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IMPACTO DA DOENCA CRONICA E AS ESTRATEGIAS

DE COPING NA ADAPTACAO FAMILIAR

Vanessa Costa Duarte; Elsa Monteiro

RESUMO

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) sdo
uma das principais causas de morbilidade e mortali-
dade em Portugal, sendo responsaveis pelo aumento
do consumo de cuidados de saude originando uma
mudanca importante no paradigma de suporte social
do Estado, nas Politicas de Saude e na organizagdo
da prestacdo de cuidados de saude. As politicas exis-
tentes objetivam a prevencdo da doencga cronica, o
empoderamento do cidaddo na gestdo da sua doen-
¢a e a diminuicdo do internamento hospitalar com
uma rapida integra¢do do doente crénico na sua fa-
milia e meio social envolvente. Desta forma, a Disci-
plina de Enfermagem, pretende o Cuidar da Pessoa
ao longo do seu ciclo de vida focalizando a inclusdo
da familia e a interacdo com o meio, a reflexdo e o
conhecimento sobre as estratégias de coping utiliza-
das pela Familia na adaptacdo a doenca,  apresen-

tarelevancia para a pratica.

Palavras-chave: Doenca crénica; Familia; Estraté-

gias de coping.
INTRODUCAO

Na Unido Europeia, 20 a 40% da populagdo com mais
de 40 anos sofre de doenga crdnica e dois tercos das
pessoas com mais de 65 anos sofrem de pelo menos
duas doencas cronicas (Organizagdo para a Coopera-
cdo e Desenvolvimento Economico [OCDE], 2010).
Esta conjuntura tem repercussdes importantes cons-
tituindo uma ameaca para a saude publica e a econo-
mia global. Prevé-se que em 2030 o consumo de cui-

dados de saude resultantes das DCNT implique

70/80% dos custos em saude (OCDE, 2010). O mes-

mo cendario ocorre em Portugal (Coelho, 2014).

O crescimento da incidéncia das DCNT esta associa-
da ao envelhecimento da populacdo, resultante da
oferta de cuidados de saude e melhoria das condi-
¢bes socioecondmicas (Ministério da Saude, 2013)
originando um aumento das situagdes de incapacida-
de, de doenga e de perda de independéncia causado-
res de uma necessidade substancial de apoio social e
de cuidados de saude (Barros, Machado e Simoes,
2011). Assim, ndo serad de estranhar que as despesas
com os cuidados de saude dirigidos a este problema
ocupem propor¢des cada vez maiores nos or¢gamen-
tos publicos e no produto interno bruto (Barros et al,
2011) contribuindo para este incremento ndo so a
prevaléncia, mas as implica¢des no decurso da vida
produtiva, especialmente o absentismo laboral e a

reforma precoce (Escoval et al, 2010).

Denota-se uma alteracdo do rumo estratégico nas
Politicas Europeias de Saude. Com a trajetoria histo-
rica anterior centrada na cura e dirigida as doengas
agudas, aposta-se agora nos cuidados preventivos
com o objetivo de empoderamento e corresponsabi-
lizacdo do cidaddo sobre o seu estado de saude, qua-
lidade de vida e potencial de saide (Barros et dl,

2011).

O rumo das Politicas de Saude em Portugal sdo simi-
lares as europeias, com especial enfase no acesso aos
cuidados de saude preventivos, na promocdo de esti-

los de vida saudaveis e nas respostas que permitem a
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prestacdo de cuidados de salde fora do ambiente
hospitalar (OPSS, 2010).

Colocamos assim, as seguintes questdes: Quais o0s
mecanismos de adaptagdo utilizados pela familia na
resposta a doenca cronica de um dos seus membros?
Quais os mecanismos comumente utilizados pela po-
pulacéo portuguesa no apoio e prestacdo de cuidados

informais ao doente crénico?

Pretendemos com este artigo refletir sobre esta te-
matica através dos principios de uma revisdo siste-
matica da literatura. Esperamos que o artigo contri-
bua para uma prestacdo de cuidados integrais a pes-
soa/familia potenciando a sua autonomia e autoefi-

cacia na gestdo do seu processo de saude/doencga.

ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

Murray, Kelley-Soderholm e Murray (2007), tipificam
a doenga cronica utilizando cinco critérios: o tipo de
comeco (repentino ou gradual); o curso (progressivo,
constante ou episodico); o resultado (fatal ou ndo
fatal); a incapacidade (cognitiva, mobilidade, forca,
alteracdo da autoimagem e estigma social) e a incer-
teza (grau de previsibilidade). Apesar de apresenta-
rem uma etiopatogenia diferenciada, as DCNT sédo
igualitarias em alguns processos (Rolland, 1994), no
seu prolongamento no tempo, na forma como afeta
a vida do seu portador e a dinamica familiar, nas suas
implicagdes multidimensionais, ndo so6 fisicas, mas
igualmente sociais e emocionais, ho uso continuado
de cuidados de saude e no aparecimento de algum

grau de incapacidade e na irreversibilidade.

Tem um impacto direto na familia a forma como se
vivencia a doenga cronica, uma vez que sdo espagos
privilegiados de suporte e seguranca dos seus mem-
bros (Figueiredo, 2009). As proprias carateristicas
destes sistemas sociais interativos de carater trans-
formativo, que se definem pela sua estrutura, vincu-
los e funcgbes, sdo determinantes nos habitos que
dizem respeito a salde e ao equilibrio fisico e mental.
Como sistemas, sdo continuamente sujeitos a reajus-

tes e adaptacdes, que obrigam a constantes respos-

tas de manutencdo do equilibrio das suas fungdes
(Bronfenbrenner, 1979) resultantes das pressdes a
que estdo expostos quer por pressao interna origina-
da pelos ciclos de desenvolvimento naturais da fami-
lia (crises normativas) efou por pressdes externas

(crises inesperadas ou acidentais) (Minuchin e Fish-

man, 1990).

As transformagdes impostas pela doenca, resultan-
tes de crises inesperadas, dependem de alguns fato-
res, tais como: a etapa do ciclo vital em que a familia
se encontra; o elemento da familia que foi atingido;
as repercussdes da doenca e a necessaria reestrutu-
racdo familiar, nomeadamente nas relag¢des interpes-
soais (Peixoto e Santos, 2009). No entanto, é errada
a concegdo de que a crise € originada pelo aconteci-
mento. Esta é originaria da percegdo individual e das
respostas desenvolvidas, ou seja, esta é concebida na
resposta familiar ao elemento stressor, denominada
por processo de coping. Um coping adequado provo-
ca um ajustamento adequado, uma vez que permite
o desenvolvimento de autonomia e autoeficacia

(Rolland, 1994).

Segundo Folkman e Lazarus (1984), os processos de
coping envolvem quatro conceitos importantes: sdo
interacdes intencionais entre o individuo e o meio
ambiente; implicam uma mobilizacdo de esforgos
cognitivos e comportamentais; pressupdem a nogao
de avaliacdo; e pretendem a gestdo da situagdo e ndo
o seu dominio. Tém duas categorias funcionais: as
focalizadas no problema, que atuam diretamente
sobre as exigéncias; e as focalizadas na emogdo, que

atuam na interpretacdo do problema.
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McCubbin e Patterson (1993), autores do Modelo de
Resiliéncia ao Stresse, Ajuste e Adaptacdo da Familia,
apresentam conceitos importantes para a compreen-
sdo dos recursos utilizados na resposta a crise. Primei-
ro, os indutores de stress raramente ocorrem isolada-
mente, sendo acumulativos (pile-up), o que é determi-
nante para o sentimento de vulnerabilidade.
Segundo, as estratégias de coping sdo geralmente
direcionadas para manter a integridade da familia e
os seus valores. A implementacdo de mudancas es-
truturais na familia para acomodar novas demandas,
é geralmente uma estratégia tardiamente utilizada.
A terceira premissa refere-se aos recursos utilizados
na adaptacdo a crise, sdo geralmente integrantes do
reportdrio da familia ou reforgcados efou adquiridos
como resposta a crise. Sdo condicionantes na escolha
de recursos a estrutura de papéis dentro da familia, os
valores e as crencas partilhados, os objetivos comuns,
o apoio social da comunidade, a espiritualidade, as
caracteristicas individuais de cada membro que a
constitui e a habilidade de comunicagéo. Finalmente,
a avaliagdo cognitiva da situacdo de crise e a percecdo
de cada elemento familiar sobre a mesma é impor-
tante e determina a resiliéncia familiar e a resposta
global, pelo que as estratégias de coping séo

definidas como um processo interpessoal.

Considerando a doenca cronica como um elemento
indutor de crise familiar, Rolland (1994), na Teoria de
articulagdo dos ciclos de vida da doenca do individuo
e da familia, distingue trés periodos na histéria
natural da doenca relacionando-os com as exigéncias
psicossociais da mesma. Reconhece trés dimensdes
da doenca cronica: a tipologia psicossocial da
doenca, as variaveis-chave do sistema familiar e as
fases evolutivas da doenca e da familia. O autor
defende que a tipologia psicossocial da doenga é util
na categorizagdo das diferentes doengas crdnicas
existentes. O conhecimento do padréo da doenga, ou
seja, o seu inicio, curso, resultado, incapacidade e
grau de incerteza, facilita a sua gestdo. Considera, as
variaveis chaves do sistema familiar em quatro
dimensdes. A primeira refere-se a importancia da
histéria transgeracional na avaliagdo de fatores como

a coesdo, adaptabilidade e as habilidades comunica-

tivas da familia. A segunda, determina a influéncia
das fases naturais do desenvolvimento da familia,
nas respostas prestadas. A terceira, enfatiza o
sistemade  valores e das crengas da familia associ-
adas a saude, no suporte dos seus membros na
doenca. A quarta, relaciona-se com o significado do
uso de estratégias de coping anteriores nos proces-

sos de doenca.

As fases evolutivas da doenca (imagem n°1) tem a
particularidade de serem dindmicas e percecionadas

de forma diferenciada pelos membros da familia.

Imagem n°1 - Fases da historia natural da doenca

PHASES Crisis Chrenic Terminal -
= — T =
TIME ) )
LINE Diagnosis Delarh J ]
. L — }
Prediagnosis d Initial Chronic Preterminal ~ Mouming and
with symploms  adjustment “long haul” resolution
period of loss

Fonte: Rolland, 1994

Fase da Crise que inclui o periodo pré-diagndstico e o
periodo inicial de ajustamento. Caracteriza-se por
um periodo de incerteza e vulnerabilidade com uma
necessidade de procura do controlo, que permite a
familia iniciar um processo de mudancga, de modo a
maximizar as suas aptiddes familiares na resposta a
doenca. As tarefas familiares mais comuns nesta fase
sdo: criar um significado para a doenga que maximize
o sentido de competéncia e de controlo; elaborar o
luto pela identidade perdida; gerir informacéo e esta-

belecer relagdes adequadas com a equipa de saude.

Fase Cronica que é a fase intermédia referente a
adaptagdo da resposta a doenga cronica, em que se
espera que os familiares e a pessoa doente, consi-
gam manter a sua autonomia e autoeficacia. As tare-
fas familiares nesta fase sdo: a redefinicdo de papéis
e funcdes familiares de forma a conciliar o cuidado

ao doente com normalidade familiar.

Fase Terminal caracterizada pela morte iminente do
familiar. As tarefas familiares mais comuns nesta
fase sdo: a resolucdo de assuntos pendentes, o apoio
emocional ao elemento doente, o luto e a reintegra-

¢80 apos a perda.
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METODOLOGIA

Este artigo segue os principios de uma revisdo siste-
matica da literatura tendo-se utilizado para a pesqui-
sa as bases de dados on-line B-On, EBSCO, Pubmed
e o Repositdrio Cientifico Nacional, com os seguintes
descritores: doenca cronica, familia e estratégias de
adaptacdo. Para a selecdo foram estabelecidos como
critérios: artigos em lingua portuguesa, referentes a
populagdo portuguesa, com texto integral, publica-

dos desde 2009.

Foi estabelecido como critérios de inclusdo: artigos
ou trabalhos que abordassem a adaptacéo da familia
a DCNT, com exclusdo de doenga crdnica nas crian-

cas e adolescentes assim como da doenga mental.

Foram analisados 23 artigos e teses de mestrado,
tendo sido eleitos 7 por corresponderem aos critérios

estabelecidos.
RESULTADOS

Da analise efetuada, podemos inferir que a producdo
cientifica nacional sobre DCNT, relaciona-se maiori-
tariamente com a gestdo da doenga pelo individuo e
a sobrecarga e necessidades de ensino ao cuidador
informal. A forma de adaptagdo da familia como sis-
tema a DCNT, é um tema escassamente estudado
em territério nacional, mas os estudos efetuados for-
necem-nos indicios que nos parecem importantes
para o planeamento de cuidados de enfermagem

globais a pessoa/familia.

Interessou-nos, a integracdo processual da doenca
na vida familiar e as estratégias de ajuste a incerteza,
implicitos no modelo de Rolland. Geralmente na
DCNT, esta patente a reestruturacdo funcional, com
uma dominancia de alteragdo de rotinas e papéis

(Peixoto e Santos, 2009).

Em Portugal, a prestacdo de cuidados informais pa-
recem ser providos por mulheres, na casa dos 5o
anos, reformadas, com baixo nivel de escolaridade,

esposas ou filhas da Pessoa doente (Sequeira, 2010;

Rodrigues, 2011; Pereira, 2012). De um modo geral,
apenas um elemento familiar presta apoio a mesma,
sendo o seu papel incidente em trés areas: apoio em
termos de informac&o e orientacdo, apoio emocional

e apoio instrumental (Sequeira, 2010).

“ .
Séo os elementos do sexo feminino que aparente-
mente utilizam estratégias de coping mais diversifi-
cadas e centrada na resolucdo de problemas. Peixoto
e Santos (2009), citando Nolan (2004), relatam que
as estratégias de coping focadas nos problemas sdo
mais vantajosas, diminuem a sobrecarga do cuidador

promovendo uma adaptacdo mais efetiva.

As mulheres cuidadoras desenvolvem geralmente
estratégias externas a familia, centradas na resolu-
¢do e partilha do problema e na percecdo de alterna-
tivas (Rodrigues, 2011; Pereira, 2012). A capacidade
de refreaming, ou seja, a capacidade de reenquadrar
as experiéncias, atribuindo-lhe um significado dife-
rente, € comum no sexo feminino (Rodrigues, 2011).
Nos elementos de sexo masculino é mais comum o
uso de estratégias centradas na gestdo das emogdes

(Pereira, 2012).

Apesar das estratégias utilizadas pelo sexo feminino
serem consideradas estratégias eficazes, é comum
os cuidadores informais exprimirem dois sentimen-
tos relativamente a prestacdo de cuidados informais,
a sobrecarga e os sentimentos de isolamento

(Sequeira, 2010).

A prestacdo de cuidados informais é considerada pe-
los cuidadores informais, como uma obrigagdo fami-

liar/pessoal, associada as escassas respostas
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institucionais. O recurso a institucionalizacdo pressupde
assumir a incapacidade por parte do cuidador, papel
contrario a constru¢do social do sistema familiar

(Custodio, 2011).

Apesar do conhecimento do fator acumulativo da
crise (McCubbin e Patterson, 1993), a bibliografia
consultada ndo nos ofereceu dados sobre o tema.
Descreve Olson et al (1983), no estudo sobre o im-
pacto da doenca na familia ao longo das etapas do
ciclo vital, que as etapas Familia com filhos adoles-
centes e Ninho vazio sdo aquelas em que a doenca cro-

nica é mais destruturante.

A complexa interdependéncia entre pessoafambiente
esta igualmente patente. A eficiéncia com que o cuida-
dor informal vai desempenhar o seu papel, ndo esta so
dependente dos recursos e competéncias pessoais do
cuidado, mas da sua potenciagdo originada pelo ensino e
apoio dos cuidados formais. Igualmente, dimensdes ex-
ternas a familia como a integracdo do apoio social e co-

munitario sdo essenciais (McCubbin e Patterson, 1993).

O uso de apoio formal e recurso a amigos e vizinhos
& uma estratégia com significado para processos de
adaptacdo positivos e melhor qualidade de vida, que
parece ser utilizada pela populagdo portuguesa. O
contato com os cuidados formais para a resolucéo de
problemas é uma estratégia muito usada pelas mu-

lheres (Pereira, 2012).

Outro fato interessante é o contato com a comunida-
de. As mulheres utilizam estratégias centradas na
partilha do problema e no recurso a espiritualidade
(Rocha, 2009). Os residentes em areas predominan-
temente rurais tém uso de estratégias de coping
mais diversificado, em comparagdo aos que habitam
em areas urbanas (Cunha, 2011). Os cuidadores com
uma atividade profissional tém uma maior perce¢do

de autoeficacia (Custddio, 2011).

DISCUSSAQO

No planeamento de cuidados de enfermagem inte-

grais e globais, parece-nos importante o estudo da

estrutura familiar, do seu ciclo de vida e fungdes, as-
sim como das respostas anteriores a problemas simi-
lares (Figueiredo, 2011). Importa considerar como
foco de atengdo, o Processo Familiar, com o objetivo
de fornecer ajuda para obtencdo de equilibrio para a
adaptagdo a mudanca, extrapolando a pessoa doen-
te e as suas necessidades de cuidados e implicando a
familia nos mesmos, prestando cuidados apropriados
e eficientes e promotores da participacdo e da toma-

da de decisdo (Peixoto e Santos, 2009).

Trabalhar com a familia neste processo de transic&o,
implica apoiar e fomentar a autonomia e a responsa-
bilidade, evitando a incorporacdo de uma identidade
de “pessoa doente” (Sequeira, 2010). O papel do en-
fermeiro, consiste em facilitar o envolvimento da
familia na aquisi¢cdo de competéncias para os perio-
dos de transicdo. Assim, a preparacdo para a alta é
um momento crucial apresentando-se como um foco
sensivel aos cuidados de enfermagem (Peixoto &
Santos, 2009). O momento de pos-alta imediata é
referido pelos familiares como um periodo de dificil
vivéncia (Petronilho, 2007). Cria-se assim a ideia de
que a promogdo das competéncias dos agentes infor-
mais no autocuidado e no bem-estar, sdo necessida-
des reais de cuidados na sociedade atual (Petronilho,

2007).

A gestdo de informacgdo é primordial, ndo s6 para a
adaptacdo ao processo de doenga, mas na criagdo de
lagos de confianga entre quem presta cuidados for-
mais e informais, promovendo a envolvéncia na pres-
tacdo. Segundo Peixoto e Santos (2009), esta devia
focar areas tais como, cuidados a prestar e o ensino
para situagdes que requerem especial atengdo, o
acesso aos servicos da comunidade e a informagéo,
mas também, habilidades de coping e gestdo de
emogdes. Torna-se claro, o assumir do papel social
do enfermeiro na promogdo do potencial de autono-

mia face ao autocuidado.
CONSIREDACOES

As DCNT sdo responsaveis pelo aumento do consu-

mo de cuidados de saude. As suas implicagdes extra-
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polam a saude fisica e assentam em dimensdes emo-

cionais e socias.

A resposta da familia reveste-se de relevancia, pois
como sistema de apoio da pessoa doente, define o
ajustamento ao processo de doenga. Geralmente as
suas respostas, sdo direcionadas para a manutencao
da integridade da estrutura familiar, sendo condicio-
nantes na escolha de estratégias adaptativas, os pa-
péis desempenhados, os valores, o apoio social, a
espiritualidade e as habilidades comunicativas den-

tro do seio familiar.

O papel do enfermeiro é pertinente no que concerne
ao envolvimento da familia na gestdo de informacéo
e no ensino e apoio a pessoa/cuidadores informais.
No planeamento dos cuidados este sistema ndo deve
ser excluido, mas integrados como foco de atengéo.
O cuidado de enfermagem deve ser centrado na
aquisicdo e promocdo de competéncias que permi-
tam a autonomia e a percecdo de autoeficacia, pro-

movendo a autonomia e responsabilidade.
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