das dificuldades que ela
tinha... além do sofrimento, das limitacédes todas... porque muito cedo comecou a ter
limitacées (E6)

Quando as familias sao acometidas de alteracdes drasticas, como a situacao de
uma doenca grave de um familiar, a reacao dos seus elementos nem sempre é
consensual. Em alguns momentos, observam que a sua vida pode desmoronar-se,
noutros momentos, culpabilizam-se ou choram (Silva, 2001). Os achados revelam
essa estratégia de adaptacao familiar, como resultado de uma necessidade de
aproximacao as limitacoes impostas pelas doencas. As familias percorrem a vida
em comum. Estas fases de transicao familiar, sao muitas vezes proficuas na
consecucao de estratégias de coping, que permitem estabilizar e reequilibrar a
vida familiar:

..estd sempre bem disposta e disponivel e tenta seguir o ritmo dela normal e nds
também a incentivamos bastante a isso... tanto que ela continua a ser a tomar conta
da bebe a tarde fica com ela pronto (E12)

..tento animd-la, que isto vai passar... pa num ir abaixo... nGo hd-de ser nada... (E10)

...as vezes fica a 6.%feira [o neto] s6 p 'ra minha mde se sentir assim um bocadinho
mais util,... (E17)

..desde que a gente possa acompanhar pode ele ndo se sentir doente... aa é melhor
(E2)

..ela foi sempre uma pessoa formiddvel, com um Gnimo muito grande ee superou
sempre isso e ajudava-me a eu ajudd-la... (E6)

Estas familias revelam que procuram manter as rotinas anteriores, no sentido
de manter a vida familiar mais proxima da normalidade pré-existente. Esta
estratégia é indutora do reequilibrio familiar, na medida em que a familia
reconhece a situacao de crise e procura formas de se mobilizar para a procura do
reequilibrio (Figueiredo, 2009). Outra estratégia de coping utilizada pelas
familias, na integracdao processual da doenca na vida familiar, foi a confianca
depositada na equipa formal de cuidados:

... a casa dele todos os dias é esta [aponta para IPO] porque ele vé o pessoal aqui
tanto de médicos como enfermeiras como... sei ld... para ele sGo um Deus...(E11)

..responsabilizamo-nos e tentamos resolver o melhor possivel, sempre, sempre,
sempre com a ajuda maravilhosa da equipa do IPO que foi sempre resolvido tudo de
acordo com a equipa médica e de enfermagem que tiveram sempre uma ajuda ee
preciosa. (E5)

...ela ld sente-se bem... vocés estd@o preparados para isso...quando lhe deu o enfarte,
queria levd-la para HSJ e ela s6 queria IPO, jd lhe doia o peito a noite mas sé disse
de manhd para ir para o IPO... (E8)

Os achados revelam que as familias sentem a equipa formal de cuidados como
um suporte para enfrentarem a situacdo. Também permitiram verificar que a
doenca crénica tem um impacto sob dominios da vida familiar, nomeadamente os
associados ao seu funcionamento, tendo sido necessaria uma reestruturacao

funcional e estrutural, o que corrobora Sousa, Relvas e Mendes (2007).
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As estratégias de coping para lidar com a doenca cronica de um elemento da
familia envolveram a gestao de varias dimensoes da vida familiar, nomeadamente:
manter as condicdes internas satisfatorias para a comunicacao e organizacao da
familia; promover a independéncia do membro e a sua autoestima, a manutencao
de lacos familiares de coeréncia e unidade, a manutencao/desenvolvimento de
suportes sociais comunitarios e a manutencao de alguns esforcos para controlar o
impacto do stressor o que esta em concordancia com as estratégias descritas por
McCubbin et al. (1980 cit por Price e Mckenry, 2005). As familias referem ter
enfrentado a situacao, unindo-se e procurando manter as condicOes internas,
particularmente quando referem que procuram conservar uma vida normal.
Salienta-se ainda, a forma como incorporam na sua vida familiar as novas rotinas,
tornando-se um habito. No entanto outros aspetos emergem, nomeadamente: a
responsabilidade familiar; a lealdade e a necessidade de aumentar os
conhecimentos sobre as patologias e os tratamentos. Os aspetos de indole
psicossocial que sobressaem nos achados exprimem a preocupacao mutua dos
membros da familia com os restantes elementos, quando tentam melhorar o
animo e colocar-se no lugar do outro. As vivéncias da familia na adaptacao a
situacao encontram-se patentes, quando se verifica a consciéncia que a familia
tem relativamente a unidade familiar, para a qual mobiliza recursos para uma
adequada adaptacao.

Estes subtemas demonstram o movimento dinamico em espiral evidenciado por
Figueiredo (2009), que sugere um movimento de adaptacao a situacao através da
adaptabilidade e flexibilidade, no sentido em que a familia se adapta, encara a
situacao como uma rotina, concilia a sua vida e em simultaneo, tenta manter um

quotidiano que lhe permita a funcionalidade, a coesdo e a sua identidade.

1.2.2. Ajuste a incerteza

O ajuste a incerteza na vida familiar engloba segundo os achados, trés
aspetos: a forma como a incerteza € vivenciada na sua vida familiar, as situacoes
de maior incerteza na vida familiar e a forma como a incerteza se adequa na

mesma.
A forma como a incerteza é vivenciada na sua vida familiar

As familias referem ter vivenciado a incerteza perante a situacdao de

imprevisibilidade:
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..foi um choque ndo houve assim nada de especial que tivesse que... adaptar...(E2)

..quando descobrimos que o meu pai tinha tirado o rim e que iria precisar de fazer
hemodidlise ...foi um choque (E1)

..portanto o tumor do estomago foi descoberto... aa foi uma bomba digamos (E2)

Foi um balde de dgua fria... tdvamos sei ld... agora tamos um bocado condicionados
(E17)

...ndo tdvamos a contar mesmo...nos ndo sabiamos...na altura ... (E1)

Para as familias o desconhecido foi gerador de incertezas. Pelletier-Pelletier-
Hibber e Sohi (2001) evidenciam que pouco se sabe sobre a experiéncia de
incerteza dos membros da familia dos DRCT em HD, assim como se desconhece
como gerem e integram a incerteza no seu dia a dia (Pelletier-Pelletier-Hibber e
Sohi, 2001).

A situacao foi vivenciada como perturbadora e geradora de stress:

..ficaram aflitas coitadas.... As filhas: mde o que serd, andou por dois ou 3 médicos,
0 meu genro também é muito bo home e tenho 2 netinhas ....[foto] lindas, ndo sGo?
(E9)

Tivemos que enfrentar a situacdo com bastante amargura porque isto é um
tratamento terminal (E5)

..foi um bocadinho de transtorno inicialmente porque a situacdo ... pa jd entramos
em panico (E4)

Os achados manifestam a situacao stressante vivenciada pelas familias.
Quando se refere a esta questao Mishel (1999, cit por Pelletier-Pelletier-Hibber e
Sohi, 2001) salienta o facto de a incerteza na doenca cronica afetar diversas
dimensdes da vida familiar, influenciando as rotinas diarias devido a
imprevisibilidade da DRCT e as limitacoes do tratamento de HD. Neste sentido,
verificam-se nestas familias sentimentos de revolta:

...foi um bocado dificil de aceitar (E17)
...ao inicio foi um bocado complicado, tivemos que fazer mudancas radicais,...(E17)
...foi um bocado complicado... ficou um bocado de revolta... com a situacéo...(E17)

..aa por causa da hemodidlise td muito limitado entdo td sempre em casa e a
maioria das vezes estd sempre a resmungar ... (E1)

...ds vezes hd zangas, ela estd-se sempre a queixar... as vezes problemas também... 6
pd tem calma... e tal e as vezes problemas de familia ... (E3)

..mas ele é muito cansativo... desespera-se muito... desespera-se muito... (E7)

A preocupacao diaria com o familiar doente, os sentimentos de revolta e a
aceitacao da situacao sao estratégias de coping utilizadas por estas familias face a
incerteza, o que pode traduzir a incapacidade para determinar o significado da
doenca e os eventos relacionados, conforme referem Smith e Liehr (2008). Estao
assim associadas a incerteza, questoes relacionadas com a evolucao dos
tratamentos e a progressao da doenca do membro com doenca oncoldgica e DRCT
em HD. Estes achados estao de acordo com Rolland (1994, 2003, cit por Sousa,

Relvas e Mendes, 2007), pois evidencia o papel da familia em caso de doenca fatal
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ou muito incapacitante de um dos seus membros como uma sensacao de viver um
problema insolucionavel. Sendo que em caso de progressao da doenca a familia
desenvolve mudancas adaptativas para conciliar os cuidados com vista a
normalidade familiar. A reacdao da familia face a estas incertezas conforme
evidenciado por Power e Orto (2004) é de choque, raiva, ansiedade intensa,
sofrimento, culpa e sentimentos de desamparo. Estas familias parecem evidenciar

amargura, revolta e dificuldade em suportar este ajuste a incerteza.

As situacées de maior incerteza na vida familiar

Sao referidas situacoes que no ambito do ajuste a incerteza foram as que pelas
suas caracteristicas foram causa de incerteza. A preocupacdao com o a seguir ao
tratamento é revelada nos achados:

...6 sempre uma preocupac@o e é a mde ... correu bem hoje? Correu bem? Portanto,
tudo isto condicionou e tudo isto condiciona também a vida de outras pessoas
preocupadas (E6)

..da forma que eu temo aquelas horas em que ele estd na didlise, e quando
regressa... ndo quero ir para lado nenhum... (E13)

...face a essas alteracbes, do dia a dia, portanto, ela quando chega do tratamento,
felizmente estd sempre ou na maioria das vezes, vd 80% das vezes, estd sempre bem
disposta e disponivel e tenta seguir o ritmo dela normal e nés também a
incentivamos bastante a isso... (E12)

...se calhar essa preocupacdo que se tem do que é que vird o que é que vird depois o
que é que vird a seguir portanto faz o tratamento (E2)

...eu sei que nos dias que em que ele ndo faz didlise, eu estou mais livre, em que faz
didlise nds estamos sempre preparados para aceitar a reacGo que ele
apresentar...naquele dia... (E13)

As incertezas vividas no dia a dia destas familias parecem ser uma realidade,
relacionadas com o apo6s tratamento de HD e com a doenca oncoldgica. A HD pode
acarretar por si s6 um conjunto de complicacées que devem ser geridas pelas
familias. Pelletier-Pelletier-Hibber e Sohi (2001) revelaram que uma das fontes de
incerteza dos familiares em HD foi precisamente a preocupacao com a saude do
seu familiar apds o tratamento de HD. As complicacdes mais frequentes nos DRCT
em HD sao: hipotensao; vomitos; caibras; cefaleias e dor (Garcia, 2001).0s
periodos de aflicao, face a situacao, sao evidenciados pelas familias quando se
referem a situacoes aflitivas e limitacdes que acometem o seu familiar:

Foram vdrias eee as situacdes aflitivas que a minha mde teve... intervencoes
cirargicas, numa queda repentina e fratura do fémur eee e muitas, muitas
mais...falta de ar, idas para o hospital...(E5)

..ilamos para qualquer lado, urinar... num mmm em qualquer canto, qualquer café...
depois vieram limitacées de alimentacdo, aa limitacées dos filhos,...(E6)

..ele agora tem muitas limitacées... eee... andar, sobretudo... porque se cansa... mas
aquilo é ... é aquele problema que ndo sei o que é... (E13)
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Estas familias sdao afetadas pelas limitacbes do membro com doenca,
evidenciando as intervencdes cirurgicas, os internamentos, as complicacoes
respiratorias e urinarias, as limitacoes na deambulacdo e o cansaco. A pessoa em
HD vive dependente desta técnica dialitica e das limitacdes associadas ao
tratamento e a doenca cronica até ao fim da sua vida (Garcia, 2001).
Naturalmente, este quadro é gerador de uma grande variedade de emocodes e
ansiedade na pessoa doente e na familia (Larsen e Lubkin, 2009), contribuindo
para o aparecimento de sentimentos de incerteza. Normalmente, a incerteza pode
estar associada a doenca cronica, que promove sentimentos de perda de controlo
e uma sensacao de impoténcia em individuos e familias (Mishel, 1999 cit por
Larsen e Lubkin, 2009). Face a esta realidade, viver na incerteza é viver em
permanente tensao, sobressalto e vulnerabilidade no dia a dia em funcao dos
sinais e sintomas iminentes, quer relativos a evolucao da doenca oncoldgica, quer
relacionados com a HD. A acrescentar a este facto, as limitacées que as doencas
imprimem nas suas vidas foram-se tornando evidentes nas vivéncias familiares:

...ela também tinha uma profisséo: ... e depois quando tirou o peito e teve de deixar
de trabalhar isso para ela, além de tirar o peito, também foi uma coisa que a levou
muito abaixo... também...(E8)

..num foi a parte da didlise o pior, acho que foi mais o intestino... como ele fez uma
operacdo que lhe cortaram o recto, e tudo, que ele chegou ao ponto de levar uma
fralda acho que isso foi assim um bocado duro (E11)

..claro que ao principio a gente, a gente,... 0 meu pai passou muito mais, é muito
mais complicado lidar com essas situacées, e imagino que hd-de ter sofrido
bastante... esta doenca, sabe como é, a doenca do século...como eles chamam... e é
assim (E16)

..além de tirar o peito, também foi uma coisa que a levou muito abaixo... também...
foi tudo junto... os peitos, o acidente, o ...falecimento do meu pai...abandonar o
campismo... (E8)

...tem estas reacées porque fica cheio de aftas ou fica com mais uma dor numa perna
e nos estamos sempre a pensar o que é que vird na outra sessGo de quimioterapia
(E2)

Eu acho que o meu pai sofre mais do intestino que propriamente da hemodidlise
(E11)

..ilamos para qualquer lado, urinar... num mmm em qualquer canto, qualquer café...
depois vieram limitacées de alimentacdo, aa limitacées dos filhos,... (E6)

Como se pode perceber pelos achados, as familias referem limitacoes
destacando-se: perda do emprego, consequéncias da doenca oncologica e dos seus
tratamentos, sofrimento e o abandono de projetos em familia, entre outras. A
incerteza nos familiares do DRCT em HD no estudo realizado por Pelletier-Hibbert
e Sohi (2001) estava relacionada com a imprevisibilidade associada a quatro
fatores: saude do doente; tratamento de HD; perda potencial do familiar doente;
e possibilidade de transplante renal. Os tratamentos de HD em doentes

oncoldgicos implicam nestas familias uma preocupacao adicional quando a pessoa
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com doenca chega a casa, apds o tratamento de HD; as limitacoes da DRCT e em
particular da doenca oncologica condicionam o dia a dia das familias e sao por isso
motivos para a incerteza familiar relacionados com a saide do membro da familia
com doenca. Os efeitos colaterais e os tratamentos com insucesso estao
associados a incerteza e podem contribuir para sentimentos de impoténcia e de
imprevisibilidade no estado de saude do membro da familia portador de doenca,
corroborando o descrito por Larsen e Lubkin (2009), como é expresso pelas
vivéncias relatadas. As situacdoes que se configuram como de maior incerteza sao

as derivadas da doenca oncologica e os efeitos do tratamento de HD.

A forma como a incerteza se adequa na vida familiar
A presenca da incerteza na vida familiar, face a situacao vivenciada, torna a
familia mais sensivel, associada ao sofrimento:

E custoso... E assim uma vida triste... num é...(E7)
...6 que custa-me muito a ... ainda hoje vé-la sofrer (E6)
...Iss0 custa um bocadinho... mas pronto, temos que levar isto a vida pa frente (E17)

..além do sofrimento, das limitacées todas... porque muito cedo comecou a ter
limitacées de mobilidade... (E6)

A saturacao esta patente nas familias com membros com doenca cronica,
quando tém de desempenhar funcoes ao nivel da prestacao de cuidados, que se
prolonguem no tempo conforme evidenciado por Power e Orto (2004). Outro
aspeto referido pelas familias prende-se com o facto de a situacdo os tornar mais
sensiveis:

...estamos todos mais sensiveis pronto mais...(E2)

Esta sensibilidade ao nivel da familia pode estar associada aos processos
emocionais referidos e que se prolongam no tempo. O impacto da doenca croénica
manifesta-se pelo sofrimento da familia enquanto unidade, muitas vezes superior
ao experienciado pela pessoa com doenca, conforme evidenciam Chan, Cardoso e
Chronister (2009). Os achados das familias do doente oncologico em HD
evidenciam por um lado uma unidade familiar condicionada pelo ajuste a
incerteza com que se depara no dia a dia, mas por outro lado analisando a
estrutura tematica integrativa fica patente, a experiéncia vivida pela familia na

busca de novo equilibrio familiar.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A familia é o ponto de partida e de chegada de todos os seres humanos, é la
que muitos encontram o seu refligio e € com ela que vivem e partilham a sua vida.
As vivéncias de coping das familias com membro com doenca oncologica e DRCT
em HD foram o mote para este estudo. Partindo-se da inquietacao sobre como é
vivenciado o coping pelas familias com membro com doenca oncoldgica em
programa regular de hemodialise, pretendeu-se descrever as vivéncias de coping
familiar destas familias e compreender o significado dessas mesmas vivéncias.

A opcao pelo estudo de cariz fenomenoldgico revelou-se uma escolha
adequada face aos objetivos propostos, uma vez que permitiu a compreensao do
coping familiar a partir da sua esséncia, da experiéncia vivida e do seu significado
a partir dos relatos das proprias familias. As vivéncias e os significados de coping
das familias com membro com doenca oncologica em HD ficaram patentes numa
estrutura tematica compreensiva.

Os achados centram-se nas estratégias de coping desenvolvidas pelas familias,
emergindo por um lado, as estratégias adotadas e por outro, as caracteristicas das
familias como unidade envolvida e voltada para o reequilibrio familiar.

As vivéncias de coping familiar estdao associadas particularmente com a
situacao de doenca de um dos seus membros, mas também com a evolucao da
mesma. Emergiram duas areas tematicas: a familia como entidade que se mobiliza
e a familia como entidade que vivencia transicoes. A familia mobiliza-se por
intermédio do reforco da ligacao afetiva, que potencializa a coesao familiar e, da
reestruturacao funcional, que a carateriza enquanto entidade que se mobiliza. A
reestruturacao familiar expressa-se na alteracao de rotinas e habitos de vida da
familia, implicando o assumir do papel de membro da familia prestador de
cuidados. Emerge ainda o condicionamento da familia face a projetos relacionados
com férias e passeios, assim como alteracdes na economia familiar. O caracter
permanente da situacao vivenciada condiciona a vida familiar, favorecendo a
transformacao como motor de mudanca com vista a um estado de equilibrio e

readaptacao familiar.
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A familia vivencia transicoes, das quais resulta a integracdo processual da
doenca na vida familiar e o ajuste a incerteza.

Salientam-se em particular significados relacionados com sentimentos de
apoio, aproximacao, carinho, afeto, disponibilidade, dadiva, entrega, sentimentos
de choque, de aflicdo, de transtorno, de panico, de amargura, de revolta, de
preocupacao, de sofrimento mas também com partes positivas, de uniao e coesao
familiar.

Relativamente as limitacoes decorrentes deste estudo, salienta-se a
inexperiéncia, em particular na utilizacao do método.

Pode-se considerar este estudo como ponto de partida para trabalhos futuros,
sendo que a compreensao do coping familiar das familias com membro com
doenca oncoldgica em HD, permitiu a identificacao de recursos adaptativos da
familia e, simultaneamente, areas de maior vulnerabilidade, relacionadas com as
alteragdes individuais do membro da familia com doenca oncologica em HD. Desta
forma, considera-se pertinente a analise dos processos de coping desenvolvidos
pelas familias, no que diz respeito ao grau de dependéncia da pessoa com doenca
oncologica em HD. A compreensao das vivéncias de coping destas familias também
parece sugerir a relevancia da identificacdo de estratégias desenvolvidas pelos
enfermeiros que promovam o coping eficaz e, consequentemente o funcionamento
familiar efetivo.

Os contributos deste estudo para a pratica na area da familia, em particular
nesta populacao especifica, ficam patentes no facto de se perceberem nas
vivéncias familiares o papel determinante da familia no acompanhamento a
pessoa com doenca oncoldgica em HD. Face ao exposto, o desenvolvimento de
estratégias de articulacado entre os cuidados diferenciados e os cuidados de salde
primarios, nomeadamente os enfermeiros de familia, possibilitara o reforco de
sinergias, que permitam as familias com membro com doenca oncoldgica em HD,

processos de reestruturacao ajustados a sua unicidade.
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Anexo | - Guido de Entrevista
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Data_/ /2011 Horainicio__: h Horafim__: h
ID Entrevista

INiCIO DA ENTREVISTA

Apresentagao da entrevistadora, Explicagdo do objetivo da entrevista, Informar sobre
o papel fundamental do sujeito como colaborador da investigagdo, Pedido de
Consentimento. Informar acerca do respeito dos principios éticos. Pedido de
autorizacao para gravacao entrevista. Realcar caracter confidencial.

CARACTERIZACAO DO MEMBRO FAMILIA RESPONDENTE
Idade , Sexo: Masculino___ Feminino__,
Grau de Parentesco

CARACTERIZAGAO DO MEMBRO DA FAMILIA COM DOENCA ONCOLOGICA EM HD
Idade , Sexo: Masculino__ Feminino__, Tempo em HD___ (meses),
Ocupacéo Profissional S/N, Tem Prestador cuidados S/N, quem?

CARACTERIZACAO DA FAMILIA

Tipo de Familia

Casal _ Familia nuclear _Familia reconstruida _Familia monoparental (Monoparental
liderada pelo homem _ Monoparental liderada pela mulher _) Coabitagdo _ Familia
institucional _ Comuna _ Unipessoal _ Alargada _

Etapa do Ciclo Vital Familiar
1. Formagao do casal _ 2. Familia com filhos pequenos _ 3. Familia com filhos na
escola _ 4. Familia com filhos adolescentes _ 5. Familia com filhos adultos

OBJETIVOS

Descrever as vivéncias de coping familiar das familias do doente oncoldgico em
programa regular de hemodidlise;

Compreender o significado das vivéncias de coping familiar das familias do doente
oncolégico em programa regular de hemodialise.

QUESTAO Obs.
Descreva uma situagao que a familia tenha vivenciado desde
o inicio do tratamento, em que houve necessidades de
adaptacoes a nivel da organizagao familiar.

O que significou essa situacao para a Familia?

FINALIZACAO DA ENTREVISTA

Agradecendo ao participante. Dizendo que vai ser necessaria a sua colaboragao
para validar o conteudo. Disponibilizando-se para alterar o que for necessario.
Realcar caracter confidencial.
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Anexo Il - Autorizagao do Diretor Servico Nefrologia IPO-Porto, E.P.E.
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o—} ‘
@) pororTO

INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DO PORTO FG, EPE

Enf?
Ana Cristina da Trindade Rodrigues

Assunto: Estudo de Investigagio

Na sequéncia do pedido para a realizagdo de um estudo no ambito do seu mestrado,
subordinado ao tema: “Coping familiar do doente oncolégico em hemodialise”,
informa-se que autorizo a sua realizagio neste Servigo.

Atenciosamente,

Portd, 25-01-11

|

Dr. AlfredoLLoureiro
Director do Servigo de Nefrologia / Unidade de Hemodialise

MEMBRO QUALIDADE
RUA DR. ANTONIO BERNARDINO DE ALMEIDA s

4200-072 PORTO - PORTUGAL m (‘d
T.(351)225084000  E-MAIL: ol h QECI CHKS

i Ssarin r Esvietan Lo hsvens
F.(:351)225084001  diripo@poportomin-saudapt  SHANGCA B M s

033

Capital Social: 39.900.000,00€ C ia do Registo Comercial do Porto com o N.° 57884 - NICP 508 362 299
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Anexo Ill - Autorizac@o da Comissdo de Etica do IPO-Porto, E.P.E.
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=
@) poroRTO

INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DO PORTO FG, EPE

Exma. Senhora
ENF. ISABEL SEQUEIRA
Enfermeira Directora

IPOP FG — EPE
Ref. CES IPOPFG - EPE: 68/201 |
Porto, 17 de Fevereiro de 2011

Assunto: Pedido de Parecer

Exma. Enf. Isabel Sequeira

Cumpre-me informar V Exa. relativamente ao pedido de parecer que foi dirigido a esta Comissio
de Etica, sobre o Projecto de Investigacao da autoria de Ana Cristina da Trindade Rodrigues, no
dmbito do Curso de Mestrado em Enfermagem Comunitiria pela Escola Superior de Enfermagem
do Porto, intitulado “Coping Vivenciado pelas Familias do Doente Oncolégico em Hemodidlise”, foi

discutido e avaliado em reuniio ordinaria da Comissio de Etica a |17 de Fevereiro de
2011.

E parecer desta CES nio existir impedimento de natureza ética ao
desenvolvimento do referido estudo.

Com respeitosos cumprimentos

- RMAGEM
DIRECGAO ENFERNT™

A @&5\1«::; ENTRIDAN — =

1§ FEV. 200
Et(f. José Carlos Pimentel
/ idente da CES do IPOP EPE)

QUALIDADE
RUA DR. ANTONIO BERNARDINO DE ALMEIDA
4200-072 PORTO - PORTUGAL

Aecroatod by
T.(+351) 22 508 40 00 E-MAIL: @

F.1+351) 22 508 4001 diripo@ipoporto.min-saude.pt The Heakh Quality Service.

Capital Secial: 39.900.00,00€ Registado na Conservatéria do Registo Comarcial do Porto com o N.2 57884 - NICP 506 362 299
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Anexo IV - Consentimento Livre e Esclarecido
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CARTA DE EXPLICACAO DO ESTUDO E CONSENTIMENTO INFORMADO

Antes de decidir se vai colaborar neste estudo, deve primeiro compreender o seu
proposito, o que se espera da sua parte, os procedimentos que se irdo utilizar, os
riscos e os beneficios de participar neste estudo.

Pedimos para que leia todo o documento e se sinta a vontade para colocar todas

as questoes que pretender antes de aceitar fazer parte do estudo.

Ana Cristina da Trindade Rodrigues, a frequentar o Curso de Mestrado em
Enfermagem Escola Superior de Enfermagem do Porto, pretende desenvolver um
estudo de investigacao sobre “Coping vivenciado pelas Familias do Doente
Oncolégico em Hemodidlise”. Este estudo tem como objetivo:

1. Compreender de que maneira a familia se adapta (vivéncias de coping

familiar) a situacao de um doente oncoldgico em hemodialise no seio familiar.

Participacdo: A sua participacao no estudo é voluntaria. Se decidir participar,

podera sempre deixar de o fazer a qualquer momento.

Procedimento: Se aceitar participar neste estudo, vai-lhe ser solicitada a
realizacao de uma entrevista, onde lhe serao colocadas algumas perguntas sobre o
tema em estudo. A entrevista sera gravada em sistema audio, de modo a garantir

que todo o conteldo das suas respostas possa ser analisado e compreendido.

Riscos e Beneficios de Participar no Estudo: Nao existem quaisquer riscos ou
custos para os participantes do estudo. Nao se preveem beneficios imediatos.
Contudo, a realizacdao do estudo podera permitir para uma maior e melhor

participacao das pessoas no seu processo de cuidados de enfermagem.

Anonimato / Confidencialidade: Todos os dados relativos a este estudo serao
mantidos sob sigilo. Em nenhum tipo de relatério ou de publicacao que
eventualmente se venha a produzir, sera incluido qualquer tipo de informacao que
possa conduzir a identificacao dos intervenientes. Apds a conclusao do estudo,
todos os dados relativos aos intervenientes e que possam conduzir a sua

identificacao, serao destruidos.
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Estudo sobre “Coping vivenciado pelas Familias do Doente Oncolégico em

Hemodialise”.

Eu, abaixo-

assinado, compreendi a explicacao que me foi fornecida acerca do estudo em que
irei participar, tendo-me sido dado a oportunidade de fazer as perguntas que
julguei necessarias.

A informacao e explicacao que me foi prestada versou a finalidade, os
procedimentos, os riscos e beneficios do estudo, sendo-me garantido o anonimato
e a confidencialidade da informacao.

Por isso, aceito participar no estudo respondendo as questoes que forem
colocadas durante a entrevista que sera agendada conforme a minha

conveniéncia.

Porto, de de 2011

Assinatura do participante:

Assinatura do entrevistador:
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Anexo V - Os Achados
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Tema
central

Subt
ema

Signifi
cado

Unidades Naturais de Significado

A Familia como entidade que se mobiliza

Reforco da ligacao afetiva

O apoio

agora, claro que, apoiamos sempre...foi...pronto... (E17)

Tentamo-nos apoiar ao mdximo um ao outro,(E10)

tive de dar mais apoio a ela... tem andado mais em baixo...(E10)

os meus filhos embora tivessem apoiado muito... principalmente o que
ndo esteve estd cd porque o mais novo o que estd em casa trabalha com
o pai (E2)

quem deu mais apoio foi o meu filho mais velho que neste momento
ndo estd na familia mas que deu mais apoio porque tinha mais
disponibilidade (E2)

como tenho digamos um bocado de disponibilidade de hordrio passei eu
a dar-lhe todo o apoio sou eu que o levo a hemodidlise sou eu que
estou com ele nos dias da quimioterapia...(E2)

ha 1 filho que vai sempre almocar para fazer mais... para dar apoio
moral... porque sendo, eu, e ele sozinhos aquilo... é um desastre...(E13)
nessa altura ee todos nos nos apoiamos uns aos outros ee
compreendendo a situacdo (E5)

tivemos que dar muito mais apoio a mde, ee simplesmente isso, quer
dizer carinho, afeto (E16)

tudo o que ela precisa... apoio a nivel geral, ee qualquer coisa (E16)
temos que dar mais apoio possivel, e a gente, é assim, a vida...(E16)

isso também para lhe dar um bocadinho do apoio psicoldgico que ela as
vezes precisa (E12)

A
aproxi

macao

tanto meu como dos e tanto meu como dos filhos como de toda a
gente, até dos amigos, muita gente muitos amigos que se aproximam,
e que a acarinham, e que aparecem (E6)

O carinho, o
afeto

tivemos que dar muito mais apoio @ mde, ee simplesmente isso, quer
dizer carinho, afeto, (E16)

habituamo-nos também a ter um carinho suplementar (E6)

se calhar nem lhe dariamos tanta ajuda ... tanto carinho, sabemos que
ela sofre (E6)

tanto meu como dos filhos como de toda a gente, até dos amigos, muita
gente muitos amigos que se aproximam, e que a acarinham (E6)

A visita

as minhas filhas coitadas também fazem o que podem... vém aqui visitd-
lo... (E9)

se os filhos num vierem cd baixo, queles moram em cima, que num
venham cd baixo, ele jd anda aflito... fulano num veio aqui...(E7)

O telefonema

so tenho uma filha... e 3 rapazes, este é o mais novo...3 rapazes e 1
rapariga...a rapariga é que é mais nova...mas o filho néo veio por aqui...
caramba... venho cd todos os dias do trabalho por ld...se ela num vier um
dia, as vezes telefona-me... (E7)

as minhas filhas coitadas também fazem o que podem... vém aqui visitd-
lo...telefonam para cd a ver se ele estd melhor (E9)

ndo me atendeu e disse-me ai mde eu fico tdo aflito... depois telefonou-
me e disse eu sei que estou aflita quando ouco um telefonema (E2)

num hd dia nenhum que os filhos num telefonem (E6)

tanto meu como dos e tanto meu como dos filhos como de toda a gente,
até dos amigos, muita gente muitos amigos que se aproximam, e que a
acarinham, e que aparecem, telefonam, exato a saber (E6)
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(cont)
A Familia como entidade que se mobiliza

(cont.)
Reforco da ligacao afetiva

A disponibilidade, a dadiva, a
entrega

estou aposentada e portanto disponibilizei-me com todo o
tempo do mundo ee desfiz-me praticamente da minha vida
pessoal e entreguei-me com muito amor @ minha méae (E5)
inclusivamente quem deu mais apoio foi o meu filho mais
velho que neste momento ndo estd na familia mas que deu
mais apoio porque tinha mais disponibilidade (E2)

eu como tenho digamos um bocado de disponibilidade de
hordrio passei eu a dar-lhe todo o apoio sou eu que o levo a
hemodidlise sou eu que estou com ele nos dias da
quimioterapia...(E2)

porque se calhar todos estdvamos disponibilizados para isso
houve uma abertura... (E2)

pegar nisto correu bem, ndo correu acho que é muito
importante para ele e portanto como eu tenho essa
disponibilidade sei ld... foi um bocado dar (E2)

Reestruturacdo funcional

Acompanhamento as consultas

tive a organizar o meu servico profissional para coincidir com
as consultas dela... (E4)

a minha mée tem é que avisar com antecedéncia as consultas...
e todas as situacées que é para eu poder organizar a minha
vida... (E4)

Eu acho que neste momento quer dizer... desde que a gente
possa acompanhar pode ele nédo se sentir doente... (E2)

enfim, a pessoa que mais tem acompanhado a minha mde sou
eu. Desde os meus 9 anos...a partir dai acompanho-a
sempre(E4)

tive a organizar o meu servico profissional para coincidir com
as consultas dela... (E4)

vemn uma minha filha mas a minha filha anda a trabalhar num
escritorio e dd-lhe mais transtorno sendo até podia vir ela
mas... pronto vem este... e eu acompanho para estar um
bocadinho (E7)

eu sei que ela como é uma pessoa que ouve muito mal, devia
ter um acompanhamento... devia de acompanhd-la mais... mas
muitas das vezes é impossivel, o outro filho também ouve mal,
mas indo a minha cunhada sempre com ele... (E8)

0 meu genro anda sempre ld cima a saber... vai as consultas...
foi fazer um exame e ele foi ld... (E9)

...nunca houve grandes problemas... custou-me mais a mim, que
fui sempre que o acompanhei... (E11)

acompanho o meu pai as consultas, sempre...sempre que fosse
preciso,(E11)

entdo eu ai comecei a dizer: ndo, consultas simples levas a tua
filha e outras mais complicadas, eu vou...(E15)

depois da didlise porque eu ndo sei como é que a minha mae
vai sair, reparem que eu n@o, ndo desamparo, ou eu ou a
minha irmd, ndo a desamparamos ... principalmente nas saidas
(E5)
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(cont)
A Familia como entidade que se mobiliza

(cont)
Reestruturacao funcional

Nas Compras/ Lides da casa/lda Farmacia

tudo o que ela precisa... apoio a nivel geral, ee qualquer coisa
que precise a gente estamos sempre vamos fazer compras, ela
praticamente quando estd sempre bem, é sempre comigo, sou
eu que ando sempre com ela... (E16)

Adaptamos as lides da casa, tive de comecar eu a fazer as
compras eee, fazer limpeza sozinho néo é, ela hd certas coisas
que ndo pode fazer prontos e eee é isso...(E10)

estive aqui e ainda tenho ds vezes de fazer outras coisas, como
ir as compras, que ela néo pode... comida ela faz, outras vezes
faco eu... quando estou em casa, faco eu...da roupa trata ela,
estd sempre a lavar a mdquina... com a mdquina a lavar, estd
sempre a aaa nun deixa ficar nada de um dia pré outro... eu
trato da medicagéo e das consultas dela... quer dizer, ela sabe
que tem que tomar, eeee mas quando é preciso qualquer
coisa, aa eu é que tenho que ir buscar... so isso...(E14)

A rapariguinha que cd anda de manha vai a farmdcia, ....ele
paga...(E9)

houve essas alteracées, depois temos que fazer a vida toda... a
3%e a 5% tem que ficar toda resolvida de manha eee porque
antes deixdvamos pa tarde ou qué... é um bocado complicado...
(E17)

de manha dou-le o almocinho e ele torna pa cama e entdo se
eu precisar de fazer uns recadinhos ali perto... faco e depois
num saio mais de casa pa fora...6 uma vida assim um bocadinho
triste...tem de ser... (E7)
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(cont)
A Familia como entidade que se mobiliza

(cont)
Reestruturacao funcional

Na Alimentacao/refeicées

em termos da alimentag@o o meu pai ndo pode comer muitas
coisas de que td habituado... beber dgua que ele adora aa nGo
pode... (E1)

tavamos habituadas sé nds as duas e jantar, almocar nunca
almogdvamos em casa devido ao trabalho e a faculdade e jantar
jantdvamos qualquer coisa mesmo... hum ndo precisdvamos de
fazer jantar nem nada do género foi uma mudanca radical... (E1)
até foi a nossa médica de familia que nos incentivou a fazer uma
dieta muito rigorosa sem sal... aa sem alimentos sem proteinas... aa
reduzir a quantidade de pdo sem sal, até agua...nés andamos a
procura da que tivesse menos sédio... reduzir a quantidade de
proteinas de carne e peixe a noite s6 comer sopa com a fruta... ai é
que houve uma remodelacdo porque o meu marido sé pensava em
trabalho e nessa altura comecou a vir ter que vir almocar a casa
portanto anteriormente ndo almocava porque sé vou perder tempo
(E2) depois vieram limitacbes de alimentacdo (E6)

ha 19 anos na didlise... e eu sempre a pensar, se fosse eu...estar
agora sujeito a uma mdquina que me limitava a mobilidade,
limitava-me a alimentacdo, limitava-me montes de coisas...(E6)

0 meu pai passou a comecar a almocar fora (E12)

tivemos efetivamente que mudar tanto ao nivel dos almocos do
meu pai que sentiu mais porque passou a ter que almogar fora...
(E12)

tivemos que nos adaptar a situacédo dela, a nivel alimentar
também (E8)

A nivel alimentar, hd coisas que ela ndo pode comer e nos
comemos... sei ld... eee ela é uma pessoa muito reservada... sabe e
é muito dificil falar sobre ela... (E8)

a alimentagdo mudou muito também em relacéo a ela (E8)

ndo precisdvamos de fazer jantar nem nada do género foi uma
mudanca radical...(E1)

tivemos que fazer mudancas radicais,... a nivel de rotinas, em
casa, ao nivel de... de... alimentacdo, nés comiamos muito, sei ld,
muitos molhos, muito a base de molhos, com tomate, com, muitas
francesinhas, por exemplo... coisas que ela agora jd nem pode
comer, e isso ai, é assim um bocado complicado lidar com ela... e
ela aceitar também... (E17)

ndo sei... a nivel de alimentacéo, tive aqui também uma reuniéo
com vocés, ee dar algumas dicas de aquilo que ela podia comer,
ndo comer... e tenho estado um bocadinho atento sobre isso,
também ja sei algumas coisas... eee e tento que ela ndo, néo faca
asneiras ... temos sempre o cuidado na alimentac@o para que ela
ndo abuse ee pa ndo estragar aquilo que vocés aqui no hospital téo
bem fazem para tentar ajudar...(E4)

em termos de alimentacdo... é terrivel, tem que se arranjar tudo o
que ele seja capaz de comer... mas que é muito pouquinho...
limitado... e portanto, quem estd ao lado também néo pode ir
muito além disso... ndo é? (E13)
ha 1 filho que vai sempre almocar para fazer mais... para dar apoio
moral... porque sendo, eu, e ele sozinhos aquilo... é um desastre...
(E13)
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(cont)
A Familia como entidade que se mobiliza

(cont)
Reestruturacdo funcional

Na Alteracao de
rotinas

dentro de casa ndo preciso de fazer nada... mas cd fora para vir com
ela, para ir aqui, para ir acold, para resolver certos problemas, sou
eu que tenho que alinhar para tudo... (E15)

responsabilizamo-nos e tentamos resolver o melhor possivel, sempre
(E5)

Juntamo-nos todas e resolvemos o assunto... (E9)

temos que fazer a vida toda... @ 3% e a 5% tem que ficar toda
resolvida de manhd eee porque antes deixdvamos pa tarde (E17)
num posso sair grande coisa de casa, ndo o posso abandonar (E7)

Quando recorre a outros

Tenho o apoio infinito da minha familia, ... também psicologico, é
claro, e foi assim (E5)

tentamos resolver o melhor possivel, sempre, sempre, sempre com a
ajuda maravilhosa da equipa do IPO que foi sempre resolvido tudo
de acordo com a equipa médica e de enfermagem que tiveram
sempre uma ajuda ee preciosa. (E5)

idade hoje tem 91 anos, faz didlise hd 6 anos e s6 com muita ajuda
vossa, da equipa de enfermeiros, e do sr. Dr. xxx que nos ajudou
imenso, é que nos superamos esta situacdo (E5)

a partir dai o Santo Anténio ndo lhe fazia nada... ndo tinha resolucao
porque ndo havia quimioterapia devido a ...perddo devido ao estado
dele da hemodidlise... diz que o rim que ndo eliminava portanto
talvez ndo teriam experiéncia nessas situacées portanto a partir dali
nos tivemos que percorrer tudo inclusivamente cheguei a ir ao Brasil
o meu marido o meu filho mais velho fez... fez consultas sozinho
com todos os elementos que ele tinha: relatdrios aa a médicos
conhecidos e... e portanto também fomos ter a uma porta do IPO...
nessa porta do IPO que se nos abriu e que comecamos portanto a
fazer o... o tratamento ld na questdo da hemodidlise e na questdo da
quimioterapia nGo houve assim muito... muito alteracédo (E2)

tenho uma rapariga que me ajuda a fazer o servico em casa... (E9)
comecamos a pbr uma empregada doméstica mais durante 2 dias por
semana (E4)
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(cont)
A Familia como entidade que se mobiliza

(cont)
Reestruturacao funcional

Quando existem coisas que deixaram de fazer...

tinha coisas para fazer que deixamos de fazer... ia fazer obras na
aldeia nuns terrenos que eu tenho ld e ia pa ld viver 8 dias, 15
dias, 1 més, ... mas devido a doenca dela jd ndo pude fazer essa
deslocacdo porque jd ndo podia vir da aldeia para aqui dia sim,
dia ndo...ndo é...vivo privado disso e mais coisas ...eee por
exemplo haviamos dir dar um passeiozito e ela estd doente, ndo
pode ir... (E3)

... tivemos que mudar muita coisa... os filhos foi logo a 19
limitacdo, depois ee.... temos saidas muito limitadas, eu tenho
umas propriedades ld em cima em Meséo Frio, tenho também um
bocadinho ld em cima em Moledo e ...era dificil, férias, foi tudo,
comecou a ser tudo muito muito regrado, porque pelas
experiencias que tivemos até a fazer didlise fora e tudo, néo
funcionaram, aqui foi sempre muito bem tratada... ela aqui até
por ansiedade, pela parte psicoldgica, queria, estar sempre
muito perto do amparo, do sanp cd do sitio ... (E6)

ele devido ao trabalho ele durante a semana nunca estava
connosco ent@o era so por telefone que faldvamos com ele (E1)
antes ddvamos muitos passeios, deixdvamos sempre po fim de
semana, principalmente ao sdbado para descansarmos o
Domingo... eee agora jd ndo é possivel... fazer isso... foi um
bocado complicado... de aceitar... ficou um bocado de revolta...
com a situacdo... agora, claro que, apoiamos
sempre...foi...pronto... é complicado (E17)

ndo podemos fazer férias... fora de casa... ndo é porque néo
possamos em termos de de hemodidlise... mas da forma que eu
temo aquelas horas em que ele estd na didlise, e quando
regressa... ndo quero ir para lado nenhum... (E13)

por si s6 alterou aqui drasticamente... portanto... enquanto
podiamos contar com ela aaa sempre a 100% (E12)

tivemos efetivamente que mudar tanto ao nivel dos almocgos do
meu pai que sentiu mais porque passou a ter que almogar fora...
tivemos que arranjar soluc@o para as meninas... eee fora isso,
pronto, é... isto foi a alteracdo mais significativa, pronto, no dia
a dia, que ela tinha e que deixou de ter... (E12)

tirou-nos muita privacidade, ndo é, as nossas saidas também
comecaram a ficar um bocadinho cortadas (E8)

os netos, ee, ela tomava conta da minha sobrinha... por acaso ela
entretanto ela entrou na pré-escola e ficou encaminhada, mas
entretanto nasceu o Jodo e teve que ir para uma ama... (E17)

ele td habituado a trabalhar aquele ritmo de trabalho agora néo
o pode fazer aa por causa da hemodidlise td muito limitado entéo
td sempre em casa e a maioria das vezes estd sempre a resmungar
principalmente a 4¢ feira porque acho que lhe injetam o ferro e
ele vem muito enjoado vem muito... vai muito enjoado, vai os
cheiros incomoda hd muita coisa que enjoa... a comida até td boa
mas para ele ndo td... os remédios que ele também tem que tomar
também ndo sdo bons como ele diz...(E1)

Quando
tiveram
mais
gastos

Houveram muitas quer dizer... mais gastos... (E3)
mais despesas, mais trabalhos pa gente ld em casa (E3)
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a forma como foi afetada pela situacao

A Familia como entidade que vivencia transicoes

Integracao processual da doenca na vida
familiar

Alteragao
dréstica

por si s6 alterou aqui drasticamente...(E12)

foi uma mudanca radical hum... completamente (E1)

néo precisdvamos de fazer jantar nem nada do género foi uma
mudanca radical...(E1)

Situacdo com muitas
partes positivas

eu se calhar até arranjo nisto mmm muitas, muitas partes
positivas, porque lhe criamos um a volta dela penso eu, para
conseguir superar as dificuldades (E6)

temos que tirar o partido bom as boas coisas das mds e portanto
isso foi uma coisa boa porque houve a reunido da familia (E2)

esta doenca por mais mal que seja houve a sua parte benéfica que
foi ficar em casa connosco...(E1)

foi bom por um lado porque td sempre perto de nds (E1)

se fosse um relacionamento normal, se calhar nem lhe dariamos
tanta ajuda ... tanto carinho, sabemos que ela sofre (E6)

Reagiram
bem

Reagiram todos muito bem ... acredite ...(E11)

No6s somos sete e sempre concordamos com tudo (E11)

toda a familia pronto... encara a situacd@o como sendo normal de um
doente... (E13)

A forma como foi integrada a situacao

(cont.) Integracdo processual da doenca na vida familiar

Como
uma
rotina

Habituamo-nos, é uma rotina... ela jd faz hemodidlise hd muitos
anos...(E8)

Adaptando-se

nés ndo sabiamos se a minha mée se ia adaptar... portanto ela tava
sempre a frente, a nossa adaptacdo era sempre secunddria...(E5)
Tivemos de nos adaptar a outro ambiente (E3)

familia... tivemos de nos adaptar todos porque o meu pai
trabalhava e a minha mdée ... com a doenca dela...(E4)

..fomo-nos adaptando, lentamente ... com algum custo... (E4)

em principio quando tirei os rins... depois quando comecei a fazer
didlise...agora jd... jd estd adaptada... pronto, quase agora... (E14)
temos que nos adaptar, ndo é? E isso... adaptamo-nos,
pronto...(E14)

serd um pouco este trajeto e esta... adaptacdo que tivemos que
fazer... (E6)

Trabalhamos os dois, tivemos de nos adaptar... (E10)

o convivio é o mesmo, so tivemos que nos adaptar mesmo ao
tratamento (E10)

nos tivemos de certo modo facilidade em nos adaptarmos... (E13)
mas tivemos que nos adaptar a situacdo dela (E8)

a gente tem que se adaptar a isto... (E8)
foi uma questdo de adaptacdo... jda sGo muitos anos... ela ld sente-se
bem...(E8)

Concilian
do a sua
vida

mas acabei por conciliar e compreendemos que realmente teve que
ser assim... (E15)

mas é uma pessoa que dd pd gente conciliar e viver o dia a dia ndo
é (E8)
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(cont.)

A forma como foi integrada a situacao

(cont.)
A Familia como entidade que vivencia transicoes

(cont.)
Integracao processual da doenca na vida familiar

Habituan
do-se

eu muito cedo me habituei aos problemas da... (E6)
também tive que habituar a miuda a andar mais com ela
(E15)
Habituamo-nos, é uma rotina...(E8)

Enfrenta
ndo

Tivemos que enfrentar a situacéo (E5)

foi uma coisa boa porque houve a reunido da familia

$ (E2)

£y fizemos assim um bocadinho de sei ld reuniGo mas sem

S digamos ir muito alterar muito a nossa vida. (E2)

E assim eee, prontos é uma familia muito unida,(E16)
o mas pronto, temos que levar isto a vida pa frente e

S pensar que existe pessoas muito piores ... em piores

= g S situacoes... (E17)
€ L2 ... hum podemos ir no teu lugar és tu que tens d’ir...Era
At g o pior se estivesses ai entrevado numa cama...é

melhor....(E7)

Responsabili
zando-se

nessa altura ee todos nés nos apoiamos uns aos outros
ee compreendendo a situac@o, responsabilizamo-nos e
tentamos resolver o melhor possivel,(E5)

a familia e eu, enfim mais responsdvel, desde muito
cedo comecei a tentar pér-me no lugar das dificuldades
que ela tinha...(E6)

-‘gu c°yg © também nos obrigou um bocadinho a estudar do que é
S3g v @ | quese tratava isso também para lhe dar um bocadinho
E o B T 2| do apoio psicoldgico que ela as vezes precisa... (E12)
sempre vi a minha mde como vejo porque mde é mae....
Tg é s6 uma, a gente é assim, tamos a fazer aquilo a ela
o (E16)
g € uma situagdo muito mais melindrosa, a gente, temos
g que dar mais apoio possivel, e a gente, é assim, a vida

(E16)

Colocand
0-se no
lugar de...

desde muito cedo comecei a tentar pér-me no lugar das
dificuldades que ela tinha... além do sofrimento, das
limitacées todas... porque muito cedo comecou a ter
limitacées (E6)
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(cont.)

A forma como foi integrada a situacao

(cont.)
A Familia como entidade que vivencia transicoes

(cont.)
Integracao processual da doenca na vida familiar

Aceitand
o

... a hemodidlise ele aceitou sempre bem achamos... a
casa dele todos os dias é esta (aponta para IPO) porque
ele vé o pessoal aqui tanto de médicos como enfermeiras
como... sei ld... para ele sGo um Deus...(E11)

Tentando manter uma vida normal

estd sempre bem disposta e disponivel e tenta seguir o
ritmo dela normal e nés também a incentivamos bastante
a isso... tanto que ela continua a ser a tomar conta da
bebe a tarde fica com ela pronto (E12)

o Jodo e teve que ir para uma ama... as vezes fica a
6.%eira s6 p ‘'ra minha mde se sentir assim um bocadinho
mais util,... mas era suposto ela tomar conta dos netos,
mas o 2° jd ndo jd ndo pode tomar... conta...pelo menos, a
3%e a 5% ndo pode... (E17)

tento animd-la, que isto vai passar... pa num ir abaixo...
ndo hd-de ser nada... (E10)

tive de fazer alguma forca para que ela ndo sentisse que
eu que estava também em baixo, pra ela ndo sentir (E10)
tentar desmistificar um bocadinho o problema e fazer
com que ela passe o dia dela normal... (E12)

estd sempre bem disposta e disponivel e tenta seguir o
ritmo dela normal e nés também a incentivamos bastante
a isso... (E12)

tentamos que se mantenha igual até para ela ndo sentir
muito... jd o tempo que ela passa aqui... jd é suficiente
para ela se focar na doenca, ndo (E12)

as vezes fica a 6.%eira so p ‘'ra minha mde se sentir assim
um bocadinho mais util,... (E17)

desde que a gente possa acompanhar pode ele ndo se
sentir doente... aa é melhor portanto ele chegar ali e eu
falo por mim também gosto de um carinho, de um
miminho chegar ali a gente levd-lo ld, chegar ali quando
ele sai, pegar no saco, pegar nisto correu bem, nGo
correu (E2)
as vezes hd zangas, ela estd-se sempre a queixar... as
vezes problemas também... ... as vezes: olha vou dar uma
volta...quando vier ja estds melhor... (ri)... (E3)

O doente tenta que a
. mantenha uma
vida normal...

familia ...

ela foi sempre uma pessoa formiddvel, com um dnimo
muito grande ee superou sempre isso e ajudava-me a eu
ajudd-la... porque ela... embora notasse o sofrimento
dela, mmm ela ndo queria que eu me preocupasse
demasiado, ela tentava sempre esconder isso... (E6)

ela me portanto também esconde um bocadinho algumas
situacées uma vez que sabe que sou eu que tenho que
fazer estas voltas todas e ds vezes precisa do meu auxilio
e estd até a ultima para ndo me estar a incomodar (E4)
sabiamos que ele ia ser operado mas se existia a
possibilidade de tirar de tirar o rim nés ndo sabiamos... s6
0 meu pai é que sabia... (E1)
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Tema

isso...quando lhe deu o enfarte, queria levd-la para HSJ e

Subtem L . . .
centr Significado Unidades Naturais de Significado
al a
... a hemodidlise ele aceitou sempre bem achamos... a
o L casa dele todos os dias é esta (aponta para IPO) porque
O 9 ele vé o pessoal aqui tanto de médicos como enfermeiras
S 'E 5 como... sei ld... para ele sGo um Deus...(E11)
ﬁ N g responsabilizamo-nos e tentamos resolver o melhor
) m possivel, sempre, sempre, sempre com a ajuda
5as p maravilhosa da equipa do IPO que foi sempre resolvido
S5 g ps 2 tudo de acordo com a equipa médica e de enfermagem
U g 3 ue tiveram sempre uma ajuda ee preciosa. (E5
© O Y=
o g 5 ela ld sente-se bem... vocés est@o preparados para
o O
£ o

(cont.)
A Familia como entidade que vivencia transicoes

ela s6 queria IPO, jd lhe doia o peito a noite mas sé disse
de manha para ir para o IPO... (E8)

A forma como a incerteza é vivenciada na vida familiar

Ajuste a incerteza

Como Um Choque

foi um choque ndo houve assim nada de especial que
tivesse que... que adaptar...(E2)

o momento mais dificil disto tudo foi quando
descobrimos que o meu pai tinha tirado o rim e que iria
precisar de fazer hemodidlise (E1)

quando descobrimos que o meu pai tinha tirado o rim e
que iria precisar de fazer hemodidlise ...foi um choque
(ET)

foi um grande choque... ndo tdvamos a contar co aquilo
pensdvamos que era uma simples operacdo (E1)

o problema é a minha mulher que ficou muito chocada
quando eu... quando soube que eu tinha que fazer didlise
(E14)

Como
Uma
bomba

foi descoberto portanto o tumor do estémago foi
descoberto andava... andava na consulta do hospital de
Santo Antonio... aa foi uma bomba digamos (E2)

Complicado de aceitar

Eu acho que esse facto foi um bocado dificil de
aceitar...(E17)

é assim um bocado complicado lidar com ela... e ela
aceitar também...(E17)

foi um bocado dificil de aceitar (E17)

ao inicio foi um bocado complicado, tivemos que fazer
mudancgas radicais,...(E17)

em principio foi um bocado complicado, ... mas acabei por
conciliar (E15)

claro que ao principio a gente, a gente,,, o meu pai
passou muito mais, é muito mais complicado lidar com
essas situacées (E16)

e depois, ee 0 medo de como ela ia encarar também, essa
situacdo(E17)

Um balde
de agua
fria

Foi um balde de dgua fria... tdvamos sei ld... agora tamos
um bocado condicionados (E17)

Uma
Aflicao

ficaram aflitas coitadas.... As filhas: mée o que serd,
andou por dois ou 3 médicos, o meu genro também é
muito bo home e tenho 2 netinhas ....(foto) lindas, ndo
sao? (E9)
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centr Subte Significado Unidades Naturais de Significado
al ma
(cont.)
A forma como a incerteza é vivenciada na vida familiar
° foi um bocadinho de transtorno inicialmente porque a
£ situacdo ... pa ja entramos em pdnico (E4)
g8 transtornou-nos um bocadinho a vida, num é, vamos...mas
o = tivemos que nos adaptar a situacéo dela (E8)
f§ E quando vim para este tratamento o transtorno foi maior
é porque eu ... sair de casa (E14)
s o
-8 9 foi um bocadinho de transtorno inicialmente porque a
§ © g_cu situacé@o ... pa ja entramos em pdnico(E4)
Z E
Q 15
S| o § g . ndo tdvamos a contar mesmo...nés ndo sabiamos...na
S g S o S8 w 8 altura ...que abri a torneira para comecar a chorar
L s <% Zwmg v 5 ...6...figuei sem saber como reagir alids comecei-me a rir
S ‘g g v com a noticia sé depois(E1)
| Z
= o U Tivemos que enfrentar a situacGo com bastante amargura
% g ’g o g,, porque isto é um tratamento terminal (E5)
: 537° g Foi de amargura porque a minha mde ee jd estava numa
= w5 determinada idade (E5)
g
: s foi um bocado complicado... de aceitar... ficou um bocado de
s revolta... com a situacéo...(E17)
E ... a gente vé-lo vir pra qui s’contra vontade, sem ter vontade, num

é...e chegar a casa as vezes revoltoso (E7)
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(cont.)

A forma como a incerteza é vivenciada na vida familiar

(cont.)
A Familia como entidade que vivencia transicoes

(cont.)
Ajuste a incerteza

Sendo ruim de suportar

meu genro anda sempre ld cima a saber... vai as
consultas... foi fazer um exame e ele foi ld... por acaso
tem uns filhos, olhe inda onte estiveram aqui todos...
olha a gente faz isto po pai e ele nem estd o pé da
gente... .(E9)

..vai-se a gente...como se pode... num o vou atirar pela
ponte abaixo, tenho que olhar por ele, é meu marido,
tenho que olhar por ele.(E9)

é muito doente e é um doente cansativo de aturar fala as
mesmas coisas muitas vezes ndo sei se jd deram por ela
aqui, fala-me as coisas muitas vezes, muitas vezes,
muitas vezes, muitas vezes ... se ele tomar uma pessoa
em aborrecimento, estd sempre a falar daquela pessoa
sempre a falar daquela pessoa... é muito
cansativo...e...(E7)

agora é um bocadinho ruim de suportar é é...ora sGo
horas de me chatear... fica assim aborrecido...tas zangada
comigo? E entdo torno a dizer: ndo te zangues, ... daqui
por 10 minutos ou cinco jd estd a dizer o mesmo...(E7)
teve uma despressao hd 20 anos, esteve mesmo entre a
vida e a morte e ficou sempre com a cabecinha cansada,
sempre assim um bocadinho coisa, a gente tem de dar
uma tolerdncia, mas custa, é muito custoso...(E7)

mas ele é muito cansativo... desespera-se muito...
desespera-se muito... (E7)

aa por causa da hemodidlise td muito limitado entdo td
sempre em casa e a maioria das vezes estd sempre a
resmungar principalmente a 49 feira porque acho que lhe
injetam o ferro (E1)

as vezes hd zangas, ela estd-se sempre a queixar... as
vezes problemas também... 6 pd tem calma... e tal e as
vezes problemas de familia ...eu também me canso de a
ouvir, num é?ela queixa-se muito... por isto e aquilo, por
uma coisa e outra...e eu também me canso... as vezes:
olha vou dar uma volta...quando vier jd estds
melhor...(E3)

a minha irmd@ como é uma pessoa que nunca lidou com
nos, e entdo, como lhe deu isto, ela foi para casa da
minha mde, e depois, foram as duas ao mesmo tempo, a
minha mde e ela... a minha mde acamada e ela assim, foi
muito complicado, mas... entre homens e mulheres,
principalmente os meus irmdos ld de casa que também...
tudo o que podem fazer as vezes, por ela... fazem ...
embora lhe consumam a cabeca, porque sGo homens e
foram habituados sempre assim, mas, mas também séGo
amigos dela...(E15)
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As situacdes

de maior a incerteza na vida familiar

(cont.)
A Familia como entidade que vivencia transicoes

(cont.)
Ajuste a incerteza

A preocupacdo com o a seguir ao tratamento

ela agora, por exemplo, se eu por 10 minutos ndo chegar a casa,
ela jd estd preocupada.... porque pensa que houve qualquer coisa...
(E14)

é sempre uma preocupac@o e é a mée ... correu bem hoje? Correu
bem? Portanto, tudo isto, condicionou e tudo isto condiciona
também a vida de outras pessoas preocupadas (E6)

esta situacdo ee que hoje é vivida da melhor maneira ee é sempre
um dia de amargura, depois da didlise porque eu ndo sei como é
que a minha mde vai sair (E5)

da forma que eu temo aquelas horas em que ele estd na didlise, e
quando regressa... ndo quero ir para lado nenhum... (E13)

face a essas alteracées, do dia a dia, portanto, ela quando chega
do tratamento, felizmente estd sempre ou na maioria das vezes,
vd 80% das vezes, estd sempre bem disposta e disponivel e tenta
seguir o ritmo dela normal e nés também a incentivamos bastante
a isso... (E12)

se calhar essa preocupacdo que se tem do que é que vird o que é
que vird depois o que é que vird a seguir portanto faz o
tratamento (E2)

eu sei que nos dias que em que ele ndo faz didlise, eu estou mais
livre, em que faz didlise nés estamos sempre preparados para
aceitar a reac@o que ele apresentar...naquele dia... (E13)

limitacoes

As Varias situacoes
aflitivas e de

Foram vdrias eee as situacées aflitivas que a minha mde teve...
intervencgées cirurgicas, numa queda repentina e fractura do
fémur eee e muitas, muitas mais...falta de ar, idas para o
hospital...(E5)

iamos para qualquer lado, urinar... num mmm em qualquer canto,
qualquer café... depois vieram limitagbes de alimentacédo, aa
limitacbes dos filhos,...e depois hd 19 anos na didlise... (E6)

ele agora tem muitas limitacées... eee... andar, sobretudo... porque
se cansa... mas aquilo é ... é aquele problema que ndo sei o que é...

(E13)
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(cont.)
As situacées

de maior a incerteza na vida familiar

(cont.)
A Familia como entidade que vivencia transicoes

(cont.)
Ajuste a incerteza

As limitacdes relacionadas com a doenca
...e com a Diabetes...

ela também tinha uma profisséo: era costureira... era
uma modista, trabalhava muito bem... foi a minha mde
que me fez o vestido de casamento... alids, ela era
modista de... fazia vestidos de casamento... trabalhava
pa boutiques e tudo... e depois quando tirou o peito e
teve de deixar de trabalhar isso para ela, além de
tirar o peito, também foi uma coisa que a levou muito
abaixo... também...(E8)

porque ouve mal e tem dificuldade nas conversas...
porque ndo ouve... estd sempre a perguntar: o qué? ée
ela refugia-se muito por causa disso... a auto-estima
dela jd quando foi tirar os peitos, fazer a mascotomia,
ficou muito em baixo... desistiu como mulher... a auto-
estima dela foi-se abaixo... (E8)

num foi a parte da didlise o pior, acho que foi mais o
intestino... como ele fez uma operacéo que lhe
cortaram o recto, e tudo, que ele chegou ao ponto de
levar uma fralda acho que isso foi assim um bocado
duro (E11)

tirando essa fase que ela esteve internada e esteve um
bocadinho aqui para recuperacéo... foi um bocadinho
dificil, prontos mas eu isso, ia sempre trabalhar e ia
com o corac¢d@o nas mdos... sabe Deus... ndo é... que eu
também ndo posso deixar de trabalhar... como vé,
tenho isto aqui... (E8)

claro que ao principio a gente, a gente,,, o meu pai
passou muito mais, é muito mais complicado lidar com
essas situacoes, e imagino que hd-de ter sofrido
bastante... esta doenca, sabe como é, a doenca do
século...como eles chamam... e é assim (E16)

além de tirar o peito, também foi uma coisa que a
levou muito abaixo... também... e depois ainda pior foi
o falecimento do meu pai que era a companhia
dela......6 muito sossegadinha... foi tudo junto... os
peitos, o acidente, o ...falecimento do meu
pai...abandonar o campismo... (E8)

tem estas reaccbes porque fica cheio de aftas ou fica
com mais uma dor numa perna e nos estamos sempre a
pensar o que é que vird na outra sess@o de
quimioterapia (E2)

Eu acho que o meu pai sofre mais do intestino que
propriamente da hemodidlise (E11)

iamos para qualquer lado, urinar... num mmm em
qualquer canto, qualquer café... depois vieram
limitacbes de alimentacdo, aa limitacées dos filhos,...
(E6)

...6 uma vida um bocadinho dificil aa um bocadinho
dificil chega-se a noite tem de picar o dedo, tem de
picar a barriga, tem que ter insulina de uma maneira
insulina doutra tem de... enfim eee de noite se for
preciso ndo dorme, tem muita dificuldade em dormir é
s0 forca depois ndo deixa a gente descansar porque
pbe-se a pé mas ele cai, estou sempre com medo dele

cair, é uma vida muito dificil... (E7)
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A forma como a incerteza se adequa na vida familiar

(cont.)
A Familia como entidade que vivencia transicoes

(cont.)
Ajuste a incerteza

Como custa

E custoso... E assim uma vida triste... num é...(E7)

isto custa... pée a gente assim um bocadinho triste (E7)

a gente tem de dar uma tolerdncia, mas custa, é muito
custoso...(E7)

é que custa-me muito a ... ainda hoje vé-la sofrer (E6)

isso custa um bocadinho... mas pronto, temos que levar isto a
vida pa frente (E17)

é assim como dizer triste... a gente vé-lo vir pra qui s’contra
vontade, sem ter vontade, num é...e chegar a casa ds vezes
revoltoso (E7)

didlise peritoneal... dava-nos mais um bocado de liberdade... (E2)
chegava a casa com muitas dores de cabeca... chegava a casa e jd
nem queria comer... eu é que ateimava co ele: quero ir pd cama,
quero ir pd cama a cabeca parece que me rebenta!

E custoso... E assim uma vida triste... num é...se for preciso de
noite acorda... ai jd falta pouco para eu ir... ele até agora vinha
as 7h da manha... agora é que vem a tarde... jd falta pouco para
eu ir... ei quem me dera num ir p’ra quilo... ld tratam-me muito
bem mas eu tenho de ir p’ra ld... se eu num fosse p’ra ld... isto
custa...(E7)

ele as vezes diz: eu precisava era de um tiro na cabeca! Por me
por nesta vida...que se ele tivesse tratado de mim em condicées,
eu num andaria nesta vida...(E7)

Como os
torna
mais

sensiveis

estamos todos mais sensiveis pronto mais...(E2)

Como os faz sofrer

muito cedo ela comecou a sofrer ... que custa-me muito a ...
ainda hoje vé-la sofrer (E6)

um trajeto muito penoso, muito dificil de sofrimento...(E6)
além do sofrimento, das limitacées todas... porque muito cedo
comecou a ter limitacoes de mobilidade... (E6)

embora notasse o sofrimento dela, mmm ela nGo queria que eu
me preocupasse demasiado (E6)

nesta trajetoria teve sempre um problema terrivel: é que foi
sempre com sofrimento...(E6)

sabemos que ela sofre (E6)

mas foi um trajeto praticamente desde que a conheco...sempre
penoso para ela...(E6)

um trajeto muito penoso, muito dificil de sofrimento...(E6)
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