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Resumo

Este estudo tem como objectivo principal a investigacdo do impacto da doenca
renal crénica e respectivo tratamento, na actividade profissional, na vida familiar e no Self

do paciente.

No fundo, sdo exploradas as narrativas, as representacbes que cada um realiza
relativamente & sua doenga/tratamento e de que forma, segundo os proprios, 0 processo de
doenca/tratamento influencia a dindmica familiar — conjugal e parental — bem como todos
0s processos de relagdo social, onde o paciente se inscreve, evidenciando ainda o0s

processos emocionais.

Quando a doenga renal cronica acontece na vida de uma pessoa, a mesma €
invadida por um conjunto de sentimentos contraditorios, ambivalentes, com reflexos

intensos na familia.

Esta investigacdo teve, por base, as seguintes questdes de pesquisa: quais as
implicagdes da doenca renal cronica e respectivo tratamento na trajectoria profissional,
familiar (conjugal e parental), bem como noutras redes de sociabilidades e ao nivel do
Self?

Para responder a estas questdes realizou-se o estudo num hospital da zona de
Lisboa, entre Outubro de 2012 e Janeiro de 2013. Os doentes em hemodialise que integram
este estudo, encontram-se a realizar tratamento em centros extra-hospitalares da sua area
de residéncia, os outros doentes, realizam dialise peritoneal e sdo seguidos no mesmo

hospital.

Utilizou-se uma estratégia compreensiva, recorrendo a técnicas de recolha e analise
da informagdo de natureza qualitativa. Foram realizadas entrevistas semi-directivas, em
profundidade, a treze pacientes com doenca renal cronica em tratamento de substituicdo da
funcdo renal (hemodialise ou diélise peritoneal.

Os resultados apontam para o facto desta doenca e tratamento serem processos que
produzem dor e mal-estar, de natureza fisica e psiquica, exigindo um reajustamento lento e

singular, mas que deve ser compreendido no contexto profissional e familiar dos pacientes.



A doenca e o tratamento atingem a sua familia, cuja representacdo da doenca e

comportamento afecta, por sua vez, o préprio doente.



Abstract

This study aims to investigate the impact of chronic kidney disease and its
treatment, on the patient’s occupation, family life and Self.

The narratives and representations, of each patient, in relation to their illness /
treatment are explored. According to each patient’s point of view, we tried to understand
how the process of illness / treatment affects the family dynamics - marital and parental —
their social relationships and emotional processes.

When chronic kidney disease strikes at a person’s life, one is invaded by a set of
contradictory and ambivalent feelings that eventually has a direct and intense family
impact.

This research was, based on the following questions: what are the implications of
chronic kidney disease and its treatment in the professional career, in the family (marriage
and parenting), in other social networks, and in the Self ?

The study took place in a Lisbon area hospital, between October 2012 and January
2013. Patients on hemodialysis who took part in this study are treated in outpatient centers
in their residence area. Patients on peritoneal dialysis are managed in the hospital.

We adopted a comprehensive strategy, collecting and analyzing qualitative
information. Thirteen patients with, either on hemodialysis or peritoneal dialysis, were

subject to semi-structured, in-depth, interviews.

The results point to the fact that chronic kidney disease and its treatment are
processes that produce pain and discomfort, physical and psychological in nature, requiring
a unique and slow coping process that naturally relates to the patient’s work and family
context. The disease and its treatment affects the families, whose behavior and
representation of the disease, in turn, affects the patient himself.
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Introducéo

Este trabalho surge como uma oportunidade de aprofundar os conhecimentos
adquiridos ao longo da actividade enquanto assistente social a trabalhar com doentes renais
crénicos em processo de indugéo de tratamento dialitico™.

A escolha do tema esta directamente relacionado com o facto de na nossa pratica
quotidiana trabalhar ha onze anos com estes doentes e suas familias. O facto de investir
diariamente nesta area é extremamente gratificante porque envolve pessoas, e
simultaneamente, deixamo-nos envolver confrontando-nos com ddvidas e inquietagdes

diarias que preenchem o nosso ser pessoal e profissional.

O trabalho desenvolvido nesta area € uma oportunidade de reflexdo e de
autoquestionamento. Enquanto técnicos na nossa pratica, também pela limitacdo de tempo
face ao nimero de situagdes com as quais nos confrontamos diariamente, agimos por vezes
quase automaticamente sobre as mesmas, inserindo as praticas em determinadas categorias,
construindo e reproduzindo determinados estereotipos que nos protegem da complexidade
crescente das situagdes-problema do quotidiano.

A realizagdo do trabalho €, assim, uma oportunidade de desconstrucdo, para que em
ocasides futuras, com a reflexdo sobre a aprendizagem entretanto realizada, se possa ter um
leque de escolhas que permitem reflectir de forma diferente sobre as situagdes, com
consequéncias efectivas na nossa intervengdo como assistentes sociais com doentes e
familias. Esta desarrumacdo de conceitos e preconceitos € um comportamento saudavel
pois permite uma reconstrugdo tedrica mais exigente, fortalecendo-nos enquanto técnicos a

operar num quotidiano em constante mudanca.

A doenga afecta os individuos de varias formas com graus de intensidade diferente
conforme o contexto profissional e familiar em que estes se movem e a sua rede de
relacbes sociais, havendo uma representacdo simbdlica, um significado diferente que

acompanha a forma como experienciam a doenca. Esta experiéncia de se tornar doente é,

! Tratamento de substituicdo renal que contempla: hemodiélise, dialise peritoneal e transplantagéo

renal. Neste trabalho, porém, cingimo-nos a hemodialise e dialise peritoneal.
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por isso, Unica e intransmissivel e estd intimamente relacionada com a singularidade de

cada um, mas deve ser compreendida, no contexto de um legado social, familiar e cultural.

Tendo em conta todos estes aspectos esta investigacdo teve por base um modelo de
investigacdo, o “Modelo em Z”” de Maxwell (2005) que é um modelo interactivo em que
todas as fases estdo interligadas. Neste modelo de pesquisa, numa primeira fase,
debrugcamo-nos sobre os objectivos. Este trabalho comporta 0s seus objectivos que
segundo J.Maxwell (2005) ““podem ser de diferentes tipos quando fazemos um estudo:
pessoais, préaticos e cientificos”. Os objectivos pessoais assentam nas nossas motivagcdes
para realizar determinado estudo, no proprio interesse em conhecer algo e na curiosidade

sobre determinada situag&o.

Ao delinear estes objectivos toca-se, ndo sO na dimensdo pessoal, mas também na
sua dimensdo pratica, no que diz respeito a compreensdo das ldgicas de intervengédo
profissional e na dimensdo cientifica, porque se foca a relacdo existente entre a
doenca/tratamento e a familia e se procura compreender o fendmeno social em causa de

forma mais fundamentada, realizando um estudo adequado.

Este conhecimento permite uma reflexdo sobre a pratica e a possibilidade de
transformac&o futura da prética profissional nesta area (objectivos préaticos).

Deste modo, o principal objectivo cientifico é investigar o impacto da doenca renal
cronica e respectivo tratamento, na familia do paciente, a partir da perspectiva do préprio

(Ego).

Para Campos (1996) o fendmeno de salde e doenga ndo esté reduzido a evidéncia
orgénica natural, mas est& ligado a outros processos individuais e sociais nos quais 0s
individuos, quando se relacionam, elaboram representacfes e assim constroem a nogdo de

doenca.

Estamos, assim, perante uma mudanca de paradigma. Assistimos a uma passagem
de testemunho, no que diz respeito a um entendimento da doenca: de um modelo

tradicional biomédico para o0 modelo sistémico.

Noutras épocas, 0 médico preocupava-se com o sintoma, com o alivio da dor,

confortava o doente e a familia. Contava-se apenas com uma terapéutica rudimentar e uma
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pratica médica simples que envolvia apenas pequenas cirurgias. As pessoas doentes ou

ficavam bem ou acabavam por morrer.

Os avancgos da medicina, nomeadamente a descoberta dos antibidticos, terapias para
0 cancro, o transplante de 6rgdos e avangos ao nivel da medicina nuclear e molecular,
geraram ndo soO a diversidade de conhecimentos clinicos, mas criaram uma multiplicidade
de problemas humanos que foram ficando sem resposta com o aumento das doengas
cronicas. O modelo biomeédico estava, entdo, generalizado e centrava-se apenas na doenga

e nos seus factores bioquimicos.

O internista George Engel (1977) segundo Mc Daniel Susan e Doherty William
(1994) constatou que o modelo biomédico “separava o corpo da mente” o que levou a
propor 0 modelo biopsicossocial, com base nos principios de teoria geral dos sistemas,
atribuida a VVon Bertalanffy (1937). Este modelo reconhecia a relagdo interdependente de

diferentes dominios bioldgicos, psicolégico, individual, familiar e comunitario.

Este modelo apresentado por Engel (1977) citado por Mc Daniel Susan e Doherty
William (1994) “espelhava a forma como as respostas psicofisioldgicas a vida interagem
com factores sométicos, de como o entendimento do paciente afecta a comunicacdo dos
sistemas e 0 uso de estratégias de tratamento e como a comunicagdo e o tratamento s&o

afectados por relacionamentos entre o paciente e 0s técnicos de saude".

O autor Engel introduz mudanca ao nivel epistemolégico e metodologico. Pela
primeira vez ultrapassa-se a dicotomia existente entre aquilo que eram as doengas mentais,
em que as causas se cingiam a uma dimensdo mais relacional e o que eram as doengas

biomédicas em que as causas se situavam num parametro fisioldgico e molecular.

Mais tarde Rolland (1984) baseado nesta visdo desenvolve o “paradigma sistémico

da doenca crénica’ que assenta num conjunto de pressupostos e principios importantes:

- 0 primeiro baseia-se no principio de que doenca, incapacidade e morte sdo

experiéncias universais para todas as pessoas e familias;
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- 0 segundo € o facto de cada vez mais pessoas e familias passarem pelo fendmeno

da doenca cronica e durante varias fases da vida;

- 0 terceiro diz respeito as diferentes maneiras das pessoas e familias se adaptarem

de forma positiva a doenca cronica;

- 0 quarto e Gltimo pressuposto assenta na unicidade central de cuidados que
compreende as diferentes dimensdes: doente, familia, equipa de salde e a doenca.

Existe um outro autor, Gongora (1996) que veio complementar, ainda mais, 0
modelo anterior, introduzindo outras variaveis importantes que em conjunto desenham um
triangulo em que cada vértice representa, o doente, a familia e o sistema de saude. Este
triangulo por sua vez é envolvido por um quadrado que representa 0 marco social (sistema

de valores e principios sociais e culturais).

Sociedade

Paciente/doenca

Sistema de Saude
Familia / Rede Social

Profissionais de Saude

Actualmente apesar do modelo biopsicossocial estar amplamente disseminado e os
médicos estarem expostos a0 mesmo, a verdade é que frequentemente a dimensédo
psicossocial e familiar s6 é valorizada e abordada quando de facto é importante para a
garantia e prossecucdo do tratamento. Por exemplo quando se verifica um caso de ma
adesdo a terapéutica ou méas condigdes socio-familiares e as mesmas sdo verdadeiramente

condicionadoras da estabilizacdo do quadro clinico.

2 Figura 1- Modelo ecoldgico (Gongora, 1996)
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A visdo da doencga crénica, segundo o modelo sistémico vem contradizer este
pensamento e pratica profissional, remetendo-nos para uma logica mais diversificada,
obrigando a uma compreensdo mais ampla por parte de qualquer profissional de salde.
Pelo contrério o modelo biomédico estd mais vocacionado para situacBes agudas que
consideram o diagndstico e o respectivo tratamento da doenca

A multiplicidade de situacOes e diferentes realidades, obriga a um entendimento
comum da doencga cronica, nas suas diferentes dimensdes e perspectivas, mas mais do que
isso imp0Oe a desconstrugdo de uma l6gica “individualista” e rudimentar em que a doenca e
0 doente sdo vistos isoladamente. Quando trabalhamos as diferentes dimensdes da doenga
e as relacionamos, atribuimos um significado integrado a cada um dos elementos e
respeitamos a interdependéncia dos diferentes sistemas: bioldgico, psicoldgico, social,

familiar e comunitério.

A defini¢do de saude proposta pela organizagdo mundial de saide — OMS (1948)
contempla j& esta visdo integradora, em que a salde € entendida como um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo s6 uma mera auséncia disfungdo ou
doenca. Este conceito reflecte j& uma consciencializacdo do homem enquanto ser

biopsicossocial.

No decorrer do estudo e apds delinear os objectivos, seguindo o modelo em Z,
elaboramos as questdes de pesquisa. Segundo Maxwell as questbes de pesquisa “
respondem ao que concretamente queremos perceber na nossa investigacao e tém que ter
em conta porque é que queremos fazer determinado estudo (objectivos cientificos). Tem
igualmente que estar relacionado com o campo tedrico e os diferentes paradigmas™
(Maxwell, 1999: 65-78)

Delineamos deste modo as seguintes questdes de pesquisa:

1- Quais as implicacBes da doenca renal cronica e respectivo tratamento na vida

profissional do paciente?

2- Quais as implicacdes da doenca renal cronica e respectivo tratamento na vida

familiar, nas suas dimensdes conjugal e parental?
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3- Quiais as implicacdes da doenca renal cronica e respectivo tratamento nas redes

de sociabilidades do paciente?
4- Quais as implicacdes da doenca renal crénica e respectivo tratamento no Self®?
Estas questfes de pesquisa estruturam os capitulos desta tese.

Na estrutura da tese encontra-se um primeiro capitulo onde se conceptualiza a
doenca renal crénica e as suas implicacdes bio-psico-sociais. No segundo capitulo procura-
se conhecer melhor as implicagdes familiares da doenca renal cronica, realizando antes, um
breve enquadramento tedrico sobre as familias contemporaneas europeias. Reflectimos,
ainda, neste trabalho sobre a metodologia. Este estudo assenta sobre uma metodologia
compreensiva (Max Weber, 1992). No fundo iremos explorar as narrativas, as
representacfes que cada um realiza relativamente a sua doenca/tratamento e de que forma,
segundo os préprios, o contexto de doenca/tratamento influencia a dindmica familiar e
influencia todos os processos de relagéo social, sobretudo os emocionais. Quando a doenga
renal cronica acontece na vida de uma pessoa, a mesma é invadida por um conjunto de
sentimentos contraditérios, ambivalentes, dividindo-se constantemente no que pensa e

sente e no que deveria pensar e sentir, com reflexos intensos na familia.

Este estudo assenta sobre uma metodologia qualitativa baseada na recolha de
informagdo através da realizacdo de entrevistas em profundidade. Foram entrevistados
treze doentes que iniciaram tratamento dialitico no Hospital da &rea de Lisboa. Os doentes
em hemodialise realizam tratamento em centros extra-hospitalares da sua area de

residéncia, os outros realizam dialise peritoneal e sdo seguidos no mesmo Hospital

As entrevistas realizadas, de caracter semi-directivo, proporcionam directamente a
captacdo das representagdes e significados atribuidos & doenca/tratamento e,
indirectamente, dos comportamentos do paciente e dos seus familiares que estdo

associados a situacao de doenga e tratamento.

® O self ou conceito-de-self, ento, é o entendimento que uma pessoa tem de si mesma, baseado na
experiéncia passada, nos dados presentes e nas expectativas futuras. In Fadiman, James e Frager Robert. Carl
Rogers e a perspectiva centrada na pessoa. In: Personalidade e Crescimento pessoal. Porto Alegre: Editora
Artmed, 2004, 52 edi¢do p.339
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Por ultimo apresentamos os resultados a luz do quadro conceptual proposto e
procura-se fundamentar os resultados da pesquisa.
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1. Doenca Renal Cronica

1.1.  Conceito, significado (s) e modalidades de tratamento.

A doenga renal cronica encontra-se em franco crescimento no mundo. Estima-se
que no mundo cerca de quinhentos milhGes de pessoas padecam desta doenca sendo que
um milhdo e meio se encontra em programa regular de dialise. A incidéncia da doenca em
Portugal é igualmente expressiva. Assim, segundo um estudo promovido pela Sociedade
Portuguesa de Dialise, o0 nimero de pessoas com esta doenca em Portugal aumentou
bastante nos ultimos anos, estando actualmente proximo das dezasseis mil pessoas, sendo

Portugal o pais da Europa com maior taxa de incidéncia de doentes renais.*

Destes dezasseis mil, cerca de onze mil encontram-se em programa regular de

dialise e mais de cinco mil foram transplantados. °

A Doenga Renal Crénica faz parte do grupo das doencas cronicas. Segundo a
definicdo da OMS, a doenca cronica, € um “transtorno orgénico funcional que obriga a
uma modificagdo no estilo de vida do paciente e que é provavel que persista um longo
tempo”.

A Doenca renal cronica é uma doenca provocada pela deterioracdo lenta e
irreversivel da fungdo renal, decorrente de um conjunto de doengas subjacentes
nomeadamente, a hipertensdo arterial, a diabetes mellitus, as glomerulonefrites cronicas e

algumas doencas hereditérias, etc.

A classificacdo da doenca abarca 5 estadios diferentes, dependente dos niveis de
creatinina e ureia no sangue. Recentemente existe um parametro mais utilizado que é taxa
de filtracdo glomerular. Assim estamos perante insuficiéncia renal cronica se o nivel de
ureia e creatinina no sangue ou proteina na urina estiver aumentado ou houver reducdo do
ritmo ou taxa de filtragdo glomerular. No estadio 1 a funcdo renal é normal, no estadio 2 é

leve, no estadio 3 é moderada, no 4 é severa e a partir do estadio 5 podemos considerar que

* Dados fornecidos pela Sociedade Portuguesa de Nefrologia

® Dados fornecidos pela sociedade Portuguesa de Nefrologia
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estamos perante uma insuficiéncia renal crénica terminal, a necessitar de tratamento

dialitico que ird, artificialmente, substituir a fungéo renal.

Os principais sintomas associados a Insuficiéncia Renal Croénica terminal séo
prostracdo, cansaco facil, falta de apetite, nduseas, vomitos, diminuigdo da libido, urina

com espuma, edemas, sindrome urémico (confusdo mental), entre outros ndao tdo comuns.

Quando submetidos a tratamento substitutivo da fung&o renal a tendéncia é para que

estes sintomas se atenuem ou desaparecam.

Como consequéncia da perda progressiva da fungdo renal, existe retencdo no
sangue de substancias que normalmente seriam removidas pelo rim e excretadas na urina.

Se a doenga ndo for tratada a tempo, pode evoluir para 0 coma e morte.

O tratamento da doenca renal cronica contempla trés modalidades diferentes de
tratamento: Hemodidlise, Diélise Peritoneal Continua e Ambulatéria e Transplantacdo
Renal.

A Hemodialise consiste no estabelecimento de uma circulacdo extracorporal do
sangue do doente através de canais ou tubos formados por uma membrana semipermeavel,
membrana esta que, separando o sangue de uma solugéo salina adequada, vai possibilitar a
sua depuracdo por meio de trocas osméticas e dialiticas. Através de um aparelho externo
procede-se a filtragem e depuragdo de substancias indesejaveis do sangue como a

creatinina e a ureia.

A Dialise Peritoneal Continua e Ambulatéria realiza-se através do peritoneu, uma
membrana que reveste o abdomen e recobre 0s 6rgdos abdominais, atua como um filtro
permedvel. Esta membrana possui uma extensa superficie e uma rica rede de vasos
sanguineos. As substancias provenientes do sangue podem filtrar-se facilmente através do
peritoneu para o interior da cavidade abdominal se as condi¢des forem favordveis. O
liquido € introduzido através de um cateter que penetra através da parede abdominal até ao
espaco peritoneal, no interior do abddémen. Esse liquido deve permanecer no abdomen
durante um tempo suficiente para permitir que os materiais residuais provenientes da
circulagdo sanguinea passem lentamente para ele. Depois tira-se o liquido, despeja-se e

substitui-se por outro novo.

18


http://pt.wikipedia.org/wiki/Subst%C3%A2ncia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Sangue
http://pt.wikipedia.org/wiki/Creatinina
http://pt.wikipedia.org/wiki/Ur%C3%A9ia

A Transplantagdo Renal é a alternativa mais fisioldgica de tratamento, permitindo a
reposicéo integral das funcbes renais e uma melhor reabilitacdo. O transplante de rim
oferece aos pacientes em dialise a possibilidade de uma maior independéncia e a melhoria
da qualidade de vida.

Nesta modalidade de tratamento o doente para que ndo rejeite o enxerto (tendéncia
natural do organismo) é submetido a imunossupressores, terapéutica esta necessaria a
conservagdo do 6rgdo transplantado, embora o individuo transplantado esteja sujeito a

efeitos colaterais.

Apos a descricdo sumaria da doenca e das diferentes modalidades de tratamento
podemos perceber que esta doenga e seus tratamentos confinam o doente a uma realidade
totalmente nova, que este desconhece e que se vai prolongar indefinidamente. Existem

assim quatro factores fundamentais para caracteriza-la (Olim, 2012)

Tempo: a doenga prolonga-se no tempo, tendo continuidade, além de que exige
simultaneamente, tempo (internamentos, tratamentos...) que tem de ser forgosamente

gerido.

Gravidade: ndo se trata de um episodio agudo que pode naturalmente ser curado.
Trata-se de uma doenca incuravel, irreversivel e por isso continuamente investigada,

podendo surgir incerteza quanto a terapéutica medicamentosa a adoptar.

Ambivaléncia: que resulta da impossibilidade de o doente prever as situa¢Oes de
risco, o que gera instabilidade na pessoa doente.

Imprevisibilidade: Pode aparecer em qualquer etapa do ciclo de vida do individuo

e a sua incidéncia é cada vez maior na populacéo.

O aumento da incidéncia da doenca renal cronica atinge milhdes de pessoas em
todo o mundo, podendo afirmar-se com precisdo que todos os anos, cerca de cem a

quinhentas pessoas num milhdo desenvolvem insuficiéncia renal crénica.

Este crescimento estd relacionado com o aumento da esperanca média de vida e

consequente envelhecimento populacional com repercussdes ao nivel do desfasamento
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entre a curva de mortalidade e de morbilidade, ou seja, o afastamento entre a esperancga
média de vida e a qualidade de vida.

Por outro lado, os avangos da Medicina, com consequéncias directas no
prolongamento da vida, embora frequentemente ndo coincidindo esta com niveis de

autonomia e funcionalidade que permitam a pessoa ser saudavel até morrer.

O aumento de comportamentos e factores de risco tanto uma alimentacdo
desadequada e desequilibrada como o consumo de tabaco, drogas e alcool propiciam a
proliferacdo deste tipo de doencas.

Por todas estas condicionantes a doenca renal cronica é um desafio enorme que

envolve ndo s6 o doente e sua familia, mas também a sociedade em geral.

1.2.  Implicagdes biopsicossociais

O dialisado crénico vive uma situacdo complexa e singular. O doente renal crénico
vive dependente de um tratamento, até a um hipotético transplante confrontando-se
permanentemente com um futuro incerto. O seu presente é marcado por uma série de
constrangimentos e exigéncias que interferem em diversas areas da sua vida ao nivel
social, psicoldgico, familiar e profissional com significado na forma como se vé e na forma
como ¢ visto pelos outros com repercussdes na relagdo consigo proprio e na relacdo com os
outros. (Almeida, 1985)

Confrontado com um cenario de novas prioridades e obrigacfes, o doente renal
cronico esté naturalmente implicado no seu préprio processo de reajustamento & doenga. O
processo de adaptacdo contempla diferentes estratégias, mecanismos que se traduzem em
recursos internos e externos que atuam com o intuito de compensar uma situagdo de

instabilidade e desconforto representada tanto pela doenga como pelo tratamento.

Erroneamente, muitas vezes, pelo facto dos doentes adoptarem comportamentos ou
atitudes mais extremas sdo classificadas no plano psicopatolégico. Nao se pode subestimar
o facto do doente renal crénico perante o diagnostico e pelo facto de ter que realizar

tratamento viver uma situacdo chocante e absolutamente traumatica. Claramente se estes
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comportamentos persistirem e se a sua frequéncia aumentar terdo de ser avaliados de uma

forma mais objectiva (Blodgett 1981 citado por Almeida).

A classificacdo de Levy (1972) ainda hoje mencionada por alguns nefrologistas
marcou uma fase do tratamento em dialise. Segundo este autor existiriam trés fases pelas
quais o doente renal passaria: a fase de ““lua-de-mel”” em que o doente ap6s um quase coma
urémico ressuscita do mundo dos mortos e sentia profundamente os ganhos do tratamento.
O doente nesta fase sentia-se bem fisica e psicologicamente e assimilava muito bem o
tratamento. Numa segunda fase surgia o ““desencanto” em que o doente sentia ja a carga
fisica e psicologica do tratamento e reagiria com manifestacGes depressivas e, finalmente,
0 periodo de “adaptacdo a longo prazo” em que o doente aceitaria as limitacbes e

intercorréncias do tratamento.

Mais tarde esta classificacdo foi sendo contestada por varios autores,
nomeadamente por Almeida (1985). Na maior parte dos doentes que entram em diélise nos
dias de hoje, tanto pelos avancos da medicina como pelo préprio acompanhamento clinico
que se faz ao doente, a entrada em didlise jA& ndo ocorre em fases tdo avancadas da
sindrome urémico, pelo que o doente ndo sente tanto os ganhos do tratamento. Por outro
lado a adaptacdo é um processo dindmico muito flutuante e permeéavel a diferentes
manifestacdes tanto de ordem fisica como psicolégica. (Lume, 1986)

Como fazendo parte do processo de adaptacdo a doenca/tratamento a negacéo é a
reaccdo mais citada por todos os investigadores. A negagdo surge como escudo protector,
uma manifestacdo defensiva face ao sentimento de desamparo e desespero que sente ao
confrontar-se com o tratamento. Este tipo de comportamento leva a que muitos sejam
negligentes com eles proprios sendo inadequados no que diz respeito a adesdo, quer a
terapéutica, quer a propria dieta. (Levy 1972)

O conflito autonomia/dependéncia vivenciado por estes doentes amplia de certa
forma este tipo de comportamento. Se por um lado estdo dependente de um tratamento e
algumas vezes dos cuidadores, por outro lado, tentam comportar-se como se ndo o fossem,

com repercussdes no seu estado fisico e psicologico.
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Beard (1969) abordou ainda outro aspecto importante: 0 medo da morte e 0 medo
da vida. Segundo este autor estas duas premissas fazem parte de todos os problemas da

insuficiéncia renal e do seu tratamento.

Um estudo mais recente de White e Greyner (1999) chama-nos a atencdo para
alguns aspectos relacionados com a incerteza da doenca e das reac¢des que provoca no
doente. Segundo estes investigadores 0s doentes renais crénicos expressam com frequéncia
esta incerteza relativamente & doenca pelo facto de se tratar de uma doenga com potencial

risco de agravamento pelas intercorréncias clinicas de que ¢ alvo.

Hagren e colaboradores (2001) estudaram as experiéncias de sofrimento mais
frequentemente relatadas por estes doentes e concluiram que a perca de liberdade, a
dependéncia do cuidador e desagregacdo conjugal, familiar e social sdo as expressdes de
sofrimento mais evidentes. A perca de liberdade estd associada ao facto de se estar
constantemente dependente de uma maquina e constantemente relembrado que o tempo é
limitado. O esperar pela sua vez para realizar o tratamento e o tempo despendido nos
preparativos amplia, ainda mais, a frustragdo que sentem. A perca de liberdade altera as

relagbes familiares, conjugais e sociais.

O condicionamento experimentado pelo doente pelo tempo despendido no
tratamento amplia esta nocdo de perca de liberdade e simultaneamente desejo de viver. O

tempo assume uma importancia capital nestes doentes.

Todos estes factores sugerem que o doente renal crénico sofre multiplas ameacas ao
seu Self, nomeadamente, a possibilidade efectiva de morte, as perturbagfes da imagem
corporal e da integridade do corpo, modificagcdo pronunciada dos seus papéis sociais e do
seu funcionamento na familia, emprego e vida social (Lume 1986). Se associarmos a estes
factores a perturbagdes externas, nomeadamente a fragilizacdo do Eu por parte de outros
por desprezo, indiferenga ou pena ampliam-se as ameacas ao Self.

Estas multiplas ameacgas sdo encaradas como perdas para o doente desencadeando
quadros depressivos.
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A depressdo € descrita por varios autores, no entanto, em muitos doentes, pode
surgir em periodos variaveis e na sequéncia de diversos acontecimentos, assumindo

diferentes formas.

Como vérios autores descreveram Crammond (1968), Dubernard (1973) e Abram
(1998) nos estadios iniciais da doenca, a rejeicdo ndo estd associada a manifestaces
depressivas, podendo até, nalguns casos, registar-se uma certa euforia. No entanto, ao fim
de algum tempo, j& em tratamento, segue-se uma reaccdo de luto, passando alguns doentes
a apresentar estados de depressdo severa.

A depressdo surge, entdo, segundo estes mesmos autores COmo uma reac¢ao a uma
perda significativa e as perdas para estes doentes sdo muitas, nomeadamente a perda da
salde, da independéncia, de papéis sociais, nomeadamente estatuto na familia e na
sociedade e falta de perspectivas futuras. Também se encontram igualmente restringidas ou
muito dificultadas as atitudes compensadoras da depressdo como comer, beber e outras, 0
que fragiliza ainda mais o doente (Almeida 1985).

O mesmo autor sublinha que face as dificuldades e aos traumatismos resultantes do
tratamento dialitico, os insuficientes renais crénicos tém que constantemente encontrar
uma posicdo de equilibrio dependendo esta, tanto dos seus mecanismos de defesa, como
dos recursos que evidenciam nas matrizes em que se encontram inseridos. No entanto, esta
posicdo de equilibrio é sempre precéria e pode a qualquer momento romper-se. Quando tal
sucede, a pessoa fica em situacdo de sofrimento psiquico, o qual se pode manifestar, sob
diversas formas: podem ocorrer sinais de ansiedade, depressdo, ideias suicidas e, mais

raramente podem desencadear-se reac¢des de desagregacdo psicotica.

Estas consideracGes ndo podem deixar de invocar o fendmeno descrito por Engel
(1977) com o nome de *“giving up- given up complex”. Segundo este autor, a eclosdo de
doencas e a morte seriam frequentemente precedidas de situacbes de sofrimento
psicoldgico com as seguintes caracteristicas: sentimento de desisténcia, experienciado sob
a forma de sentimento de abandono e desespero, depreciacdo da auto imagem, sentimento
de perda de gratificacéo da vida relacional, sentimento de ruptura na continuidade entre o
passado, o presente e o futuro e a reactivacdo de memdrias de periodos anteriores de
desisténcia.
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Hong (1987) constatou que a maior parte dos pacientes com historia de episddio
depressivo, desenvolveram-no quando ja apresentavam insuficiéncia renal cronica, mas
antes do inicio da terapéutica de manutengdo. Essa depressdo pré tratamento pode ser
reactiva ao diagndstico de Insuficiéncia renal crénica, o que reforga a importancia da
assisténcia psicoldgica ao doente no periodo entre o diagnostico da doenga e a iniciacdo da
dialise.

Contudo deveremos ter algum cuidado na utilizacdo do termo depressdo ja que,
infelizmente, tem sido utilizado para denominar uma ampla variacdo e combinagdo de
sintomas (Israel, 1986). A expressdo tem descrito um sintoma, sindromes ou transtorno
depressivo major. Essa alargada definicdo tem gerado uma variagcdo enorme nos relatos de
prevaléncia de depressdo nos portadores de Insuficiéncia renal crénica (Kimmel, Weils e
Petenson, 1993). Muitas pesquisas incluem, sob o nome de depressdo diversas categorias
diagndsticas como o transtorno de ajustamento de personalidade e destemia (Craven,
Rodin, Jonshon 1997)

Paralelamente, alguns estudos revelam que quase metade de todos os pacientes em
dialise referiram sintomas depressivos, contudo menos de um quarto apresentam sintomas
graves e suficientes para um diagnostico de transtorno major (Rodin e Graven 1989).
Também estes autores sugerem a necessidade de um periodo de tempo para o processo de
adaptacdo psicolégica.

Em sintese, podemos afirmar que estdo latentes diferentes alterac6es que obrigam o
doente renal a redefinir-se perante a nova condi¢do de existéncia que implica a doenca e o
tratamento. Estas alteracdes acontecem ao nivel do autoconceito que se torna mais fragil. A
prépria indefinicdo gerada pela doenca origina oscilagées de humor tornando os individuos
mais inseguros, com pouca resisténcia a frustracio. A diminuicdo da autonomia acresce
sentimentos de inutilidade que engrandecem vulnerabilidades varias, gerando sentimentos
contraditérios préprios de quem esta a vivenciar um momento de crise, experimentando
reacgdes que por vezes se confundem, nomeadamente, angUstia, apatia, medo, revolta.
Surgem, muitas vezes, sentimentos ambivalentes de dependéncia/autonomia, associados a
relacdo que se estabelece com o tratamento, familia, equipa de cuidados, medicacéo, plano
dietético e organizacdo das deslocacfes ao tratamento. Horérios e burocracias tornam-se
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habitualmente geridos por outros, sem que o doente tenha um papel pré-activo e

participativo.

Todas estas alteragdes evidenciam o reajustamento do doente as repercussdes e
vicissitudes que a doenga/tratamento abarcam. Seria pouco provavel que estes doentes ndo

apresentassem qualquer reaccdo e vivessem passivamente este processo.

Levy (1977), De-Nour (1980) e Almeida (1985), sdo unanimes em concluir que
embora a dialise peritoneal continua ambulatéria permita uma maior autonomia ao doente,
ndo se encontram diferencas na morbilidade psiquiatrica em relacdo a hemodialise. As
dificuldades vividas sdo idénticas e os constrangimentos dai decorrentes sdao semelhantes

em ambos 0s tratamentos.

Apesar de serem muitos os constrangimentos referidos, ndo podemos menosprezar
a personalidade de cada um, o ambiente em que vive e 0 quadro de referéncias em que se
situa, no que diz respeito a adaptacdo do doente renal crénico ao cenario de
doenca/tratamento.

Outro aspecto importante € o condicionamento sentido pelo doente que se traduz
numa menor participagdo social. Todos os trabalhos analisados sdo unénimes em referir
que a inducdo de tratamento dialitico compromete significativamente a participacdo dos
doentes em actividades sociais. De facto os doentes referem muitas vezes dificuldades em
participar em actividades simples tais como: ir comer fora, ir a espectaculos, deslocar-se
em férias, invocando sempre o facto de estarem comprometidos com um tratamento que

inviabiliza este tipo de iniciativas de cariz social.

Snyder (1977) apresentou igualmente um estudo em que demonstrava como em 150
doentes analisados, existe uma influéncia do suporte social (medido através da Social
Suport Scale) no prognéstico e no bem-estar psicossocial dos insuficientes reais crénicos
em dialise. Os resultados ndo revelaram uma influéncia significativa do suporte social no
progndstico, mas indicaram uma correlacdo positiva com o bem-estar psicossocial. Citando
0 autor o suporte social é importante como factor preventivo e como tampao protector
contra o impacto do stress nos individuos com insuficiéncia renal cronica”.Snyder (1977:
78)
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De-Nour (1977) demonstrou no seu estudo que o meio social e 0 género tinham
uma influéncia marcada na reabilitacdo profissional dos doentes de nivel de instrucéo
menos elevada. Estes resultados fazem sentido, ja que nos homens de nivel educacional
mais baixo estdo associadas profissdes exigentes ao nivel do esforco fisico, e por isso
prejudiciais & continuidade de tratamento. J& as mulheres com baixo nivel educacional
conseguem manter a sua actividade profissional porque a maior parte delas sdo domésticas

e o esforco fisico pode ser atenuado.

A maior parte dos trabalhos, mesmo os mais recentes, indicam que cerca de 25% a
40% dos doentes ndo conseguiram reintegrar-se profissionalmente Almeida (1985)
Contudo, confirma-se que os doentes mais novos s&o 0s que mais investem na reintegracao
profissional, talvez pela elevada expectativa de serem transplantados a curto-prazo. Por
outro lado segundo Almeida (1985), também parece confirmar-se nos doentes em Didlise
Peritoneal Continua Ambulatéria um grau de reabilitacdo profissional superior ao dos que

realizam Hemodialise.

Lage (1990) remete-nos para o facto do tratamento de dialise condicionar o quadro
de referéncia temporal habitual, sentindo os doentes perdas de oportunidade ao nivel
socioprofissional.

Almeida (1985) sublinha que as manifestacdes resultantes destas perdas variam
naturalmente de pessoa para pessoa. Algumas pessoas deprimem-se, outras conseguem
tirar ganhos secundarios das suas incapacidades e, finalmente, alguns doentes procedem a

um sobre investimento na sua profissao.

Ao lidarmos diariamente com estes doentes, verifica-se que quando confrontados
com a doenca e limitagcBes de um tratamento irreversivel, se tornam visiveis dificuldades
de relacionamento, nomeadamente com as pessoas com quem convivem habitualmente,
familia, amigos, colegas ou outros, o que conduz muitas das vezes ao auto-isolamento

(alteracéo das relagdes familiares e/ou afastamento de certas actividades sociais).

Muitos dos doentes sentem-se incapazes de trabalhar, dai decorrendo perda de
estatuto profissional e de reconhecimento de um papel social e familiar muito proéprio e
gratificante (vg. remuneragdo e funcdo instrumental mas também afectiva de “ganha-pao”),

com 0s quais viviam o seu quotidiano. Surgem, entdo, problemas financeiros associados a
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diminuicdo de rendimentos decorrentes de situacdo de baixa prolongada, perda de
emprego, reforma antecipada e/ou aumento de despesas relacionadas com a salde.

O proéprio tratamento condicionard os modos de vida habituais alterando no
quotidiano um leque de prioridades e obrigacGes até entdo definidas e aceites. Esta
redefinicdo de prioridades numa pessoa com uma vivéncia prépria, é possivel mas nao
imediata. Implica saber gerir quotidianamente a doenga, ou antes, implicar-se na doenca e

no seu tratamento e ser o principal responsavel pelo seu auto-cuidado.

Andrade e Vaitsmen (2002) afirmaram que a pobreza de relagfes sociais constitui
um factor de risco para a saude, uma vez que a doenga coloca aos individuos diante de
limitagOes, impedimentos e situa¢cbes que mudam a sua relagdo com o trabalho, com os
seus familiares, com os seus amigos e, de uma forma geral, com a comunidade. Por
conseguinte, o doente fica fragilizado na sua identidade, no préprio sentido que atribui a
sua vida e na sua capacidade de resolver problemas que o afectam, pelo facto de tudo
aquilo que organizava a sua identidade ter sido alterado de forma brusca com a presenca da
doenca.

1.3.  Asimplicactes familiares do tratamento de doenca renal

1.3.1. Familias contemporaneas na Europa: alguns conceitos

A familia é tida como uma estrutura dindmica com modificagdes ao longo das
épocas, confrontando-se assim com diferentes padrdes de valores e de comportamentos, de
acordo com as transformacdes que vao ocorrendo nas sociedades onde esta inserida
(Shorter, 1995). Parsons e Bales (1955, 1980) introduziram-nos o conceito de familia
nuclear, centrada sobre si mesma, onde a partilha do afecto é valorizada por todos 0s seus
membros. Trata-se de uma familia distante da familia mais alargada, independente
economicamente e geograficamente. Nesta constru¢do hd, ainda, uma separacdo muito
rigida dos papéis sexuais (masculino e feminino), contestada por muitos investigadores,

principalmente as autoras feministas.

Singly (1998), a partir da proposta de T. Parsons sugere que a familia tem como
funcdo partilhada a estabilizacdo emocional dos conjuges e a socializacdo priméaria das
criangas, mas difere daquele modelo a partir das modificagdes sociais que se operaram no
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Ocidente a partir dos anos 60, nomeadamente, 0 aumento da escolarizacdo, emancipacgao
da mulher e aumento do trabalho profissional femininos (nomeadamente das maes) e,
consequentemente, 0 aumento dos casais em gque ambos 0s conjuges tém uma actividade
profissional; o controlo da natalidade e a quebra da respectiva taxa; a queda da
nupcialidade e o aumento dos divorcios; o aumento das unifes de facto e de outras formas
ndo institucionais do lago conjugal e familiar. Monteiro (2005) acrescenta ““a ““logica do
amor”, fundadora da familia moderna, acentua-se nas familias actuais, em que o
casamento sem amor perde a sua razdo de ser e a relagdo parental se torna
principalmente legitimada pelo laco afectivo. Porém, a familia contemporanea distancia-
se, definitivamente, da familia moderna, no significado crescente que nela reveste o
processo de individualizacdo. Se nas familias modernas é o grupo que ainda se impde aos
individuos que o compdem, nas familias atuais o primado ja ndo € o do grupo, mas o do
individuo”.(Monteiro 2005: 62)

Leandro (2001) a familia torna-se num espaco onde cada homem e cada mulher
forjam uma forma de interioridade-exterioridade peculiar capaz de permitir aos familiares
individualizados de se reconhecerem como seres dotados de profundidades intimas e por
outro, de forjarem um sentimento de autenticidade. Assim a familia contemporanea,
estruturada em torno do casal (Kaufmann, 1993) é um lugar estratégico da descoberta e
construgdo de identidade individual, feminina e masculina, “de revelagdo de si”
(Singly,1998). Assim cada familia é Unica na sua existéncia, dotada de comportamentos
préprios, com uma identidade singular reforgando Singly (1992) que ‘““‘de familia, so se
pode falar no plural’. (opus cit . in Monteiro, 2005)

Segundo Hareven (Hareven, 1991: 106) cada familia tem entdo a sua historia
marcada por “turning points”, ou antes, momentos de viragem e, nomeadamente, 0
casamento, ida para escola, divorcio, doengas, entre outros acontecimentos que marcam a
trajectdria e a configuracdo de cada familia influenciando aqui a forma como cada um dos
membros reage a esses momentos. Os ““turning points” acrescentam uma Vvisdo mais
dindmica a familia enquanto a perspectiva do “life course” pe a tdnica, principalmente,
nas fases da parentalidade, desprezando transi¢ces individuais importantes (como por
exemplo um divércio, uma doenca). Os ““turnig-points” tém em conta as diferencas de

género, sendo diferentes para homens e mulheres permitindo a sua reconstrucdo ao longo
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da trajectéria da vida familiar. Segundo Monteiro “para compreender melhor o
protagonismo familiar nos processos e na mudanca sociais, € necessario examinar a
forma como os grupos domésticos organizam as suas estratégias em relacdo as
oportunidades e constrangimentos que surgem do exterior. Para aquela autora, e seguindo
a proposta de T. Hareven (1991) essas estratégias envolvem ndo sé as decisdes individuais
e familiares, mas também o seu timing efectivo em resposta a essas oportunidades e
necessidades (por exemplo, quando enviar um filho ou uma filha para outra comunidade,
quando juntar-se a outros parentes, quando mudar de residéncia). Tais estratégias fazem
parte de um plano de vida mais alargado, e vdo sendo adaptadas sempre que os individuos
se defrontam com novas circunstancias, embora no contexto da sua propria cultura e

tradicdes.

1.3.2. Doenca, tratamento de Didlise e Familias

A doenca surte um importante impacto na familia, uma vez que atinge o
funcionamento familiar, exigindo uma reorganizacdo de fungdes e papéis (Sousa, Mendes
e Relvas (2007) Perante todas as condicionantes do tratamento dialitico ndo s6 o doente
sofre mas, igualmente, a sua familia. (Crammond et al.;1967)

Maurin (1975) concluiu no seu estudo sobre familias de doentes renais crénicos que
havia modificagbes consideraveis, nomeadamente, grandes niveis de controlo,
comunicacgdo reduzida entre os seus membros e omissao cumplice nas criancas. Revelam-
se familias muito fechadas sobre elas proprias, isoladas e com uma vida social pouco

consistente.

Lewis (1976) encontrou uma relacdo importante entre o funcionamento familiar e o
estado médico do dialisado e concluiu que trés areas do funcionamento familiar, em
particular, revelaram uma correlagdo importante com um bom estado médico: uma unido
parental forte, respeito pela individualidade de cada um num contexto de proximidade e
interacgdes quentes e afectuosas.

De-Nour (1980) num estudo mais centrado na relagéo dos conjuges concluiu que no
inicio do tratamento as mulheres reagiam com esperanca, com a continuacdo do tratamento

as desilusdes aumentavam devido as dificuldades inerentes ao tratamento o que fazia com
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que muitas se tornassem super protectoras como reaccdo a uma agressividade crescente.

Mais tarde este quadro defensivo € substituido por denegacdo, isolamento.

Almeida (1985) alerta-nos para o trabalho de luto realizado pelos conjuges do
dialisado. No entanto refor¢a que uma matriz familiar que permita ao dialisado expressar
0s seus sentimentos de forma genuina e viver a sua identidade, um sistema familiar coeso e
sem clivagens, onde o afecto circula livremente e em que a individualidade do doente

sobressai tem influéncia sobre a forma como o dialisado crdnico se adapta & doenca.

Lume (1986) no seu estudo concluiu que o0s conjuges estdo sujeitos a uma
ansiedade manifesta relacionada com a fadiga fisica e psicoldgica a que estdo sujeitos e a
privacdo de um contacto social habitual. Este investigador alerta-nos, ainda, para
frequéncia com que omitem o seu verdadeiro estado de alma que consiste de um stress
intenso para o qual ndo encontram um modo de redugdo ou compensacdo. Encontrou,
igualmente, nos conjuges frustragfes por serem alvos mais frequentes de projeccdes de
desconforto dos doentes, nomeadamente, ao nivel da dieta, comunicagéo e, ainda, a nivel
sexual. Outro aspecto importante que descreve como preditivo de stress nos cdnjuges é o
risco de morte precoce, a par de uma vida vista como inaceitavel. Segundo este
investigador, os cOnjuges encontram nessa inadequac¢ao uma maior capacidade de provocar
sinais de angustia nos doentes, provavelmente aumentando quando as condi¢cdes de vida
pioram e baixando quando melhoram. Este investigador concluiu, ainda, que existe por
parte do doente uma perda significativa de influéncia nas decisoes familiares, apesar de ele
utilizar estratégias de afirmacdo pessoal e de expressdo das suas necessidades, atraves do
isolamento ou de irritacdo contra o cdnjuge. No entanto, a familia para este investigador
funciona como meio para reduzir e superar dificuldades, pela sua capacidade de satisfacdo
das necessidades dos doentes e de se abster frequentemente da provocagdo, reacgédo

comum nestes doentes, frequentemente projectada para a familia.

White e Grenyer (1999) ao realizaram um estudo sobre o impacto da doenca renal
cronica e a experiéncia da dialise na conjugalidade. Os resultados do estudo ilustraram uma
complexa relagdo de interaccdo entre o tratamento, a percepcdo da doenca, factores da
relacdo conjugal, alteracdes dos papéis sociais e estados emocionais. As reaccoes a dialise
foram tanto negativas como positivas, embora a maior parte pontuasse 0S aspectos

negativos da dialise, nomeadamente limitac@es fisicas, intensas respostas emocionais como
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a revolta e a depresséo e alteragcdes do estilo de vida. Os conjugues valorizavam muito a
fadiga dos seus cOnjuges doentes, depressdo, ansiedade, incerteza relativa ao futuro com
consciéncia das perdas na qualidade de vida. Para os cOnjuges a maior preocupagéo
verbalizada relacionava-se com o isolamento social e um comprometimento permanente
com a dialise sentindo-se igualmente ansiosos, ressentidos e cansados do tratamento.
Contudo, o estudo revelou que os conjuges viam a sua relagdo conjugal como algo de
positivo na sua vida, expressando amor, afecto, respeito e admiracdo pelo seu conjuge
doente sugerindo uma relacdo forte e coesa antes da diélise e que se fortificou com a

experiéncia do tratamento.

As conclusdes enunciadas neste estudo vém de encontro ao que Gongora (1996)
introduziu no seu estudo de impacto da doenca nas familias. Para este autor a doenca
cronica tem diferentes impactos na familia, principalmente porque atinge o funcionamento
familiar, exigindo toda uma reorganizacdo de funcBes e papéis. Gongora classifica os
impactos como estruturais, quando ocorrem nos actores/subsistemas (doente, doenga,
familia/rede social e servicos de cuidados); relacionais se ocorrem entre os actores. Em
termos emocionais este autor concluiu que a ocorréncia de uma doenga crénica num
membro da familia amplia todos os processos, incluindo os emocionais. Neste sentido,
segundo o autor, observa-se a ambivaléncia de sentimentos, derivada da discrepancia entre
0 que os familiares pensam dever sentir e aquilo que verdadeiramente sentem.
Frequentemente a expressdo destas emocOes de natureza diversa (sentimentos de
contrariedade, ressentimento, impoténcia e depressao, ansiedade ou culpa) € incompativel

com a condi¢cdo médica do paciente e com a estabilidade da familia.

Daniel, Hepwortk e Doherty (1992) também reflectiram sobre estes impactos
estruturais e definiram caracteristicas familiares que afectavam a respostas a doenca,
nomeadamente superproteccdo, ambiguidade, rigidez familiar, medos, conflito familiar,
isolamento social e um cuidador isolado. Estes autores descrevem como superprotecgéo a
caracteristica negativa que pode levar a menor autonomia e funcionalidade pessoal e ao
agravamento da doenca. Até pode ser desejavel nos estégios iniciais ou de crise da doenca,
mas pode ser menos funcional em situacbes cronicas ou em diferentes periodos de
desenvolvimento da familia. A ambiguidade, a incerteza leva muitas vezes a problemas de

comunicacgdo, existe alguma resisténcia ao nivel da comunicacdo aberta. As familias
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precisam de ter suficiente flexibilidade para aceitarem a incerteza e estarem
suficientemente organizadas para atingirem a obtencdo de informagfes. A doenga e 0s
niveis de incerteza face ao futuro muitas vezes impedem linhas de comunicacdo mais
abertas. Assistimos muitas vezes que perante a irritabilidade e frustracdo causada pela
doenca/tratamento, os outros membros tendem a adoptar uma posi¢do passiva e pouco

reactiva as consideracGes e exigéncias do membro que se encontra doente.

A rigidez familiar diz respeito a incapacidade dos familiares relativamente aos
cuidados que o doente exige, padrdes rigidos de funcionamento que pode dar origem ao
isolamento da familia ao lidar com a doenga. Entre as causas de rigidez estdo o
agravamento da doenga, outras perdas recentes, ansiedade/angustia que levam a grandes
resisténcias a mudanga. Como exemplo tenta-se que as familias desde o primeiro momento
ndo substituam o doente naquilo que este consegue fazer, promovendo desta forma a
funcionalidade do doente, a sua autonomia com repercussdes no reforgo de auto-estima e
sentido de utilidade. O que acontece frequentemente é que as mesmas, muitas vezes,
tentam arranjar sempre motivos para substituir o doente, usando a doenca/tratamento como

0 “bode expiatdrio” dessas novas representacoes.

Esta rigidez familiar acontece, também, com a equipa médica quando por
inseguranca, se tornam dependentes destes profissionais, ndo conseguindo tomar decisdes
préprias e implicando estes profissionais em questdes que ndo pertencem a esfera da accao
dos mesmos. Os medos da parte da familia, receio do sofrimento, de dor, da incapacidade e
da morte. Este sentimento paralisa, muitas vezes, os membros das familias e impedem a
tomada de decisdes importantes que podem condicionar a continuidade do projecto de vida
futura do doente.

Se o doente e a sua familia antes de a doenca acontecer estiverem em conflito, a
doenca pode exacerbar esse mesmo conflito e contribuir para uma situagdo de isolamento
do doente, ou acontecer exactamente o contrério, a situagdo de conflito diluir-se porque a
doenca acontece e a expressdo desses sentimentos se torna incompativel com a condicao
clinica do doente. Assistimos muitas vezes, em doentes com insuficiéncia renal em
tratamento dialitico, a uma rigidez na comunicagdo entre os membros da familia, em
particular entre o casal. Aparentemente parecem n&o existir sinais nem de hostilidade, nem

de empatia, 0 que muitas vezes leva a projec¢do da frustracdo, ou até mesmo da
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agressividade noutros doentes, na equipa terapéutica, no meio social ou noutros membros
da familia. O isolamento social, resultante de uma sobrecarga a nivel de cuidados, a
pressdo dos tempos de tratamento, ou as complicagdes subitas sdo factores que implicam

uma diminuic¢do da participacdo numa vida social activa.

O papel do cuidador muitas vezes assumido pelo familiar de referéncia mais
proximo pode levar & desresponsabilizacdo ou ndo envolvimento de outros familiares
também proximos e com vinculos afectivos igualmente significativos. Normalmente, isto
acontece com a mulher ou uma das filhas, existindo mais filhos ou irmaos, assumirem
sozinhas uma responsabilidade que poderia ser partilhada. O cuidador, por estar sozinho,
tende a sentir-se culpabilizado quando algo ndo corre tdo bem.

Ziergt e colaboradores (2009) realizaram um estudo igualmente interessante sobre a
perspectiva do conjuge cuidador em relagcdo ao que sentiam no que diz respeito ao tempo
despendido no tratamento de dialise e a forma como sentiam esse tempo. Estes autores
classificaram a experiéncia do tempo em trés categorias: tempo fragmentado, tempo vazio
e tempo ndo interrompido. A experiéncia de tempo fragmentado é sentido pelo cénjuge
guando este carrega consigo a total responsabilidade da continuidade de cuidados,
assumindo muitas vezes cuidados mais especializados, sendo que o envolvimento com o
cbnjuge doente é total, fisica e mentalmente. O tempo despendido nestas actividades é
muito significativo, retirando drasticamente o tempo livre ao conjuge cuidador, priorizando
este as necessidades do sujeito doente, em detrimento das suas, ndo deixando espago para
actividades proprias que lhe permitam ao serenar, tornando-o sujeito a um maior risco de
depress@o. A segunda categoria: o tempo vazio faz com que o conjuge deixe de acreditar
no futuro. O facto de ndo haver certezas relativamente a um progndéstico melhor e de o
tratamento de diélise ser um ““ life-sustaining treatment”, forca-os a viverem o momento.
Estdo igualmente sujeitos a incerteza, ndo tendo um projecto futuro. Esta incerteza impede-
os de planear actividades a curto, médio prazo, sentindo-se presos na sua existéncia diaria.
O tempo vazio esta associado ao desejo de viver um dia de cada vez no imediato. A
categoria de tempo ndo interrompido é descrita pelos conjuges como benéfica. E o tempo
que retiram para si, para realizar as suas proprias actividades em beneficio proprio,
permitindo o seu relaxamento e realizacdo. Nesse momento o tempo torna-se infinito.

Percebemos que 0s cOnjuges sentem que o tempo para eles € minimo e o0 espago para uma
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vida normal est4 muito condicionado. A doenca renal cronica e o tratamento assumem um
papel central na vida dos conjuges dos doentes, pelas preocupagdes e limitagdes
decorrentes influenciando o proprio tempo de vida dos conjuges.

Este estudo vai de encontro ao que Rolland (1994) refere nos seus estudos sobre
doenca crénica. Perante um cenério de doencga cronica, qualquer familia tende a focalizar-
se nas necessidades derivadas da doenga, negligenciando o resto da vida familiar.
Paralelamente, a doenca inevitavelmente coincide com um ou outro momento do ciclo
evolutivo da familia e dos seus membros e a amplitude dos seus efeitos depende destas

circunstancias.

Nesta linha, Combrinck-Grahan (1985) explicaram que durante periodos de
desenvolvimento as familias experimentam a ocorréncia de forgas centripetas que
pressionavam as geracdes de encontro umas &s outras, concentrando-se a familia no seu
interior, estando mais coesa nestas alturas, bem como noutras alturas as familias investem
mais em movimentos de individualizagdo/autonomia, movendo-se através de forcas

centrifugas, enfatizando assim a sua relagdo com o exterior.

Quando é diagnosticado a um membro da familia uma doenga cronica, este
acontecimento impele todos 0s membros para que se unam diante da causa maior que é a

doenca/tratamento, ou seja implica uma movimentagdo familiar centripeta.

Se a fase do ciclo de vida familiar é coincidente com 0 momento em que a familia
se confronta com a doenga, 0 reajustamento a esta estd mais facilitado. Por exemplo se a
doenca renal crénica acontece quando o casal se esta a formar, que é uma fase centripeta,

este estara mais apto a ultrapassar as dificuldades conjuntamente.

O desafio para a familia € maior se a doenca ocorre quando esta atravessa um
momento centrifugo, por exemplo quando os filhos estdo a sair de casa. Conseguimos
perceber que as exigéncias neste momento, vao ser muito maiores e a incerteza mais
evidente. A doenga pode evitar que se os filhos se autonomizem. Segundo Peggy Penn
(1983:16) ““ as familias tornam-se estaticas como uma resposta a doenca”. E como se 0
tempo parasse e o sistema familiar se tornasse refém do tempo de recuperacédo do doente.

Existe uma tendéncia para se reforcar as necessidades do doente em detrimento das
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necessidades evidenciadas por outros membros da familia, que podera resultar em

frustracdo, ressentimento, isolamento e falta de comunicacao.

Lume (1986) constatou esta tendéncia dos conjuges em valorizar as necessidades
dos seus conjuges doentes em tratamento de dialise. O autor refere que a “harmonia
familiar faz-se a custa da capacidade do cdnjuge a se dispor em compreender as
necessidades do doente, sem que este pareca entender bem quanto esforco esta implicado
na relacdo™ (1986: 96). Este desequilibrio coloca o cénjuge numa posicdo complementar
on-down em relagéo ao doente que se encontra on-up apesar das limitagdes por ele vividas.
Este autor reforca que a relagdo conjugal é enormemente afectada pela insatisfacdo, pelo
desacordo e tensdo. A diade conjugal é assim fechada e com niveis de satisfagdo pouco
gratificantes, relacionados com frustrages a varios niveis, sobretudo em termos sexuais.
No mesmo estudo o investigador constata que as relagcbes sexuais sdo reduzidas nestes

casais.

Segundo um outro estudo (Rosas et al 2001) as dificuldades sexuais sdo frequentes
nestes doentes. Entre os factores contribuintes para a génese da disfuncdo sexual séo
conhecidos os factores fisicos dependente da condicdo fisiologica alterada pela doenca e
factores psicologicos/mentais decorrentes e associados a doenca organica subjacente. Entre
os factores psicolégicos destaca-se a prevaléncia de alteracbes de estados de humor

observados em doentes em tratamento dialitico.

Burman e Margolin (1991) procuraram sistemicamente e de uma forma inter-
relacional compreender como a doenga altera a homeostasia da relagdo marital, forgando
ambos 0s cOnjuges a renegociar e a redefinir a estrutura da sua relagdo. Assim sendo, o
impacto que a doenca renal cronica tera no conjuge, dependera de um conjunto de factores
nomeadamente, o grau de cuidado requerido, a limitagdo do paciente nas actividades
fisicas, a limitagdo no funcionamento sexual, responsabilidades financeiras e
caracteristicas do problema de satde. Deste modo, o c6njuge tem de se confrontar com 0s
desafios que a doenca coloca no préprio e em todos 0s que o envolvem. As reaccdes
emocionais do casal perante a doenga podem ser diversas, sendo a resposta mais comum a
agressividade e hostilidade do doente. O doente renal crénico apds o diagnostico da
doenca, tende a passar de luto preconizado por Kubler-Ron (1994) estando este aspecto

relacionado com o facto do problema de salde ser considerado uma fonte de ressentimento
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direccionado para a alteracdo de rotinas diérias, dos projectos pessoais e planos para o
futuro bem como para alteracGes e restricOes das actividades de lazer (Géngora 2006).

Ao mesmo tempo, Thong e colaboradores (2006) referem que a relagédo conjugal
permite mediar a optimizacdo de uma dieta equilibrada, maior aceitacdo do tratamento e

menor risco de mortalidade.

Depois de apresentados diversos estudos que constituem a nossa proposta teoria, €
altura de retomar a estratégia de pesquisa delineada na Introducéo, repetindo as questdes de
pesquisa que integram o objecto cientifico do nosso estudo e que justificam as decisdes
adoptadas relativamente as técnicas de recolha e de analise da informacdo (“Notas
Metodolbgicas™).

1- Quais as implicacBes da doenca renal cronica e respectivo tratamento na vida
profissional do paciente?

2- Quais as implicacdes da doenca renal cronica e respectivo tratamento na vida

familiar, nas suas dimensdes conjugal e parental?

3- Quiais as implicacdes da doenca renal cronica e respectivo tratamento nas redes
de sociabilidades do paciente?

4- Quais as implica¢Bes da doenga renal cronica e respectivo tratamento no Self?
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2. Notas Metodoldgicas

Incindindo a pesquisa sobre o universo socio simbolico dos doentes renais cronicos,
e tendo em conta as caracteristicas desta populagdo alvo e da realidade a que est
confinada, optou-se por uma compreensiva, na tradicdo weberiana. A esta se associou uma
técnica de recolha e andlise de natureza qualitativa (entrevista semi-directiva e em
profundidade e analise de contetddo por entrevista). A metodologia qualitativa associada a
uma logica analitica compreensiva, pela latitude que permite na relacdo flexivel com o
objecto de estudo, pareceu-nos a mais adequada a tentativa de compreender as alteracdes
que a doenga/tratamento provocam na dindmica familiar, na perspectiva da pessoa que
recebe o tratamento. Esta metodologia possibilita a exploracdo de sentimentos, atitudes,
motivagdes, representacdes, condutas e quadros de referéncia, face as questdes de pesquisa
anteriormente ja definidas. Este método compreensivo desvenda o sentido subjectivo das
acgdes e, como foi referido, deriva da compreensdo socioldgica introduzida por Max
Weber (1992)

Ao estudar estes sujeitos, nomeadamente, os referenciais mais significativos do
percurso de vida de cada um, os significados que imprimem a doenca/tratamento e a forma
como os projectam na familia, compreende-se que a seleccdo de uma metodologia
quantitativa que se traduzisse na eventual quantificacdo desses referenciais, ndo seria de
modo algum adequada. Ao realizar este trabalho percebe-se, também, que estes
referenciais se prendem com légicas comportamentais dos proprios atores sociais, com a
avaliagcdo que fazem sobre as suas estratégias de reajustamento a doenca/tratamento e com

0s recursos que utilizam/mobilizam em busca de um sentido para suas vivéncias.

Segundo Maxwell (1994) “o resultado de estudo qualitativo assenta ndo s6 na
captacdo de dados, mas igualmente em pistas mais informais, nomeadamente aquilo que

acidentalmente observamos e nas conversas ocasionais que temos”. (Maxwell, 1999: 16)

A realizacdo deste estudo colocou, a esse nivel, alguns desafios. A proximidade
existente pelo facto de se fazer parte do cenério de investigacdo, nomeadamente por ser
assistente social dos interlocutores em causa, trouxe vantagens e desvantagens
relativamente ao objecto de pesquisa. Se, por um lado, o acesso a realidade empirica em
causa foi facilitado, por outro lado, o facto de se lidar com esta mesma realidade,
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diariamente, torna-nos permeaveis a algumas ideias ja preconcebidas e por isso mais
rigidos que nos podem levar a valorizar aspectos que confirmem a posicdo e

sustentabilidade enquanto técnicos e investigadores da tematica em causa.

Um dos objectivos, enquanto investigadora, passou pela libertacdo da pandplia de
construcgdes habitualmente do senso-comum relacionadas com o objecto de pesquisa, que
contribuem severamente para um facciosismo intelectual prejudicial & investigacdo. Outro
desafio foi a construgdo do instrumento de recolha de dados que permitisse captar a
percepcao que o sujeito tem em rela¢do, ndo s6 a si mesmo e ao que se sente pelo facto de
estar doente e ter de fazer determinado tratamento, mas igualmente ao entendimento que
faz relativamente ao que a sua familia sente ou pensa relativamente a matéria em questao.
Quando se pensou, se construiu e testou o respectivo guido de entrevista tinha-se como
principal objectivo ndo tanto a captacdo do imediato, do imediatamente perceptivel, mas
sobretudo a experiéncia mais profunda de quem vive esta doenca e estd sujeito a

obrigatoriedade de um tratamento.

O terceiro desafio prendeu-se com a utilizagdo do método de andlise de informagao
— analise de conteldo por entrevista - proposto por Marc-Henry Soulet (2002) com o qual
ndo se estava familiarizado, razdo pela qual se seguiu a forma como esta estratégia de

analise foi apropriada em Monteiro (2005).

2.1. A Entrevista como técnica de recolha de informacéo:

Tendo-se optado por uma metodologia qualitativa assumiu-se, desde o inicio, a
entrevista como técnica nuclear de recolha de informagdo, embora ndo se tenha desprezado
por completo outros meios de aproximagdo ao objecto de investigagcdo, nomeadamente, a

observacéo participante, conversas informais.

A observacdo participante acontece desde que se comega o trabalho como assistente
social no Hospital. Ao longo dos anos recolheram-se alguns dados que pareceram mais
pertinentes no contacto com esta realidade. E importante perceber que naturalmente ao
longo da trajectdria enquanto assistente social se priorizou situagdes ou acontecimentos
seguindo o curso dos acontecimentos e que isso foi influenciando muito a captacdo de

dados. Como técnica de colheita de dados construiram-se, ainda, ao longos dos anos,
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relatos de vida sobre alguns dos pacientes, tendo estes sido arquivadas em diario de campo,

0 que permitiu sistematizar informag0es pertinentes para este estudo.

As conversas informais também como um primeiro patamar de acesso a realidade
da doenca renal crénica e tratamento, como um ponto de partida, onde vai assentar todo o
percurso metodoldgico. Trata-se de fontes de informagdo decisivas para compreender 0s
contextos interactivos em que 0s observados se movem e as regras tacitas que presidem ao
seu relacionamento, nomeadamente expectativas, principais necessidades e sobretudo no
reajustamento que cada um faz relativamente a doenga/tratamento. Porém, o meio de
recolha de informagdo mais importante é, sem ddvida, a entrevista semi-directiva e em

profundidade realizada a doentes em tratamento.

As entrevistas semi-directivas segundo Quivy (1992) “nédo sdo inteiramente abertas
nem encaminhadas permitindo receber a informacédo pretendida, tendo como objectivo a
analise do sentido que os atores dao as suas praticas e aos acontecimentos com que se vém
confrontados”. (Quivy, 1992: 191). Pretende-se com esta tecnica fazer prevalecer a ldgica
dos atores sociais e avaliacdo que eles proprios desenvolvem sobre as suas estratégias e
trajectorias particulares, destacando o seu discurso como meio privilegiado de anélise e

reflexdo, face ao que vao vivenciando a partir da doenca.

E importante que os entrevistadores utilizem uma linguagem que facilite a
comunicacgdo e estratégias que permitam o estabelecimento de uma relagdo empética, bem
como a adequacdo e flexibilidade necessaria a cada situacdo de forma a contextualizar a

informac&o recebida e a tirar dela os contedos mais importantes.

Pretende-se que a entrevista seja segundo Quivy (1992) “ uma verdadeira troca,
durante a qual o interlocutor do investigador exprime as suas percepgdes de um
acontecimento ou de uma situagéo, as suas experiéncias...” Este instrumento de recolha é
uma partilha entre ambos em que se facilita a comunicagédo e a exteriorizacdo do que o

sujeito sente e pensa tendo em conta os objectivos de investigacdo. (Quivy, 1992: 191).

Quando se construiu 0 guido de entrevista teve-se em conta dimensdes que de
alguma forma conduziam o entrevistador ao longo da entrevista (dimensdao de
directividade) embora ndo fosse imperativo seguir aquela ordem pré-estabelecida
(dimensdo de n&o directividade). A preocupacdo era a de que o entrevistado falasse
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abertamente e ndo se sentisse condicionado a seguir determinada trajectoria de perguntas
imposta por um guido. Sempre que 0 sujeito entrevistado se afastava claramente dos
objectivos reorientdvamo-lo para que 0 mesmo cumprisse o pretendido em termos de

objectivos de investigacao.

A construcdo das dimensfes do guido de entrevista foi um dos principais desafios
metodoldgicos. Se, por um lado, era necessario organizar um guido com determinada
I6gica de forma a compilar a informacdo que se pretendia, decorrente da pesquisa
documental ja efetuada; por outro lado, tinha-se a nocdo clara que estas dimensdes nao
podiam limitar a investigacdo, sendo sobretudo linhas orientadoras, mas igualmente
promissoras, estando-se disponivel para receber qualquer outra informagdo que o

entrevistado trouxesse e que fosse pertinente ao estudo.
As dimens0es principais que definimos foram as seguintes:

e Tipologia familiar

e Contexto do surgimento da doenga

e Alteracdo/Ampliacdo de processos emocionais existentes na dindmica familiar em
contexto de doenga/tratamento

e Experiéncia de doencas anteriores em contexto familiar

e Estratégias de reajustamento & doenca/tratamento realizadas pela familia.

e Existéncia de rede formal/informal de apoio e capacidade da familia em mobilizar

recursos

Estas dimensBes permitiram que através da entrevista, os sujeitos se focalizassem
nas relacbes e experiéncias vivenciadas dentro da familia. Era importante captar o seu
posicionamento face as mesmas, sem esquecer claro, o seu percurso de vida, mais
concretamente as experiéncias que de, alguma forma, os préprios valorizam (positiva ou
negativamente) e identificam como marcantes e determinantes na forma como vivenciam a

doenca/tratamento, bem como a forma como representam as vivéncias da familia.

Deste modo, percebe-se que a entrevista de forma indutiva deu o acesso a realidade
de cada sujeito e permitiu ir de encontro ao objecto de investigacdo. Simultaneamente,

relacionou-se aquilo que se retirou de cada entrevista com o quadro tedrico que se foi
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construindo e, assim, assumiu-se uma abordagem mais fundamentada e por isso mais

cientifica da realidade que se prop6s investigar.

Outro aspecto que importa salientar foi a receptividade que se teve da parte de
todos os doentes entrevistados. Como foi referido anteriormente, com a maioria dos
entrevistados havia ja& uma relagcdo estabelecida tendo sido facil o acesso a informacé&o.
Houve, porém, outros a que se teve acesso apenas no internamento e que aceitaram,
igualmente, este desafio de partilha de informacéo privada. Pensa-se que em todos 0s caso
0S entrevistados aproveitaram este momento como uma oportunidade de catarse, de
reencontro consigo proprios e de reajustamento face a doenca/tratamento. Em algumas
entrevistas houve momentos de grande comogdo associados a recordacgbes profundas,

embora facilmente despoletaveis num contexto de partilhna como este.

Através das entrevistas teve-se, assim, acesso ao reservatorio de emocgdes de cada
um; emocoOes essas muitas delas ainda por reparar. Em muitas dessas entrevistas sentiu-se
que no fim, com o gravador ja desligado, era necessario fazer um reenquadramento de tudo

aquilo que tinha sido dito de forma a amenizar eventuais perturbacdes do Self.

E de salientar, ainda, que cada entrevistado forneceu registos de informagéo
diferente, relacionados com o seu patriménio afectivo-relacional decorrente, ndo s6 do seu
percurso enquanto doente a realizar determinado tratamento, mas sobretudo como

resultado de uma vivéncia Unica e, por isso, singular.

2.2.  Selecgdo dos sujeitos de investigacdo e construgdo da amostra.

A construcdo da amostra obedeceu a um principio de diversificacdo/saturacéo. A
selecgdo dos sujeitos obedeceu a um principio de diversificacdo externa. Este tipo de
amostra aplica-se quando “‘a finalidade tedrica consiste em apresentar um retrato global
de uma questdo (...) As pesquisas sobre as atitudes e as representacfes sociais que
recorrem as entrevistas interessam-se, geralmente, pela comparacdo entre os ponto de
vista dos individuos em diferentes subculturas, posic@es de classe, categorias sociais, etc.”
(Pires, 2008: 198). O conceito de saturacdo, neste caso, designa ““o fendbmeno pelo qual o

pesquisador julga que os Ultimos documentos, entrevistas ou observacfes ndo trazem mais
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informacgdes, suficientemente novas, ou diferentes, para justificar uma ampliagdo do

material empirico” (Pires, 2008: 198).

A escolha recaiu sobre sujeitos que ja se conhecia de contactos anteriores, enquanto
técnica, e sobre outros, com 0s quais nos confrontamos no internamento durante o més de
Outubro de 2012 ndo havendo, no caso destes, qualquer contacto anterior. Estes ultimos
guando confrontados com a possibilidade de fazer parte do estudo aceitaram de livre e

esponténea vontade dar entrevista.

Tentou-se, assim, ainda englobar no estudo homens e mulheres, de diferentes
idades, ocupacbes e habilitacbes literarias para assim assumirmos uma maior
heterogeneidade no interior da amostra. A diversidade de subculturas étnicas também foi
introduzida, bem como a variavel tempo de tratamento, de forma a percebermos se um
maior/menor tempo em tratamento tem consequéncias ao nivel do impacto que a doenga

pode ter tanto no proprio como nas dindmicas familiares.

Quando se construiu a amostra houve, também, a preocupacdo de se englobar
pacientes, quer em tratamento de hemodialise, quer em tratamento de diélise peritoneal.
Era importante perceber se o tipo de tratamento induzido acrescentaria nova informacao,
ou seja, se pelo facto de se fazer determinado tratamento isso condicionaria a forma de
representarem e de se posicionarem face a doenca e, consequentemente, como projectariam

esses significados nos outros membros da familia

Houve uma preocupacédo deliberada em realizar o maior nimero de entrevistas e s6
se parou quando se caiu na redundancia, ou seja quando comegava a haver alguma

repeticdo nas historias, ndo havendo suficiente novidade na informacao recolhida.

Torna-se claro que foi adoptada uma estratégia metodoldgica de Estudo de Caso
que segundo Lessard (1994) “ pretende avaliar ou descrever situagdes dinamicas em que o
elemento humano esta presente com vista a apreender a totalidade de uma situagdo e
criativamente descrever, compreender, e interpretar a complexidade de um caso complexo,

mediante um mergulho profundo e exaustivo num objecto delimitado” (Lessard, 1994: 56).

O Estudo de caso permitiu a exploracdo daquilo que era tnico e particular na forma

como estes doentes vivenciam a doenca/tratamento e como o tratamento se reflete na
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familia. Obviamente que ao longo das entrevistas houve registos de expressdo semelhantes,

factos comuns que vieram completar a investigagéao.

Esta profundidade metodoldgica é essencial quando se tem o propdsito, ndo de
generalizar os resultados obtidos mas, pelo contrario, de escalpelizar os mesmos com vista

a um conhecimento mais particular do objeto de estudo.

Sistematizando o que foi dito atras, e seguindo a proposta de A. Pires (2008) a
seleccdo do caso foi feita atendendo aos seguintes seis critérios: pertinéncia teorica
(atendendo aos principais objectivos cientificos enunciados; as caracteristicas e a qualidade
intrinseca do caso; a tipicidade; a possibilidade de aprender com o caso escolhido; o seu
interesse social e, por ultimo, a sua acessibilidade a investigacao)

Em suma, a investigacdo constitui um estudo de caso qualitativo, realizado no
Hospital na area de Lisboa entre Setembro de 2012 a Janeiro de 2013 sendo a amostra
constituida por 13 sujeitos. A opcdo pelo hospital como local de realizagdo das entrevistas,
resultou da vontade de todos os entrevistados, por ser um local onde vao com regularidade,
ndo sé para realizarem tratamentos, como para serem consultados. Este local foi acessivel
ndo SO para 0s sujeitos entrevistados mas igualmente para o entrevistador, pelo facto, de ser

0 seu local de trabalho.

Segue-se uma grelha de caracterizacéo dos sujeitos® que integram a amostra.

® Os nomes dos sujeitos sdo ficticios de forma a proteger a sua identidade
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2.3. Caracterizagdo da Amostra — Grelha Representativa

Habilitac6es
Literarias

Situagdo

I.HD/DP Profissional

Doente Idade Sexo Profissao

Tipologia Familiar

Com quem vive Raca

Jodo HD:2011 51 M 12° Inactivo Pedreiro Nuclear com filho Mulher e filha menor C
Armando | HD:2011 53 M 9o Inactivo Fiel armazém Nuclear com filhos Mulher e filha menor C
Fernando | HD:2012 | 57 M Licenciatura Activo Advogado Nuclear com filho Mulher C

Sofia HD:2006 34 F Licenciatura Inactivo Assistente Social Nuclear com filho Marido e filho C

Bruno HD:2008 40 M Licenciatura Activo Consultor Nuclear com filhos Mulher;:n%c;:assfllhos C
. . Monoparental 3 Filhos, dois menores
. 0 1
Dulce | HD:2010 | 37 F 4° Classe Inactivo E. Limpeza Feminina e UMa neta N
Paulo | HD:2005 | 42 M Licenciatura Activo T. Marketing Nuclear sem filhos Mulher C
) . . Monoparental .
. a
Gabriel | HD:2009 48 M 42 Classe Inactivo Pintor Masculina 1 Filha N
Lourengo ) . . . .
DP:2011 | 45 M 12° Activo Director Empresa Nuclear com filhos | Mulher mais enteado C
Sebastido | DP:2010 | 43 M Licenciatura Inactivo Seguranga Nuclear com filhos Mulhggtr)r: ?r:f];”ha ¢ N
- . Reformada: . .
. 0
Amalia. | DP:2012 63 F 12 Inactivo Prof Seguros Nuclear com filhos Marido C
Mariana | DP:2010 27 F 12° Activo Vendedora Nuclear Pais C
. . Reformado:
. a
Armindo | DP: 2009 | 66 M 42 Classe Inactivo Electricista Nuclear Mulher C
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2.4. O método de analise dos dados

Como ja foi referido anteriormente foi através de Monteiro (2005) que contactamos
e nos familiarizamos com o método proposto e utilizado por Marc- Henry Soulet (2002),
para a analise da informacdo, nomeadamente a forma de tratar os dados na analise de

conteddo por entrevista.

O método preconizado por M-H. Soulet contraria a analise de conteido em que se
desenham, desde o inicio da investigacdo- as categorias teméticas. O objectivo neste
método de analise € chegarmos as mesmas categorias, ao invés de partirmos delas, e
portanto de forma indutiva. A construcdo de categorias no inicio de um estudo segundo
Soulet é contraproducente e de certa forma redutor porque logo a partida estamos assumir

determinadas categorias que vao influenciar, de forma demasiado precoce, 0 nosso estudo.

No método deste autor a analise dos dados realiza-se, entdo, a partir de uma Unica

entrevista, realizando trés operagdes: a sinopse, 0 historico e a mensagem.

A sinopse é um resumo da entrevista realizada pelo investigador segundo a sua
leitura e as suas proprias palavras. Neste momento o investigador assimila o contetdo da
entrevista, os significados e representacdes e deixa-se levar pela mesma. Monteiro (2005)
refere que a “‘sinopse implica ndo s6 uma apropriacdo mas também j& uma certa
abstraccdo”. De forma a clarificarmos esta fase apresentamos o seguinte exemplo do
trabalho que realizamos para todas as entrevistas.
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Fernando, Licenciado, advogado, 57 anos, casado, dois filhos.

Sinopse:

Fernando nasceu em Lisboa, em 1955, descrevendo a sua infancia como tendo sido um periodo feliz. E 0 3° de
uma fratria de 4 irmaos, todos eles com uma diferenca de 5 anos, entre si. O mais novo foi adoptado, e foi para casa dos
seus pais com 15 dias proveniente do abrigo onde a irma de Fernando trabalhava. Os pais eram catdlicos.

Descreve 0 casamento dos seus pais como sendo uma unido sélida, embora fossem pessoas com personalidades
completamente opostas. A mae, uma mulher “mais pratica, de obrigacdes, de grande rigor, muito culta e interessada em
assuntos da actualidade”, estimulando muito o debate com os filhos sobretudo com o Fernando. Diz-nos que relagao dela
com ele era bastante proxima. Era com ele que a mae falava das situacfes da vida. A mae chegou a dizer-lhe que gostava
de estar casada com um homem como ele.

O pai era um sonhador, gostava de viver a vida, muito meigo. Por vezes o afecto era tanto, que quando era
pequeno tinha vergonha que o pai o beijasse em frente aos amigos. Com a méde aprendeu as obrigacdes, o rigor; com 0
pai, os sonhos, a vida. O pai naquele tempo era um homem bastante avancado, cozinhava, dava banho aos filhos, fazia
coisas que ele ndo via 0s outros pais fazerem na casa dos seus amigos. Mas, segundo Fernando, os sonhos tornavam-no
irresponsavel e houve mesmo um dia em que por embarcar numa aventura de acompanhar um amigo numa travessia do
mar, desempregou-se, deixando a familia numa situacdo complicada. Estas situac@es deixavam a mae completamente
perdida mas, a0 mesmo tempo, assume que a mée sempre respeitou esta faceta de sonhador do pai embora com alguma
resisténcia pelos constrangimentos causados.

A morte da irma mais velha com 20 anos, vitima de cancro, desorganizou totalmente a mae, e lembra-se de ir
com ela horas para o cemitério, onde esta ficava a chorar. Refere que se ndo tivesse sido pelos outros filhos, a mée teria
enlouquecido. Nao guarda recordagdes do pai nessa altura, pois esteve muito proximo da mde. A ligacdo com a mae
sempre foi muito forte e manteve-se ainda mais quando a mesma envelheceu, perdendo faculdades, tendo ficando
totalmente dependente. Ela mudou-se para sua casa e durante 5 anos cuidou dela, prestando-lhes os cuidados que esta
necessitava, nomeadamente ao nivel da higiene pessoal diaria, da alimentagdo, gestdo de terapéutica, conciliando esta
continuidade de cuidados com a sua vida pessoal mas, sobretudo, profissional. Relata estes momentos como tendo sido
bastante esgotantes. No entanto fé-lo com amor e muita dedicacéo.

Casa-se em 1981 e tem dois filhos: uma rapariga e um rapaz, hoje ja adultos de 30 e 27 anos, ambos ja
independentes do agregado familiar. Descreve este nicleo familiar como algo coeso, que se alimenta da amizade e
respeito mutuos. Classifica a relagdo com a sua mulher de excepcional, de uma amizade de muitos anos. A mulher,
segundo o que nos diz, “ pensa mais nele do que nela propria”. Um erro, na sua perspectiva. Esta postura acentuou-se
mais com a doenga/tratamento.

Refere que a relagdo com a sua filha é dptima, embora por vezes dificil referindo que esta tem uma
personalidade idéntica a dele. Entra mais em confronto com ele mas, facilmente, as divergéncias diluem-se. A relagdo
com o filho, nas suas palavras “um diplomata” é mais facil. Acrescenta, ainda, que este filho ganhou um espago muito
significativo na sua vida, considera-o, hoje, o seu melhor amigo homem.

Em 1984 é-lhe diagnosticado a diabetes, embora nunca tivesse encarado a doenga ou valorizado. Continuou a
fazer a sua vida normal. Refere ter sido bastante negligente consigo proprio, nunca acreditando que um dia faria
hemodialise. Mesmo quando confrontado com a situacéo rejeitou durante um tempo a realizagdo do tratamento, atrasando
0 processo terapéutico.

Em 2011 comecou tratamento de hemodialise, pensou na altura que iria ser bastante complicado, principalmente
ao nivel profissional. Sempre sentiu que era um homem activo com responsabilidades e com influéncia na vida dos outros
e que o tratamento iria impedir o prosseguimento da sua actividade profissional, onde sempre se sentiu realizado, além do
que era 0 seu meio de sustento e da sua familia.

Na altura, Fernando assustou-se pois, segundo pensava, tratava-se de uma doenca incapacitante e que a
tendéncia era evoluir negativamente. Actualmente, classifica a doenca e o tratamento como algo degradante, em que vé a
sua situacdo na situacdo dos outros pacientes. Olha para esse quadro e isso causa-lhe tristeza. O facto de fazer o
tratamento ao sabado aliviou a carga, mas nao deixa de ser uma dificuldade com que tem que lidar diariamente. A partir
do inicio do tratamento, hd uma preocupagdo maior da sua familia em relacdo a ele: estdo sempre muito atentos. A mulher
vai buscé-lo sempre ao tratamento. O filho, nos dias em que o Fernando faz tratamento, janta habitualmente com a mée. A
familia esta sempre disponivel para o que for preciso, embora ele tente ndo perturbar a vida de cada um.

Fernando refere que as maiores alteragOes estdo “em ter que programar tudo”. Se antes iam de férias, ou jantar
fora, agora estdo todos mais condicionados, porque nada pode ser espontaneo, tudo tem que ser programado. O
tratamento segundo Fernando, muda a organizacdo de toda a familia.




Apos esta fase passamos ao segundo momento da interpretagdo local do contetdo
das entrevistas correspondente ao historico da entrevista.

O histérico ¢ a representacdo que cada sujeito faz do seu “problema”, ou seja é a
forma como cada entrevistado relata o que sente, 0 que pensa em relagcdo ao “ problema”.
Aquilo que procuramos compreender, no nosso caso, sdo as alteracbes que a
doenca/tratamento provocam na perspectiva de Ego, na sua vida pessoal e profissional,

dando especial importancia ao impacto na vida familiar (dimensdo conjugal e parental).

Interessa neste ponto, também, percebermos o posicionamento de cada paciente
face a doenca/tratamento e os significados que Ihe imprime, ou seja a relacdo do sujeito
com o “problema”, ou enigma tedrico a resolver. De forma a percebermos melhor estes

aspectos apresentamos, a partir da mesma entrevista, o respectivo historico.
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Histérico:

Quando a doenca é Ihe diagnosticada, Fernando fez um processo de rejeicdo, assumindo agora que foi
negligente consigo proprio o que culminou no agravamento da sua situagdo clinica, nomeadamente na inducéo de
hemodialise.

Confrontado com este tratamento foi como se ““ o telhado Ihe caisse em cima™ pensou logo a partida que o
tratamento e a sua actividade profissional eram inconciliaveis e portanto teria que abdicar da sua profisséo, o que o
deixou na altura muito preocupado ja que, segundo ele, muitas pessoas dependem daquilo que ele faz. Diz-nos que o
seu trabalho “é muito personalizado™. A sua preocupacdo foi aliviada quando percebeu que poderia fazer o
tratamento ao sabado. Relativamente a familia ndo havia consciéncia do problema, e como marido e pai sempre
centrou muito em si préprio a gestdo da contabilidade domestica. Nas suas palavras, a familia ““‘nunca se teve de
preocupar com nada, habituaram-se ndo se preocupar. Hoje tém as pequenas coisas do dia-a-dia a que ndo
estavam habituados... a tratar, essas porcarias todas que sdo a nossa existéncia” Durante a entrevista, S0 varios
0s momentos em que deixa transparecer que sempre foi o pilar do agregado doméstico, ndo s6 economicamente,
mas também a outros niveis. Neste momento sente que, por forca das circunstancias, pela doenga deixou de ter este
papel e é como se tivesse, de alguma forma, perdido estatuto na familia“. Praticamente, nunca deixo 0s outros
fazerem nada, ainda as pessoas estdo a pensar fazer as coisas, ja elas estao feitas™.

N&o compreende a doenca. Para ele, a doenga “é um caminho sem fim, um processo de degradacéo didria.
Estou a ver o0s outros e estou a ver-me a mim, é um quadro de sofrimento muito grande, a caminho do nada porque
ndo ha melhoras”.

Esta visdo de espelho é reforgada com a seguinte afirmacéo” é antecipadamente triste fazer amizades na
clinica de hemodidlise: é tudo muito efémero, € uma sucesséo de coisas que ndo vao ser boas”.

Questiona o porqué de lhe ter acontecido isto, reforcando a ideia que € um homem de fé e que sempre fez
bem aos outros toda a sua vida. ““Dei muito de mim aos outros, se tenho dez ndo dou metade, dou sempre mais que
metade” e que por isso é uma injustica enorme ter de passar por esta experiéncia na sua vida. Refere que ja lhe
passou pela cabeca ir para um sitio indspito, em segredo, desaparecer e ndo voltar. PGe tudo em causa, porque
sempre existiu essa tentacdo na sua vida, embora, como nos diz “para manter o equilibrio, reciclo esta ideia” de
forma a evitar o confronto diario consigo mesmo.

Incomoda-o que os filhos e a mulher estejam preocupados com ele: “a pessoa, as vezes, sente-se a mais
porque causam um incémodo aos outros, incomoda-me ser um incdmodo para os outros e, ainda mais, porque
sempre fui eu o centro de vida deles” Refere que faz muitas vezes um esforco enorme quando ndo se sente bem, para
que eles ndo percebam, contrariando a eventual preocupagdo que estes possam ter com ele. Como forma de
compensagdo diz-nos:* sempre que posso vamos sair, almogar, ou vou a praia com a minha mulher porque sei que
ela gosta muito, embora sinta muitas vezes que nao estou nas melhores condicoes”.

Aponta como principais alteracdes, na vida familiar, a falta de espontaneidade, ja que agora estdo todos
mais condicionados pela rotina que o tratamento implica. “Antes quando tinhamos que ir, iamos. Agora, nao”.
Sente que os filhos experimentam um misto de sensa¢es, nomeadamente a incerteza do que vai acontecer ao pai e
afirma: “Os pais sdos as grandes traves mestras dos filhos” inquietando-se com aquilo que possam pensar, 0s
medos que possam sentir, embora estes ndo conversem disso com o pai e vice- versa. Refere “o que houve foi uma
conversa em que me comprometi a cumprir com os tratamentos, a fazer o melhor por mim e eles disponibilizaram-
se para o que fosse necessario”.

Refere que herdou da mée o sentido do rigor e das obrigacdes e do pai a parte mais linda da vida, os
sonhos, a liberdade e os afectos: ““ eu preciso de tocar nas pessoas, ndo gosto de distancias™ Apds tanto tempo a
rejeitar a doenca finalmente assume a obrigatoriedade de um tratamento, adoptando aquilo que apreendeu com a
mae. No entanto com sofrimento ndo abdica dos sonhos, resgatando aquilo que apreendeu com o pai como ““ ir ao
Rio de Janeiro aos Jogos Olimpicos. Esta prometido que vou, nem que va com 0 cdo, posso ja estar cego...”
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O terceiro e ultimo momento de interpretacdo local € a mensagem do que nos foi dito pelo
sujeito. A mensagem é a nossa interpretacdo daquilo que o entrevistado nos quis dizer
acerca do “ problema”. Para clarificarmos esta ideia, apresentamos a mensagem da mesma

entrevista.

Mensagem:

Fernando disse-nos que rejeitou a sua doenca durante anos tendo sido bastante negligente com ele
préprio. Esta atitude, teve consequéncias no presente, porque teve que iniciar hemodialise e hoje tém a
consciéncia que se trata de uma doenca que nao tém melhoras. Nos outros que com ele fazem hemodialise e a
quem considera “antecipadamente triste fazer amizades™ continuamente se vé numa histdria que ndo tem o
melhor dos fins. A sua preocupagdo maior é ndo ser uma carga para a sua familia, apesar de se sentir a mais e,
efectivamente, um peso cada vez maior para a sua familia. E é isso é 0 que mais o incomoda, ser um incomodo
para 0s outros.

“ Eu prdprio é que evito preocupa-los para ndo os penalizar. O que me incomoda a mim é sentir que
os meus filhos estejam incomodados permanentemente comigo. Mesmo que esteja efectivamente mal, ndo
posso estar a dizer, ndo quero que eles tenham essa carga.” “ A pessoa sente-se a mais porque causa um
incomodo para 0s outros”.

Depois de concretizados estes momentos passamos a realizagdo da interpretacao
local. Cada entrevista, cada historia é detentora de pistas substanciais, materiais, que
respondem ao nosso enigma da investigagdo, neste caso, as alteracbes que a
doenca/tratamento provocam na vida profissional, familiar e no Self.

Em cada entrevista surgem aspectos relevantes para responder as nossas questdes
de pesquisa que se repetem, contradizem, acumulam com outros decorrentes de outras
entrevistas. Para clarificarmos esta ideia realizdmos esquemas de interpretacdo local (um
por cada entrevista) que nos ajudaram a sistematizar a informagdo contida em cada

entrevista.
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Esquema de Interpretacgdo - Fernando

Doenga Renal

1984- Diagndsticoda
Diabetes

Vida Familiar

N&o alterou o estilo de vida

Self/Emogdes

Rejei¢do da doencga e
ndo valorizagdo da
mesma

2011- Inicioda
Hemodialise

2012- Continuidade
do Tratamento de
Hemodialise

) 4

Receio de ndo ser o suporte e
pilar da familia. Familia sem
consciéncia da
doenga/tratamento.

" ¥

a

Receio de ficar
incapaz, sobretudo a
nivel profissional,

Perda de estatuto e mudangas
no seu papel na familia

t

A recusa insistente em ser uma
preocupagao para a sua familia.
0 desconforto por sentir que é

um incémodo para os outros.

A 4

0 condicionamento familiar, a
obrigatoriedade de todos terem
que planear tudo -falta de
espontaneidade-

Angustia do
agravamento da
doenga- “processo
de degradagdo
didria

-

Aincerteza da familia face ao
futuro - Imprevisibilidade da
doenga-

Reorganizagdo do Self- Reajustamento a doenca e ao tratamento:
Adere ao tratamento,

Prosseguimento do seu projecto de vida (continua a trabalhar, mudou-se para o escritério do filho,
mantém relagdo préxima com a familia e com amigos)
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Ao todo realizamos treze esquemas correspondentes as treze entrevistas e, através deles,
evidencidmos, 0s momentos mais importantes da historia da doenca renal cronica, as
alteracbes que aconteceram na familia na perspectiva de Ego e as emocdes, sentimentos
verbalizados pelo doente desde que se diagnosticou a doenca até ao momento atual, da
entrevista, em que continua a realizar tratamento. As setas evidenciam as relacGes
encontradas entre o tratamento e as outras dimensfes da sua vida: dimensdo familiar e
dimensdo do Self (emogdes, sentimentos), ao longo da histéria da doenga, desde que se

diagnosticou até ao momento presente.

Apl6s desenharmos estes esquemas procedemos a transversalizacdo das
interpretacdes locais onde nos apoiamos para retirar as logicas que articulam os momentos
mais importantes da doenga, os aspectos que cada um evidenciou em termos das dimensdes

profissional e familiar e os elementos que cada um verbalizou no que diz respeito ao Self.

Interessa-nos, assim, ao longo da investigacdo focalizarmo-nos na forma como as
pistas reveladas em cada entrevistas se articulam entre si, na complementaridade e
contradicdo e menos quando estas se repetem, j& que estamos ao longo do nosso trabalho
mais empenhados na diversidade e singularidade de aspectos que nos vao conduzir a uma
base de leitura mais profunda e decisiva para 0 sucesso da nossa investigagdo. S&o as pistas
de investigacdo que relacionadas entre si que nos “permitem compreender a experiéncia
do problema para essa pessoa, ao mesmo tempo que trazem luz sobre o enigma da
investigacédo™ (Monteiro, 2005:162).

A transversalizacdo de todas as interpretacOes locais (dos treze esquemas de pistas
substanciais) serd, ja de seguida, organizado segundo as trés dimensdes que se evidenciam
na nossa reflexdo: trajectoria profissional, trajectéria familiar (conjugal e parental) e
reorganizacdo do Self (sentimentos/emocGes do paciente). A analise, realizada segundo os
pressupostos apresentados, integra o corpo de resultados que se segue.
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3. Tratamento da doenca renal e vida quotidiana

3.1. Avida profissional depois do tratamento: uma dificil compatibilizac&o.

Ao longo desta investigacdo, quando se realizaram as entrevistas percebeu-se que a
dimensdo laboral constituia um dos aspetos que mais preocupavam estes sujeitos, ja que
para muitos o inicio do tratamento era sinbnimo de uma rutura profissional ou de um

adiamento forcado que poderia ter implica¢Ges no futuro.

Esta ideia de interrupcdo da atividade laboral, muitas vezes de forma definitiva, foi
durante muitos anos em Portugal uma realidade. Até porque nos primérdios do tratamento,
os centros de hemodialise eram bastante reduzidos, a dialise peritoneal era uma técnica rara
e as limitacBes, quer geogréficas, quer de horérios, eram inconcilidveis como uma vida
profissional ativa. Ainda hoje muitos dos doentes quando se lhe é diagnosticada
insuficiéncia renal cronica carregam consigo, esta angustia e incerteza de regresso ao
trabalho porque se encontram ainda muito permeaveis a testemunhos do passado, ou
porque simplesmente ndo se encontram informados, como podemos perceber nestes

testemunhos:

“ ...foi uma grande preocupacdo pensar que isto ia alterar a minha vida toda,
podia ter que parar a minha atividade profissional, uma vida de muita responsabilidade,
com muitas pessoas que dependem daquilo que eu faco...” Fernando, 57 anos

“Tinha alimentado legitimas ambicdes de ser promovido e pensei que pela doenga
ja ndo ia acontecer...Quando me disseram que estava doente e tinha que iniciar dialise a
primeira coisa que pensei foi na minha carreira e no eventual fim dela” Lourenco, 45

Anos

Ao realizar as entrevistas percebemos que todos os pacientes, numa fase inicial de
tratamento e adaptacdo, interromperam a sua actividade laboral, excepto 0s que ja estavam
reformados. Os motivos por eles verbalizados relacionam-se com agudizagdo da
sintomatologia propria da fase terminal da doenca renal crénica, nomeadamente, nauseas,

vomitos, prostracdo e em alguns casos falta de ar.
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“ ...tinha muitas dores de cabeca andava de um lado para outro, ndo conseguia
trabalhar, ndo conseguia fazer nada...”’Jodo, 51 Anos

“ ..estava tdo inchado que ja ndo saia de casa, jA& ndo conseguia
trabalhar...””Gabriel, 48 Anos

Encontraram-se, porém, outros exemplos, em que a doenga ndo acontece
subitamente e clinicamente vao-se controlando o0s sintomas, sendo estes menos

expressivos, havendo com que uma preparagdo prévia para o tratamento.

“ Tive a vantagem negativa de ter sido preparado ao longo do tempo para o
tratamento, pois desde os 18 anos que sabia, no meu caso, que mais tarde ou mais cedo la

iria parar, mesmo cumprindo tudo...”” Armindo, 66 Anos

No entanto, em ambas as situacoes, aquilo que entendemos é que numa fase inicial
de tratamento, por reajustamento ao mesmo, interrompe-se a actividade profissional. De
facto ha um confronto com uma realidade nova, que implica a obrigatoriedade de um

tratamento que, forcosamente, tem de ser incluido na vida quotidiana.

Depois de iniciarem o tratamento muitos permanecem sem trabalhar. Num estudo
realizado por Muehrer e Hoffmann (2011) a interrupgéo da actividade laboral em doentes
que comecam dialise, estd associada tanto a factores fisicos como psicolégicos. Destacam
em termos fisicos a fadiga decorrente da anemia, cdibras, mal-estar generalizado,
prostracdo pos tratamento e em termos psicoldgicos ansiedade, depressdo e falta de auto-
estima. Todos estes aspectos s@o na opinido destes investigadores condicionadores da

manutencédo do emprego.

Os testemunhos que se recolheram a partir das entrevistas vao de encontro a estas
conclusdes. Todos os doentes revelaram que pos tratamento de hemodialise era frequente
ficarem indispostos e desconfortaveis, podendo esta sintomatologia arrastar-se até ao dia
posterior ao tratamento, limitando a actividade diaria de cada um, inclusive o trabalho.
Alguns dos entrevistados verbalizaram que ndo conseguiram mais trabalhar depois de

iniciaram o tratamento:
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*“...depois do tratamento sinto-me bastante cansado, e isso inibe-me. Apetecia-me
trabalhar, fazer qualquer coisa. Mesmo ontem tive na cama até as cinco da tarde com uma

preguica desgracada, ndo consigo trabalhar...”” Jodo, 51 Anos

“ Se ndo tivesse esta doenca estava a trabalhar. Os dias em que saio da
hemodialise, fico muito mal disposta e € dificil de suportar’” Bruno, 40 Anos

O facto do tratamento de hemodidlise se realizar trés vezes por semana, quatro
horas em cada sessdo, torna-se limitador pois consome bastante tempo Util & pessoa que faz
tratamento. Se somarmos este tempo a possiveis internamentos por agudizacdo da doenca
ou antes risco de agravamento da mesma, o tempo despendido dispara e torna-se pouco
compativel com a exigéncia de qualquer trabalho, nos dias de hoje.

No caso da hemodiélise a escolha de um turno a tarde ou durante a noite podera
minimizar estas dificuldades. Almeida (1985) verificou que a realizagdo das sessdes
durante a tarde favorecia claramente o grau de reabilitacdo profissional. No entanto,
segundo 0 mesmo autor, isto ndo prova, a existéncia de uma relacdo causal, podendo a
escolha dos doentes para a tarde privilegiar aqueles que possuem mais possibilidades para
trabalhar.

Actualmente com o aparecimento de um quarto turno de hemodiélise denominada a
hemodialise nocturna, com uma duragdo aproximada de sete horas que se realiza da meia-
noite as sete da manha, veio acrescentar-se uma alternativa em termos de tratamento mais
conciliadora com o trabalho. Por um lado, a pessoa tem o dia todo para trabalhar e durante
a noite, enquanto dorme, poderd realizar hemodialise, num centro proximo da sua area de
residéncia. Trata-se de um tratamento mais fisioldgico e por isso melhor assimilado pelo
organismo, com menos mal-estar associado pds tratamento. Este turno, habitualmente, é

escolhido por pessoas mais jovens e activos profissionalmente.

Outro resultado, que importa fazer ressaltar neste estudo é o facto de pessoas com
maior grau de instrugdo, com trabalhos mais qualificados, terem conseguido manter a sua
actividade profissional pos tratamento, em comparagdo, com outros doentes com menor

nivel de instrucdo e com trabalhos menos qualificados.
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E certo, que conjuntura sécio econémica actual do pais ndo é a mais favoravel.
Assistimos a um aumento do desemprego e, consequentemente, ao empobrecimento das
familias. Se associarmos este panorama, ao facto de uma pessoa ter uma doenga cronica
com a exigéncia de um tratamento semanal com estadios psicofisiolégicos flutuantes
percebemos que ndo é facil manter o emprego. Se acrescentarmos, ainda, o facto de um
trabalho menos qualificado, resultante de um nivel de instru¢cdo mais diminuto, ser mais
exigente em termos fisicos, nomeadamente falamos de operarios da construcéo civil, ou da
industria, a debilidade decorrente da doenga/tratamento muitas vezes é incompativel com
este tipo de actividade profissional em que o esforgo fisico é valorizado. Se somarmos o
facto deste sector em Portugal estar praticamente estagnado, INE (2011)" é facilmente
perceptivel a dificuldade em manter o emprego neste tipo de contextos.

Por outro lado percebemos que pessoas com grau de instrucdo maior e com
trabalhos mais qualificados mantiveram a sua actividade, embora, com algumas adaptacdes
ndo sé dos prdprios, mas igualmente das entidades patronais. A flexibilidade de ambas as
partes, quer do trabalhador doente, quer da entidade empregadora, permitiu a manutencéo

do emprego.

“ Vou mudar de escritério, vou mudar para o escritorio do meu filho, é um

ambiente que conheco sinto-me la melhor” Fernando, 57 anos

“Nos dias em que fago hemodialise é de manha, depois descanso um bocadinho e
depois € que vou trabalhar. A minha chefe disse que era melhor assim...” Lourenco, 45

anos

Outro aspecto que importa referir mencionado no estudo de Mei e Kuiper (2011)
tem a ver com a causa da doenca renal crénica. Existem certas causas, homeadamente,
insuficiéncia cardiaca, doenca pulmonar obstrutiva ou cancro que tém um impacto

biolégico maior e diminuem significativamente o regresso ao trabalho. Enquanto outras

" Relatério anual do Instituto Nacional de Estatistica 2011
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causas como doenga poliquistica, nefropatias de origem obstrutiva, glomerulonefrites, os
pacientes tém maior probabilidade de retomar a sua actividade profissional.

Alguns estudos revelam, também, que a modalidade de tratamento tem impacto na
manutencdo da actividade profissional. Muehrer e Hoffman (2011) constataram que, quer a
didlise peritoneal manual, quer a automatica, era intrinsecamente mais ““work-friendly”” que
a hemodialise. Neste estudo onde tiveram em conta uma amostra de 102 doentes que
iniciaram dialise tentaram perceber quais 0s que mantiveram o emprego que tinham antes
de iniciarem o tratamento. Apuraram que 73% dos doentes que faziam dialise peritoneal
automatica mantiveram o seu trabalho, 68% dos doentes que realizavam dialise peritoneal
manual mantiveram igualmente a sua actividade profissional e apenas 57% dos doentes
que realizavam hemodialise continuaram a trabalhar. No nosso estudo, percebemos que
tanto os doentes que realizam hemodialise como os que realizam didlise peritoneal seja
manual seja automatica, sentem-se condicionados pelo tratamento, embora notemos que 0s
que fazem hemodiélise verbalizem mais intercorréncias tanto durante o tratamento como
ap6s o mesmo. Este tipo de intercorréncia relacionada com desconforto dos mesmos vai
limita-los mais, nomeadamente em termos profissionais. O facto de ndo se sentirem téo
mal apos realizarem tratamento vai ter repercussdes, ndo so no trabalho, mas em toda a sua

vida.

“Adaptei-me completamente aos tratamentos e a medicacédo que tenho que fazer,
consegui encontrar um equilibrio na minha vida pessoal e profissional para fazer sempre
os tratamentos, fago trés a quatro trocas por dia e para néo ter tanto volume na barriga
quando estou a trabalhar acabei por fazer uma troca com menos liquido de manhd e uma

adicional a noite...””Gabriel, 48 anos

“ Quando trabalhava fazia a minha vida normal. Trabalhava durante o dia e

ligava-me, a noite, em casa” Mariana, 27 Anos

Porém, existem outros factores em relacdo a dialise peritoneal manual que poderdo
afectar a manutencdo do posto de trabalho. Este tipo de tratamento exige alguma
flexibilidade em termos de horérios para que o doente possa em seguranca fazer as
respectivas trocas, habitualmente quatro por dia, com uma dura¢do aproximada de vinte

minutos cada. Ora, nem todos os postos de trabalho tém esta flexibilidade de horérios,
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sendo mais prevalente uma menor flexibilidade de horérios em profissbes menos
qualificadas. Estes doentes, nestas condi¢des, estdo sujeitos a uma fragilidade maior ndo s
em termos profissionais pelo facto de terem que fazer o tratamento, mas igualmente
poderdo ndo os realizar nas melhores condicfes, o que poderd ter repercussdes na sua

condi¢do clinica.

“ No trabalho isto é complicado, tenho que pedir licenca para poder fazer as
trocas e na portaria [onde trabalho] controlar as entradas e saidas é complicado. Tenho
que sair ir a casa de banho voltar. A cancela ai fica fechada e depois vinham carros e

comegavam a apitar. Muitas vezes interrompia o tratamento a meio...”” Sebastido, 43 anos

Neste tipo de situagbes o individuo experiéncia igualmente o que Karasek e
Toheorell (1990) denominaram stress profissional que ndo é mais que o sentimento de
pressdo laboral sentido no local de trabalho pelo profissional, pressdo essa que podera ser
desencadeada, tanto por razfes externas, como internas. Para estes autores, esta tensdo
pode ser desencadeada por trés factores: as exigéncias do trabalho, a autonomia que o
profissional tem para enfrentar tais exigéncias e o apoio disponivel. Ambos o0s
investigadores referiram ainda que estes factores quando relacionados entre si sdo
preditivos do stress relacionado com o trabalho e da relagdo stress/doenca. Este modelo
sugere que € mais provavel que sejam os individuos com cargos menos exigentes a
experiénciar stress. Na mesma linha outro estudo veio corroborar este. Siegrist (1990)
afirmou que o stress profissional € uma consequéncia do desequilibrio entre os esforgcos
percebidos e as recompensas. O estudo veio confirmar que niveis elevados de esforco e
poucas recompensas resultam em desequilibrio emocional e consequéncias negativas para

salde, 0 que nestes casos de doenga vem, ainda mais, ampliar as fragilidades ja existentes.

Pelo facto de se estar doente podem-se vivenciar situagdes no trabalho que induzem
uma maior pressdo sobre o trabalhador, associadas ndo so a realizagdo de um tratamento,
no que diz respeito a logistica do mesmo, ao reajustamento que cada um tem que fazer,
mas € igualmente importante ter a nocdo das emocfes e dos comportamentos que dai

resultam.
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“ Agora que ja ndo vejo bem tenho que ir para o tribunal mais cedo para me
habituar ao espaco, perceber a configuracdo da sala...sinto-me inseguro” Fernando, 57

anos

“O lugar do meu chefe vagou e eu simplesmente ndo concorri, apesar de ser a
pessoa mais bem colocada para o cargo, mas sabia que todos 0s meses teria que sair
justamente para o estrangeiro e ausentar-me por periodos, e isso ndo podia fazer pelo
tratamento. Ja tentei ausentar-me em trabalho por um periodo curto mas pelos

tratamentos ndo consegui, acabou por ir um colega. Senti pena...”” Bruno, 40 anos

A medida que o tempo passa o doente renal cronico em diélise vai sofrer algumas
perdas de capacidade, varidveis conforme as profissdes, embora sempre presentes,
repercutindo-se quer na disponibilidade de tempo quer em termos de perspectivas futuras,
uma vez que a dialise com todos os seus condicionalismos vem alterar profundamente o

quadro de referéncias temporal habitual. (Almeida 1985).

As manifestagdes resultantes destas perdas variam de pessoa para pessoa. De-Nour
(1980) no estudo que realizou, verificou que algumas pessoas deprimem, outras tendem a
retirar ganhos secundarios das suas incapacidades e outras realizam um aproveitamento da
situacéo, utilizando as suas capacidades, investindo mais na sua profisséo, desenvolvendo
uma intensa actividade laboral que podera funcionar como um escape, uma defesa ou antes

um mecanismo antidepressivo.

Outro aspecto bastante importante que também se constatou foi a preocupagéao
verbalizada de forma mais evidente em doentes mais novos em situacdo activa
relativamente & manutencdo do seu trabalho pelo papel de subsisténcia que desempenham
na familia. O trabalho e manuten¢do do mesmo assumem uma enorme relevancia na nossa
sociedade como meio de vida e forma de integracdo social mas, para além deste facto,
nestes casos de doenca renal crénica ndo sé acaba por ter uma fungdo terapéutica como foi
referido, mas é igualmente a Unica garantia de subsisténcia da familia, ja que em muitos

dos casos, sdo 0s doentes o pilar econdmico do agregado doméstico.

“Tenho medo de ndo aguentar o emprego e ndo poder sustentar a
familia...”Bruno, 40 Anos
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*“ Fazia tratamento e trabalhava na mesma, tinha dor de cabeca na obra mas tinha
de trabalhar porque ndo tinha mais apoios...”” Gabriel, 48 Anos

““ Eu roubei horas de trabalho a minha empresa, a partir do momento em que deixo
de sair as sete e passo a sair mais cedo, estou a roubar hora e meia ao trabalho™ Paulo,
42 Anos

“Eu tenho familia e é de mim que dependem, eu sou tdo novo ainda sem conseguir
trabalho. Nao sei como é que vou educar as criangas, o problema € esse” Sebastido, 43
Anos

Nestes testemunhos percebe-se 0 quanto é real a preocupacao de manter o emprego
e no Ultimo caso a preocupacdo em arranjar emprego. Pensa-se que esta preocupagdo €
potenciada, também pela conjuntura actual, conforme anteriormente ja referido. Em muitos
dos casos o companheiro(a) esta desempregado ou tem um trabalho precério, onde o
vinculo ao emprego é pouco consistente ampliando, assim, as dificuldades sentidas pelos
doentes.

3.1.1. A descriminacéao laboral

Ao longo da investigacdo registaram-se, também, situacdes de discriminagao
profissional pelo facto de se estar doente e realizar-se um tratamento:

*“ Ja senti alguma descriminacdo nas entrevistas que fui por causa disto. Apesar de
dizer que o tratamento néo interferia com a normalidade do meu dia-a-dia, mesmo assim
eles ndo queriam e iSO aconteceu para ai umas duas ou trés vezes. S&o pessoas ignorantes

gue ndo conhecem...”” Mariana, 27 Anos

““Sentia que urinava muito no local de trabalho, e isso estava-me a afectar bastante
e no local de trabalho quando comecei a fazer o tratamento, comegaram a ver que eu
estava doente. Quando souberam que eu estava doente fui o Unico que fui despedido
daquela empresa. Senti-me descriminado por causa da doenga” Sebastido, 43 Anos

Goffman (1980) define estigma como “ um atributo que é profundamente
depreciativo”. Estes doentes por terem sido alvo de descriminagdo poderdo carregar
consigo uma ““identidade deteriorada” que podera ter implicacfes ao nivel do Self.
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Estas experiéncias podem desencadear inseguranga, motivada pela
angustia/ansiedade que sentem pelo facto de sentirem diferentes, com menos capacidade
ou disponibilidade fisica ou psicolégica para trabalhar. Porém, cada pessoa é Unica na sua
forma de sentir e detentora da sua propria personalidade assentando esta em padrfes de
funcionamento comportamentais e socioculturais singulares que remetem para uma
determinada histéria de vida familiar. Dependendo da sua histéria, o sujeito podera ou ndo
ser mais permeavel a este tipo de situagéo.

Almeida (1985) apresenta um estudo realizado por Brunner (1976) que verificou
que numa amostra de 100 doentes apenas 19% dos doentes em dialise institucional se
encontravam fisicamente incapazes para trabalhar mas, na realidade, 32,4% ndo tinham
qualquer actividade profissional. De-Nour (1975) alerta-nos igualmente para esta situacao
evidenciando no seu estudo o peso dos factores psicolégicos e sociais na reabilitacdo
profissional.

De facto, ao longo da nossa investigacéo, percebe-se que muitos destes doentes néo
voltaram a trabalhar: muitos reformaram-se, outros continuam com uma baixa que se
arrasta durante anos. Depreende-se que muitos destas pessoas, antes da doenca e de
realizarem o tratamento, ndo se sentiam realizados no seu trabalho e a doenga quando
surge, serve como uma justificacdo para o néo regresso ao trabalho. Neste tipo de situagéo
a doenca é utilizada como uma fuga perfeita ao trabalho, j& que aceite socialmente por
todos. Muitos doentes cristalizam nesta fase e a medida que o tempo passa mais dificil se
torna adoptar outro estilo de vida ou padrdo de funcionamento mais conciliador com o
trabalho. Alegam falta de motivacéao, insegurangas ou o proprio contexto social, tudo vale

como raz&o para 0 ndo regresso ao trabalho.

Esta légica de pensamento e de actuacdo parece estar relacionada com o sistema de
proteccdo social em vigor em Portugal, embora ndo haja estudos objectivos que
comprovem rigorosamente esta matéria. Num estudo americano Muehrer e Hofmann
(2011) verificam que um dos factores que afectam o emprego quando se inicia dialise é a
cobertura dos seguros de saude. Os doentes com seguros de salde frageis sem grandes
margens de remuneracdo vao trabalhar mais cedo do que outros com seguros com uma

maior cobertura. O primeiro tipo de seguros podem, segundo os autores, motivar estes
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doentes a trabalharem mais cedo, embora a motivacdo seja aqui um conceito discutivel,

pois pode estar associada ao medo de ficar em situacéo de caréncia econdémica

A propria estrutura dos cuidados de salde e de assisténcia social em Portugal,
embora mais restritas no momento, poderdo ser encorajadoras no sentido das pessoas

poderem retirar beneficios secundarios da sua doenca.

Ainda sobre esta matéria, ndo existem estudos que divulguem quem mantem a sua
actividade profissional, ou desiste da mesma, em termos de género. No nosso estudo

nenhuma mulher se encontra activa: duas estdo desempregadas e duas estdo reformadas.

Nos testemunhos das mulheres que entrevistamos para o estudo, uma refere que nédo
conseguia por dificuldades fisicas trabalhar, outra por ter sido alvo de descriminacéo e
pelas dificuldades de conseguir emprego actualmente, outra verbaliza que quis dar
prioridade ao facto de ser mae e mulher e que o trabalho e o tratamento (em conjunto)
iriam tirar-lhe esse espaco téo gratificante para ela:

“Eu ndo deixei de trabalhar por causa da doenca, foi por querer dar primazia a
vida pessoal. Se fosse a dialise trés vezes por semana e trabalhasse, quando é que via o
meu filho e 0 meu marido? E, ainda por cima, mais cansada. O tempo é curto para tudo.

Agora com a hemodialise nocturna vou tentar outra vez”. Sofia, 34 Anos

Quando confrontadas com um tratamento privilegiam o espaco familia em
detrimento de um trabalho que Ihe retirard tempo de dedicacdo a familia, assumindo o
tempo uma importancia relevante para quem esta doente. Nos préximos capitulos teremos
a oportunidade de falar mais claramente sobre estes dois aspectos: a dimensdo familiar e as
alteracdes do Self.

3.2. AVida Familiar
3.2.1. O grupo domestico: doenca, investimento afectivo e tensdo emocional.

Quando se percepciona a familia como sistema, alargamos horizontes de natureza
epistemoldgica e metodolégica e compreendemos que os comportamentos dos diferentes

membros sdo retro alimentadores uns dos outros, ou seja, concebemos a existéncia de
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influéncias reciprocas entre eles, sendo dificil isolar o que sdo causas e efeitos das atitudes,

sentimentos e maneiras de pensar de cada um e de todos.

As familias sdo espagos onde existem dindmicas e expectativas relativamente a
atitudes e comportamento. Idealizada e vivida como contentor de afectos, de seguranga, de
amor, de esperanca é, também, lugar de conflitos e de tensdo emocional. Quando nos
referimos a familia pensamos sempre que poderad significar o potencial de felicidade
méaxima, mas igualmente o de infelicidade maior que nos toca profundamente e,

consequentemente, marca irreversivelmente a nossa existéncia.

Neste capitulo, o lugar da analise sera o grupo doméstico, seja na perspectiva da
relagdo conjugal, seja na perspectiva da relagdo parental.

Como afirma Jodo Ferreira Almeida “ é no grupo doméstico que se condensam uma
pluralidade de efeitos sociais e se organizam basicamente sistemas de disposicdo dos
elementos que o integram, a ele se referenciam trajectos passados e trajectos virtuais, nele

se radicam estratégias e praticas socialmente relevantes” (Almeida 1986:233)

Qualquer acontecimento critico é vivido ndo s6 pelo individuo, mas igualmente
pela sua familia. Se alguém esta doente, a familia estd também doente. O diagnostico de
uma doenca cronica afecta severamente o individuo mas produz, também, alteracbes

significativas na estrutura da familia e no funcionamento desta.

Segundo Rolland (1994) “ os problemas que uma doenca cronica coloca a familia
podem rivalizar em importancia e consequéncias negativas com a condicdo fisica do
doente”.(Rolland 1994: 70)

Almeida cita Beard (1978) que afirmou num dos seus trabalhos que “nem todas as
familias envolvidas em que existe um doente renal cronico a realizar diélise se
desintegram, mas todas se encontram implicadas em situacfes traumaticas que podem

alterar as suas relacgdes e estilos de vida”. (Almeida 1985:74)

3.2.1.1.  Laco conjugal, doenca renal e tratamento.

A conjugalidade tem sofrido alteragdes ao longo tempo. Estas alteragdes séo de

natureza social, historica, econémica e valorativa num determinado tempo e espaco
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(Aboim 2005). Trata-se de uma entidade dindmica influenciada por diferentes praticas e
modifica¢bes sOcio-culturais, estando permanentemente num processo de construcdo e

reconstrucéo.

Singly (1996) e Kaufmann (1993) falam-nos de wuma tendéncia de
desinstitucionalizagdo da vida a dois na sociedade contemporanea. Como escreve Aboim,
“O amor tornou-se acima de tudo a gramatica das conjugalidades contemporaneas”. O
casamento ja ndo define o casal. Estamos perante uma individualizacdo, em que o “nés”
deu lugar ao “eu” e consequentemente a uma maior reflexibilidade, em que o individuo se
auto analisa a partir de si mas fundamentalmente a partir do olhar dos outros. Os outros
ndo sdo indiscriminados, mas alguém que estd proximo e que lhe € significativo
estabelecendo uma relacdo afectiva com o mesmo, atribuindo-lhe importancia -
normalmente, o conjuge (Singly 1996). E nessa tensio entre a necessidade de relagdo com
0 outro e a necessidade de uma identidade prépria e de um percurso pessoal que se constrdi
a relacdo conjugal nos dias de hoje. (Singly, 1996).

Percebe-se ao longo deste estudo, que existe uma preocupacdo clara e permanente
destes doentes em relacdo a familia que se traduz tanto de forma expressa como de forma
subtil, ou melhor, sob mensagens subliminares cuja codificagdo se organiza em torno dos *
ndo ditos” de caracter ndo-verbal e por isso menos imediatamente perceptivel. Este tipo de
contetdos é, desde logo, visivel na relacdo conjugal:

““ Ela percebe o que sinto e as vezes quer que eu perceba aquilo que ela sente...”
Bruno, 40 Anos

A andlise das narrativas permitiu aceder as representacfes que cada sujeito realiza
relativamente a doenga/tratamento e na forma como imprimem estes significados e os

projectam na sua familia.

Existem, assim, varias ideias que foram sobressaindo a medida que iamos
investigando. Ao longo da investigacdo estas ideias foram-se enrodilhando, entrelagando
entre si construindo uma malha de conteddos que constituem os resultados do nosso
estudo. Uma das ideias que sobressaiu foi a de morte iminente, porque é recorrente nos
varios testemunhos, sentida ndo sé pelo doente mas, na declaragdo do mesmo, pela sua

familia mais proxima, nomeadamente pelo seu conjuge.

63



O facto de se estar doente e necessitar de um tratamento obrigatério €
emocionalmente pesado para ambos, no sentido em que estdo sujeitos a imprevisibilidade,
ao sentimento de que “tudo pode acontecer”, de forma permanente e com uma conotacao
negativa, o que gera medos, angustia/ansiedade e consequentemente instabilidade psico-
emocional. Estes sentimentos sdo mais evidentes quando se comega a realizar tratamento.
Na continuidade do mesmo continuam a existir, assumindo maior valorizagdo quando o
doente esta mais fragilizado do ponto de vista clinico. Ou seja, na opinido do doente o seu
cbnjuge preocupa-se mais, sempre que ha um agravamento da situacdo clinica, como se

voltassem a viver novamente a fase de crise, do aparecimento da doenga.

“ Ela também vive a incerteza do futuro, ndo sabe como me vou dar daqui para
frente nos tratamentos, quanto tempo aguento isto, 0 que vai acontecer a seguir, tudo isto
levanta incerteza relativamente ao nosso futuro, gerando uma certa tensdo entre ambos.
Ela sente isso, todos os dias, quando saio de casa. Ela sabe que o tratamento é um risco™
Bruno, 40 Anos

“ Nos primeiros tempos como eu me sentia muito mal nos tratamentos, ela néo
sabia se eu chegava a casa. A minha mulher, ainda hoje, quando vou para o tratamento,
nao me diz “até logo™, diz ““adeus”, porque ndo sabe ndo sabe se me vai ver outra vez. Em

qualquer outra altura, podera vir outra coisa qualquer coisa.” Jodo, 51 Anos

“A minha mulher depois de eu ter ja estar mais estabilizado teve uma quebra
emocional foi-se mesmo abaixo, teve uma depressao e teve que recorrer a ajuda médica”
Gabriel, 48 Anos

“ A minha mulher deixava — me aqui e no outro dia ndo sabia se me ia voltar a ver,
se estava vivo ou ndo. Ainda hoje, quando acontece alguma coisa nos tratamentos fica

logo mais preocupada.” Armando, 51 Anos

3.2.1.2.  Aldeia de Morte Iminente: Vivencias do proprio e da familia

Esta ideia de morte e de perda iminente é uma constante no quotidiano do doente,
mas também no do seu cdnjuge. A conjugalidade esté irreversivelmente marcada pela ideia
de perda. A ideia de perda esta, também, associada a perda de autonomia e funcionalidade

por agravamento da situacdo clinica ou, até mesmo, a morte. O medo da morte é assim
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permanente remetendo-nos para uma fragilidade constante de quem esta sempre doente e
em risco de se perder.

Como forma de contrariar estes sentimentos os cdnjuges elaboraram estratégias
para fazer face a um contexto perturbador que os assola cada vez que se vai que tem de se

realizar o tratamento.

“ Todos os dias quando saio para o tratamento é um risco, 0 que fazemos é
comunicarmos muito, durante o tratamento. Falamos [por telemével] e trocamos muitas

mensagens’”” Bruno, 40 Anos

“Ainda hoje passamos o tratamento todo a mandar mensagens um ao outro, para

ela saber que esta tudo bem” Jodo, 51 Anos

As novas tecnologias, mais concretamente o telemovel, assume neste cenario uma
funcdo de contencdo de tensdo e stress, ajudando ambos a ultrapassar com maior
serenidade o tempo de hemodialise. A comunicacdo por telemovel permite aproxima-Ilos,
fazendo do tratamento um momento de partilha, tendo isto repercussdes na diminuigdo da
ansiedade/angustia de ambos. No caso da diélise peritoneal como o tratamento é realizado

em casa, ndo e tdo evidente nos testemunhos, esta preocupagdo com o tratamento.

Porém, mesmo utilizando este recurso com vantagens claras, a imprevisibilidade
esta presente e é sentida tanto pelo doente como pelo seu conjuge, levando a que 0 mesmo
tenha uma atitude de compensacao relativamente ao seu parceiro e /ou filhos:

““ Sempre que posso vamos sair, almogar, ou vou a praia com a minha mulher
porque sei que ela gosta muito, embora sinta muitas vezes que nao estou nas melhores

condic¢des” Fernando, 57 anos

“ E muito importante levar a minha filha a escola, ndo s6 pela minha filha, mas
pela minha mulher. Sinto-me Util porque estou a ajuda-la. Todos estes bocadinhos sdao
importantes porque me fazem esquecer aquilo que tenho e, segundo, estou a aproveitar o
tempo que ndo sei se vou ter. Tenho que lhe mostrar a ela que o pai ndo vai estar muito
tempo, mas o tempo que vai estar € ao pé dela. Estou a compensar a minha filha pela
doenca que adquiri’” Jodo, 51 Anos
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Ao longo do estudo, torna-se evidente que a ideia de morte iminente e perda estdo
associadas a um sentimento de compensacao familiar. Sentindo que vao estar presentes por
pouco tempo, privilegiam o espaco familiar, a0 mesmo tempo que a familia assume um

lugar de destaque no suporte ao doente.

Por outro lado, e paradoxalmente, a compensagdo familiar estd igualmente
associada a um sentimento penalizador e de culpabilidade pelo facto de terem esta doenca
e terem que realizar um tratamento. A maior parte dos sujeitos entrevistados pensa que o
seu cbnjuge se sente preso, condicionado pelo tratamento e que eles sdo 0s principais

responsaveis.

“ A pessoa as vezes sente-se a mais porque causa um incomodo aos outros.

Incomoda-me ser um incObmodo para 0s outros...”” Fernando, 57 anos

“Noto que a minha mulher se sente presa. Nesta altura podiamos fazer mil e uma
coisas e ndo fazemos. Ela quer que eu perceba aquilo que ela sente, que esta ali presa e

que tem que levar com tudo o que eu levo...”” Bruno, 40 Anos

“ A minha mulher acha que isto ja é de mais, diz que me vé mais cansado de dia
para dia. Eu ndo sinto isso. Sinto-me cansado normalmente. Isto sim é chato, uma pessoa
chega a casa e a outra pessoa que vive connosco, que esta a nossa espera.... pensa “e
agora este vai dormir””. N&o é facil, nds percebermos isto. Mas é mais forte do que nés!
Paulo, 42 Anos

Percebe-se aqui a importancia daquilo que ndo € revelado mas que subliminarmente
“estd 14”7, porque é sentido. A mensagem passa na forma dos “ndo ditos”. O poder dos “nao
ditos “ na relagdo conjugal é na maior parte das vezes colossal. Os “ ndo ditos” contém as
expectativas, aquilo que se espera sem se dizer. Estd implicito, sem estar, faz parte do
contracto pré-consciente do casal que esconde as meta comunicagdes ndo verbalizadas, as

expectativas de mudar alguns tracos no parceiro (Carvalho e Sant’ Anna 2008).

De alguma forma, e pelos testemunhos, percebemos que o doente parece sentir-se
sempre em divida para com a sua familia, tendo que a compensar. E isso é expresso de

forma verbal e ndo-verbal, principalmente ao nivel da relagdo conjugal.
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Esta sensacdo de divida é ampliada pelo facto de se sentir ndo s6 condicionado pelo
tratamento mas sobretudo por se sentir pouco disponivel para a familia e mais
significativamente para a pessoa com quem tem uma relacdo conjugal. A pouca
disponibilidade passa ndo s6 por sintomas de ordem fisica, e nomeadamente, a fadiga que é
sentida pos tratamento, mas também por manifestacbes psicoldgicas como depresséo,
ansiedade e revolta.

“ Podia fazer outras actividades se ndo me sentisse tdo cansado, exausto e

agoniado ao fim do dia. E isso afecta a minha familia” Bruno, 40 Anos

“Tenho dias em que saio revoltado. Aqueles dias que saio com hipotensdes, saio
muito esgotado. Fico téo irritado que s6 me apetece dormir e ndo dou a importancia que

deveria dar a minha mulher e filha” Lourengo, 45 Anos

“ Aquilo que mais me chateia € o cansaco que provoca, ou seja, uma pessoa chega
a casa, ja ndo tem vontade de estar a conversar com ninguém, esta bastante ensonado,

come qualquer coisa e adormece. A minha mulher ressente-se com isso” Paulo, 42 Anos

Um estudo realizado por White e Grenyer (1999) em que tinham por objectivo
investigar o impacto biopsicossocial de doentes em dialise e suas familias tendo
considerado 22 doentes e respectivos familiares vem de encontro a estes mesmos
resultados. Estes autores apuraram que a maior parte dos doentes revelam limitagdes
fisicas, respostas emocionais negativas de caracter permanente, nomeadamente, raiva,

depresséo e mudancas de estilo de vida.

De facto a maior parte dos doentes no estudo sentem-se condicionados, e essa
limitacdo decorrente do seu estilo de vida pelo facto de terem que fazer um tratamento
obrigatorio tem influéncia, segundo eles, na propria familia. Apontam como principais
alteracdes a falta de espontaneidade, a necessidade de terem que programar tudo e, por
IS0, estdo todos mais contidos pela rotina que o tratamento implica.

“ Antes quando tinhamos que ir, iamos agora ndo, temos que programar tudo”

Fernando, 57 anos

“Podiamos viajar mais, gozar mais a vida, mas acabamos por nos cingir mais ao

dia a dia e por isso decidimos tornar o nosso espaco mais confortavel. Fizemos uma

67



piscinazita 14 em casa e acabamos com o quintal. J& que ndo podemos sair tanto, gozamos

0 sitio onde estamos.”” Bruno, 40 Anos

“Agora saimos menos, pelo facto de fazer tratamento, ndo nos podemos ausentar
da nossa residéncia. Tive a sorte, este ano, de ir de férias. Antes de fazermos alguma
coisa, temos que programar tudo. Sdo entraves. Ndo fazemos mais por causa de mim”

Armando, 51 Anos

“ Como familia, por exemplo, deixamos de poder combinar coisas em cima da
hora. A uma sexta a tarde, deixamos de poder ir de repente fazer um fim-de-semana.

Jantares com 0s amigos quase sempre s&o l4 em casa...”” Lourenco, 45 Anos

3.2.1.3. O condicionamento: um tratamento que aprisiona todos

O condicionamento pelo facto de se realizar tratamento é sentido por todos os
doentes, quer facam dialise peritoneal quer fagam hemodiélise. No estudo compreende-se
isso através dos testemunhos, embora tenhamos notado que o condicionamento fisico
sentido € menor em populacdo mais jovem. Pelo facto de a doenga ter acontecido mais
cedo, depreende-se, que estes sentiram que se tinham que adaptar mais prematuramente e
consequentemente elaboraram estratégias nesse sentido. Ao mesmo tempo, é possivel que
sendo mais jovens desenvolvam, também, mais estratégias que lhes permitam ter um estilo
de vida que entendem de acordo com o seu escaldo etario, ndo estando disponiveis para

aceitar um fechamento doméstico que sentem como prematuro.

A elaboragdo de estratégias para fazer face ao condicionamento surge também com
a colaboragdo dos outros membros da familia, quer melhorando o espago doméstico, como
vimos, quer fazendo férias ou saidas mais frequentemente. A possibilidade de sair de férias
estd relacionada com o facto de haver diversos centros de hemodialise no pais, e
igualmente no estrangeiro, onde o doente pode igualmente realizar os seus tratamentos, por
tempo indeterminado. No caso do tratamento de dialise peritoneal, os doentes podem
igualmente deslocar-se pelo tempo que quiserem, pelo facto do material para o tratamento
estar igualmente acessivel em qualquer parte do pais ou do mundo. Em Portugal e na
Unido Europeia o tratamento é gratuito. Noutros paises é pago, o que acaba por ser um

condicionamento por razées econdmicas.
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“A ideia que ndo se vai a lado nenhum e que nado se pode fazer nada, para mim é
uma completa mentira. Principalmente, para quem é novo. Eu ja percorri varios paises e

estou a fazer hemodialise” Paulo, 42 Anos

“Costumo sair. Ja fui para muitos sitios, para o Alentejo e para o Algarve, e levo a
maquina quando é poucos dias. Quando sdo mais dias € a empresa que vai levar o
material. Ndo ha qualquer problema. A Unica diferenca é que tenho que me ligar a
maquina a noite” Mariana, 27 Anos

Na populacdo mais velha a realizar didlise, o condicionamento é mais evidente e
deriva substancialmente da diminui¢cdo da autonomia e da perca de funcionalidade. Nos
varios testemunhos percebe-se que esta populacéo pelo risco de agravamento da doenca e
pela agudizacdo dos sintomas, bem como por multipla patologia associada, evitam sair e
por isso este tipo de estratégias quase que € inexistente, estdo mais fechados na “concha da
doenca” e do tratamento, influenciando a vivéncia familiar e mais precisamente a

conjugalidade.

“O meu marido ndo fica triste se, as vezes eu ndo vou poder ir. Eu digo-lhe: Vai!
Sinceramente, eu ndo me importava que ele fosse. Eu ficava em casa, porque eu ndo podia

ir. Mas ele ndo vai’” Amélia, 53 Anos

“Ela, as vezes, quer ir para a praia. Quem diz para a praia, diz para um lado
qualquer e, agora, como tenho tido esta perca de sangue ando um bocadinho e fico logo
cansado. E eu noto que ela fica assim um bocado chateada” Armindo, 66 Anos

Aliado & doenga encontrou-se em alguns testemunhos a ndo elaboracéo deste tipo
de estratégias, pelo facto de estarem mais limitados do ponto de vista econdémico. A
insuficiéncia econdémica vem ampliar as dificuldades que ja sentiam e que decorriam da
doenca/tratamento. Ou seja, estes sujeitos ndo tém sequer a expectativa de sair ou melhorar
0 seu estilo de vida porque estdo também restringidos pela situacdo econémica e tém de

desenvolver estratégias, mas desta vez de contenc¢do econdmica.

“Deixamos de passear ou jantar fora. 1sso acabou porque também deixamos de ter
dinheiro” Bruno, 40 Anos
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“A gente partilha a despesa da casa, ela trabalha e eu tenho o subsidio de
desemprego. A gente, por isso, raramente sai.”” Sebastido, 43 Anos

Outro aspecto importante, e muito presente nos diferentes testemunhos, sdo as
alteracdes de humor verbalizadas pelos sujeitos. Estas oscila¢cbes de humor motivadas pela
realizacdo do tratamento e pela diminuicdo de disponibilidade ja referida anteriormente,
sdo frequentemente projectadas nos outros membros da familia, nomeadamente no
conjuge, alterando a sua dinamica. Como refere Almeida (1985) os insuficientes renais
crénicos perante as dificuldades e aos traumatismos resultantes do tratamento dialitico tém
que constantemente encontrar uma posi¢do de equilibrio, dependendo esta, tanto dos seus
mecanismos de defesa, como contexto social em que se encontram inseridos. No entanto,
esta posicdo de equilibrio é sempre precéaria e pode, a qualquer momento, romper-se.
Quando tal sucede a pessoa fica em situacdo de sofrimento psiquico, o qual se pode
manifestar, sob diversas formas: podem ocorrer sinais de ansiedade, depressdo, ideias
suicidas e, mais raramente, podem desencadear-se reaccOes de desagregacao psicotica.

“Relativamente ao meu relacionamento com 0s outros, noto que fiquei mais
agressivo. Dou respostas mais bruscas e noto que isso cria mais tensdo com 0s outros,

com a familia, com a minha mulher e com os meus filhos” Bruno, 40 Anos
““ Sinto-me mais irritado e as vezes é a minha mulher que paga’ Jodo, 51 Anos

“Sinto quando vou ter as mudancas de humor. Saio para a rua, respiro e depois

volto... estas mudancas de humor influenciam a nossa relacado” Lourenco, 45 Anos

“ As vezes em vez de embirrar contra a maquina, embirro com a minha mulher.”
Armindo, 66 Anos

Nestes testemunhos é perceptivel como estas alteracfes de humor, nestes casos
conscientes para quem verbaliza vém, de certa forma, alterar o padrdo de funcionamento
da familia afectando quem est4 mais proximo, neste caso a mulher ou o marido. Quando
questionados relativamente a causa destas alteragdes, os entrevistados ndo conseguem
especificar, apontam a doenca/tratamento ndo atribuindo outro tipo de significados mais
profundos.
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“ Na&o sei porque € que isto acontece, ndo percebo, deve ser da doenca...”

Lourengo, 45 Anos

“ N&o sei explicar. A pessoa tenta contrariar isto, mas estamos contra a maquina.

Fomos contrariados’ Armindo, 66 Anos

3.2.1.4.  As“Perdas” e o significado da familia

Estes doentes estdo sujeitos a inimeras perdas que poderdo motivar estas crises,
que actuam como mecanismos de defesa. A frustracdo, o desconforto interior que sentem, a
desorganizagdo de que sdo alvo pelo facto de terem que viver dependentes de um
tratamento torna-os mais permeaveis a este tipo de crises. As perdas para estes doentes sdo
muitas, nomeadamente a perda da salde, da independéncia, de papéis sociais, estatuto na
familia e na sociedade e, ainda, a falta de perspectivas futuras. Também se encontram
igualmente restringidas ou muito dificultadas as atitudes compensadoras da depresséo
como comer, beber e outras, o que fragiliza ainda mais o individuo. (Almeida; 1985)

No entanto é na familia que se refugiam, mais significativamente, no espaco
conjugal. A familia assume-se como um reservatdrio contentor destas emoc¢6es, podendo
face a adversidade exacerbada pela doenca ter um papel reparador ou aniquilador. Ou seja,
a doenga € um vector que amplia os processos relacionais. A familia concretiza esses

processos de forma positiva ou negativa.

Pelos testemunhos realizados, pode-se constatar a necessidade de suporte por parte
dos familiares, sendo este apoio procurado nos familiares mais significativos, naqueles que

estdo mais proximos, como 0s pais, sogros e conjuges.
““Os meus sogros estdo sempre disponiveis para ajudar’ Bruno, 40 Anos

“A minha mulher é a minha ancora. Nao sei 0 que seria de mim sem ela.”” Jodo, 51

Anos

“ A minha mulher é que me tem motivado mais, para ndo me deixar abater ou para

ndo comegar a pensar noutras coisas” Lourenco, 45 Anos
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“O meu maior suporte foi a minha mulher e a minha filha. Foi essa unido que foi

fundamental. Se ndo, n&o tinha aguentado” Armando, 51 Anos

“ Tive sempre apoio dos meus pais. Eles sempre me ajudaram, nunca me fizeram

sentir diferente.”” Mariana, 27 Anos

Quanto a familia mais alargada ha como que um desprendimento sentido pelo
doente. Este distanciamento é vivido pelo doente como uma relagdo pouco consistente,
onde ndo h& uma preocupacdo ou interesse pelo familiar que esta doente. As causas que
apontam ndo surgem directamente ligadas & doenca mas sim a um padrdo familiar, ou

estilo de vida que ja tinham e que a doencga ndo veio alterar.

“Tenho mae e irmaos, mas tém a vida dele. A base foi a minha mulher e a minha
filha’ Armando, 51 Anos

““Sinceramente até hoje ndo tenho ninguém com quem contar da minha familia. Eu,

também, vejo-os pouco. Esta complicado, falamos pelo telefone” Dulce, 36 Anos

“Eles ndo se preocupam. Os meus irmdos, ndo. Nao lhes toca a eles e isso ja foi
uma coisa que aconteceu na velhice, quase no fim da vida, acho que tem um impacto

menor nesta idade.”” Armindo, 66 Anos

“Cada um tem as suas vidas. Ndo h4 assim uma preocupacdo, ligam as vezes...”

Mariana, 27 Anos

Estes testemunhos tornam clara a importancia fundamental do grupo doméstico e,
especialmente, da conjugalidade, em termos de apoio afectivo e instrumental. A familia
nuclear (conjuge e filhos) tem aqui uma importéncia decisiva. Esta importancia deve ser
entendida num quadro de nuclearizacdo da familia (Parsons, Bales, 1955, 1980) e de
afastamento das redes de parentesco. Ao mesmo tempo, a importancia do apoio dado pelo
cbnjuge e filhos ndo é s6 instrumental, mas principalmente emocional. Este é um forte
exemplo da familia contemporénea enquanto lugar de intenso investimento afectivo, ou

seja, a familia relacional de que nos fala F. de Singly (1996).

Paralelamente percebemos, ainda, que embora houvesse historia de doenca na

familia, esta € uma experiéncia distante com pouco significado relativamente a forma
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como cada um vivéncia a sua prépria doenga. Cada experiéncia € por isso Unica e

intransmissivel.

“ O pai morreu com cancro, 0s meus tios também... Nao conseguimos apoiar ou
fazer muito mais, porque nds tinhamos os nossos empregos € ndo podiamos dar mais
atengdo... Nao pensei na doenga do meu pai quando isto me apareceu. Eu s6 pensava

porque é que isto me tinha acontecido a mim. Porqué a mim?”” Armando, 51 Anos

“ O meu pai morreu de cancro do pulmao e eu nessa altura ja estava na Marinha.
Portanto, pela distancia, ndo vivi esta experiéncia. A minha mée é que viveu...”” Armindo,
66 Anos

“ A minha avd morreu com um cancro. A experiéncia dela ndo me afectou porque

também viviamos longe...”” Mariana, 27 Anos

Relativamente a este aspecto apenas um testemunho refere que pensou na doenca
do seu pai quando a sua aconteceu. Trata-se de uma situagdo em que o pai teve igualmente
doenca renal cronica e por isso como a experiéncia, embora numa época diferente, tinha
sido idéntica e muito marcante para ele, a memdria desses tempos esteve presente quando a
doenca surgiu. No entanto o sujeito em questédo separa bem as duas situagOes, porque
aquilo que aconteceu ao seu pai, nomeadamente, a dificuldade em reajustar-se ao
tratamento, a limitacdo naquele tempo, pelo facto de realizar hemodialise, o facto de estar
mais circunscrito a determinada area geografica, o ndo ter conseguido voltar a trabalhar.
Todas estas condicionantes ndo se verificaram no caso do Lourenco, em que teve a
oportunidade de escolher uma modalidade de tratamento diferente, a didlise peritoneal,

regressou ao trabalho e vai de férias frequentemente.

Na sociedade contemporanea hd como uma pressdao para o individualismo e
autonomia mas “os individuos s6 se podem tornar eles proprios atraves dos lacos afectivos
que consigam estabelecer com outros significativos. Neste processo, a familia é o lugar
privilegiado em que o individuo faz a articulacéo entre as suas aspiracdes a ser ele proprio
e autbnomo e a necessidade de manter as suas relaces pessoais, enquanto condi¢do da sua
autenticidade. Neste sentido, os individuos nas familias contemporaneas constroem a sua

identidade na tensdo entre autonomia e relagdo” (Monteiro, 2005:61,62).
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O comportamento dos familiares em relacdo & doenca e forma como lidam com o
tratamento é determinante na maneira como cada sujeito se reajusta a doenga/tratamento.
Na familia forma-se e consolida-se a interioridade e a construcdo da identidade de cada um
dos membros. A doenca, na maior parte dos casos, possibilitou uma maior unicidade, uma
maior coesdo familiar, porque também na maior parte das situacdes aqui relatadas a familia
ja era um grande continente, depositario de vida e afectos. A doenca limitou-se a ampliar
essas emocdes. Quando falamos de familia dirigimos o nosso olhar para o espago conjugal.
Também, aqui, percebemos como este espaco € contentor, simultaneamente reparador de
emocOes menos positivas, dando lugar a partilha das vivéncias pessoais e confirmando e

validando o elo de ligacéo j& pré-existente.

“Tento usufruir ainda mais da minha filha e em relacdo a minha mulher, somos
mais companheiros, mais amigos, falamos mais de tudo, estamos mais unidos agora. A
preocupacdo é mutua, eu sofro com a doenca e tenho medo de as perder e elas também
sofrem porque tém medo de me perder’” Jodo, 51 Anos

“ A doenca e o tratamento vieram fortalecer e, para mim, deu para eu perceber
que a minha namorada, actual mulher, tinha sentimentos, j& que naquela altura a relacéo
era recente, ainda estdvamos a construir a relacdo e teria sido facil tudo aquilo

desmoronar. Serviu antes para mostrar quanto a Rute gosta de mim.” Lourengo, 45 Anos

“ A ligacdo agora é maior, comecamos a dar valor a coisas que antes nao

davamos importancia...” Armando, 51 Anos

3.2.1.5. Singularidades e generalidades da familia que afectam a resposta a
doenga

No entanto, no espago- familia podem-se perverter alguns comportamentos. Em
alguns testemunhos existe uma superprotecgéo relativamente ao sujeito doente o que pode
levar a uma menor autonomia e funcionalidade pessoal e a até, em casos extremos, ao
agravamento da doenca. Assiste-se, entdo, a mudangas de papeis na dindmica familiar a
uma ““parentalizacdo’ da relagdo conjugal, tornando o marido/mulher em filho, dando
origem a uma confusdo de papéis que, eventualmente, podera até inverter relacbes de

poder existentes. A doenca, nestes casos, surge como um elemento que da poder, mais

74



especificamente, poder do cuidador sobre o sujeito doente ou vice-versa. Outras vezes
também, o sujeito doente utiliza a doenca como forma de perturbagdo do sistema conjugal,
invertendo sinergias a seu favor, em detrimento das necessidades dos outros. Esta
redefinicdo da relacdo conjugal pode gerar inversdo de papéis, pouco satisfatorios, para

quem os assume e para quem os perde.

“A minha mulher tem dado um apoio inexcedivel e inqualificavel, é ela que me
muda o penso, € ela que me desinfecta o orificio, ela é praticamente a minha enfermeira
particular, além de me dar os medicamentos que eu ndo fago ideia quais é que tomo”

Lourengo, 45 Anos

“ A maneira como me trata, parece que sou um bebe, assim a tratar-me muito bem,

com muitos carinhos e outras coisas. Eu noto isso com a doenca” Armindo, 66 Anos

No entanto, noutros testemunhos, ficou claro que a doenca veio fragilizar a relacéo
conjugal que j& de si era vulneravel. A doenca apenas ampliou as dificuldades ja

existentes.

“ Eu estou doente ja ndo valho mais. Eu vejo que a reaccdo € esta. Quando estava
bem, estava tudo bem. Agora estou doente, ela esta sempre fugida. Esta quase a pedir-me
o divorcio” Gabriel, 48 Anos

“ A minha mulher j& me disse que eu era um indtil e um incapaz. Ela comigo néo
discute, mas discute com a minha sobrinha que vive connosco. Nao sei porqué. A minha
sobrinha é muito educadinha, trabalhadora em casa mas, qualquer coisa, a minha mulher
comecga a berrar com ela. Portanto n&o sei se ela descarrega na minha sobrinha. Tenho
que descobrir. Nao sei se € por ndo estar contente comigo que descarrega na minha
sobrinha. Eu, as vezes, tento falar com ela, mas ela ndo abre o jogo. As vezes ndo diz o
que sente no interior, se quer ir embora, se quer acabar com a relacdo™ Sebastido, 43

Anos

Neste Gltimo testemunho estd muito transparente a questdo da comunicagdo. A
incerteza leva, muitas vezes, a problemas de comunicagédo, existe alguma resisténcia ao
nivel da comunicacdo aberta. Os cOnjuges precisam de ter suficiente flexibilidade para

aceitarem a incerteza e estarem suficientemente organizados, para atingirem a obtencéo de
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informagdes. A doenca e os niveis de incerteza face ao futuro, muitas vezes, impedem
linhas de comunicagdo mais abertas. Assistimos muitas vezes & projec¢do de emoches
menos positivas, ndo no doente, mas num familiar préximo. Claramente, neste exemplo,

projecta-se na sobrinha aquilo que ndo se consegue projectar no marido.

Os problemas de comunicagdo estdo na base do distanciamento conjugal. O
distanciamento conjugal pode ser ampliado pela questdo da doenga/tratamento, mais
precisamente pelo facto de se ter menos tempo Util para a relacdo conjugal. Este vazio
temporal poderd transformar-se num vazio emocional associado a outras perdas pré-

8 dos filhos e,

existentes ja referidas dando origem a uma “triangulacao
consequentemente, a uma superprotecgdo dos mesmos como forma de compensacdo do
vazio emocional instalado numa relacdo conjugal pouco gratificante. A mée volta-se para o
filho (s) para Ihe pedir aquilo que o marido é incapaz de Ihe dar, formando com este(s) uma

coligagéo (Elkaim, 2007).

*Quando chego a casa depois do tratamento, os nossos filhos ainda estdo acordados,
e isso é uma coisa que me faz um bocado de confusdo. Eu percebo que ndo seja facil,
porque a minha mulher estd sozinha, mas ¢ um bocado permissiva nisso, deixa passar a
hora de ir para cama, para ficar com eles a fazer-lhes companhia no quarto, adormecendo
l4 muitas vezes. De manha, o pequeno vai a dormir todos os dias para a escola” Bruno, 40

AnNos

Ao nivel da conjugalidade alguns entrevistados revelaram alguns aspectos que se

prendem com a sua vida sexual e que importa neste trabalho explorar.

Qualquer doenca, crénica ou ndo, afecta a vida sexual do casal, na medida em que
um dos cOnjuges se depara com um corpo alterado e/ou incapacitado, surgindo
comprometida a perfeicdo e mesmo a integridade corporal (Cardoso, 1994).

& A triangulacdo implica a incorporagdo dos filhos, ou de alguns deles, aos jogos relacionais dos
pais, fendomeno que s6 se pode produzir mediante alguma modalidade de alianca transgeracional. Minuchin
(1982)
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3.2.1.6. Sexualidade, um problema?

A sexualidade humana € um mundo complexo, no sentido em que cruzam e
interferem diversas variaveis de natureza bioldgica, psicoldgica, familiar e socioculturais.
Se adicionar a esta multiplicidade de factores que se cruzam, uma doenga crénica com as
suas proprias implicacdes, percebemos que estamos perante uma realidade ndo linear em

que se torna dificil apurar conclusdes rapidas.

Diversos estudos foram realizados, nesta area, aos doentes dialisados e as
conclusbes ndo sdo unadnimes. No entanto ha algum consenso quanto a diminuicdo da
libido na maioria dos doentes pds dialise. Almeida (1985) cita Levy (1975) como um dos
principais investigadores nesta area. Este concluiu a partir de varios estudos realizados
com estes doentes, que apds o inicio da dialise se verificava um agravamento das
dificuldades sexuais. Palmer (1999) verificou - noutro estudo- que 50% dos homens
apresentam disfuncéo eréctil, alteracdo da libido e diminuicdo da frequéncia das relagdes.
Factores biologicos como a perturbacdo do sistema enddcrino, anemia, alteracbes de
humor, alteragGes ao nivel da sua auto-imagem, a prépria terapéutica administrada poderao

afectar o desempenho sexual dos sujeitos em dialise.

Ao associar a estes factos as manifestacbes depressivas primarias igualmente
presentes neste tipo de populacdo, conclui-se que a dimensdo sexual podera estar mais
dificultada na maioria destes doentes. Almeida (1985) sugere mesmo uma relacdo entre
depresséo e dificuldades sexuais. As dificuldades sexuais poderdo aumentar estados

depressivos, criando-se um circulo em que ambos se retroalimentam.

O cansago facil e a falta de disponibilidade ja referida sdo alguns dos aspectos que
surgem como justificativos das dificuldades em termos sexuais. O testemunho que se segue
sugere menor frequéncia de relagdes nos dias da hemodidlise, ndo tanto pela
indisponibilidade fisica mas pela predisposi¢do psicoldgica. Neste caso especifico sdo 0s
factores de ordem psicoldgica que interferem com a dindmica do casal, mais precisamente

com a vertente sexual do mesmo.

“Também afecta um bocado, se ando mais cansado, tenho menos predisposicéo.
Temos as nossas intimidades, raramente nos dias de hemodiélise, muito poucas vezes. No

principio até tentamos, mas ndo deu. Nao era fisicamente, mas era a predisposi¢cdo que
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faltava. Ela nisso é compreensiva. Nao insiste. Alias a iniciativa parte sempre de mim, o
padrdo mantem-se. E quando me sinto mais descansado que acontece, nos dias que nao
faco hemodidlise, tentando evitar outros temas e quando faco hemodialise é quando
falamos mais e nos entregamos a lamechice. Se fosse assim nos dias em que néo faco, ja

nao havia vontade” Bruno, 40 Anos

Claramente neste exemplo percebe-se o uso de estratégias realizadas pelo casal
como factor de reajustamento ao quadro de doenca/tratamento. H& uma preocupacdo de
ambos em preservar a sua vivéncia sexual com emocgdes positivas. Consegue-se, também,
perceber a preservacao dos papéis sexuais, tendo o casal mantido o0 mesmo padréo, relativo

a iniciativa sexual, mesmo pads tratamento.

Os casais que definem a sua relacdo noutras dimensdes, para além da componente

sexual, ajustam-se com éxito a perda desta dimens&o na sua relacdo (Gongora, 2004).

As alteracOes da auto-imagem decorrentes da construgcdo dos acessos para 0
tratamento sdo dos aspectos mais importantes revelados pelos sujeitos entrevistados. Mais
nos doentes em didlise peritoneal, pelo facto de terem 0 acesso para o tratamento mais
visivel. Esta modalidade de tratamento pressupde uma adaptagdo a um objecto exterior
(cateter) que tera que ser assimilada/interiorizada pelo proprio. O cateter para didlise
peritoneal poderd, numa primeira fase de tratamento, surgir como uma dificuldade com
consequéncias na percepcdo que o individuo tem de si préprio, nomeadamente ao nivel da

sua imagem corporal gerando, por vezes, alguma inseguranga ao nivel da conjugalidade.

““ ao inicio tinha um bocado de medo, ao pé dele despida. Mas, agora, ndo. Ele
mete-me & vontade e gosta de mim assim. N&o tenho que estar a preocupar. Ao inicio, sim,
preocupava-me se ele vai gostar se vai deixar de gostar de mim, essas coisas. As pessoas
sentem um bocado de medo e de inseguranga também. Agora é como se o cateter ndo la

(es)tivesse.”” Mariana, 27 Anos

A adaptacdo que se faz relativamente ao acesso e ao proprio tratamento esta ndo sé
relacionada com o préprio, com 0 Seu comportamento perante 0 seu corpo, com a sua
personalidade e outros factores ja descritos mas, em parte, com a forma como a pessoa

doente é acolhida sexualmente pelo seu parceiro. A validagdo neste campo € importante no
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que diz respeito a vivéncia de uma sexualidade/conjugalidade positiva. Uma rejeicdo a este

nivel, podera ser contraproducente no reajustamento a doenca/tratamento.

A literatura mostra-nos que a doenca crénica tem um maior impacto negativo em
casais mais jovens do que em casais com um maior patriménio conjugal. Casais mais
velhos tendem a atribuir menor importancia a imagem corporal e fertilidade. Estdo, ao
mesmo tempo, mais familiarizados com a doencga e com os desafios impostos pela mesma,

como a alteracdo de papeis, por exemplo (Sherman e Simonton 1999).

Neste sentido, Almeida (1985) alerta-nos para o facto das dificuldades sexuais ndo
serem apenas do dominio do doente dialisado mas, igualmente, dos seus cdnjuges. Deste
modo, ele afirma que existem profundas dificuldades psicoldgicas vividas igualmente
pelos cbnjuges dos doentes em dialise. Um dos factores que enuncia é a profunda
ambivaléncia que os cOnjuges mostram na sua relagdo com o marido ou mulher doente.
Segundo ele, existem receios por parte dos conjuges em magoar o0 seu parceiro durante o
ato sexual. Por outro lado, poderéd haver também uma alteracdo da imagem que tinham do
seu cOnjuge, nomeadamente a percepcdo da falta de integridade do corpo do outro, pelo
facto de este estar doente e por isso mais fragil, o que poderd contribuir para o

agravamento das dificuldades sexuais vivenciadas por ambos.

“ Funciono mais ou menos. Ela antes sentia a impressédo do tubo na barriga e
pensava gque me magoava mas, depois, ndo. Tenho um penso. Ela agora ja esta habituada,
mas a vida sexual podia ser melhor. N&o sei se é o problema da doenca. Dizem que as
pessoas que tém esta doenca muitas vezes perdem a vontade de fazer relagfes sexuais.
Desde que tive isto fago pouco. Ela esta habituada”. Sebastido, 43 Anos

Outro aspecto importante como ja foi referido anteriormente € a rejeicdo do conjuge
doente. Nestes casos, o doente sofre uma violenta ameaca a sua auto-estima, manifestada
por um desejo sexual hipoactivo que se podera prolongar no tempo. Perante este cenério de
rejeicdo e desinvestimento sexual, a doenca poderd ampliar sentimentos de angustia no
doente com consequéncias directas e de violentas no plano psicoldgico que invadem a

dinamica conjugal.

“Com o tratamento fica em baixo e sente muito. N&o tenho relacdes e isso torna- a

diferente comigo, mudou bastante. Sinto coragem, tenho que ir para frente. Eu até falei
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com urologista mas ainda ndo marcaram. Medicamentos que pode tomar, mas tenho
medo. A minha mulher quer dormir sozinha e durmo sozinho. E disse-me que s6 quando eu
estivesse transplantado é que voltava a dormir comigo. Senti-me triste com isso, porque
nao tinha motivo para me dizer isso, porque ela ja sabe que eu tenho esse problema e

tinha-me que me ajudar. E complicado”. Gabriel, 48 Anos

Como ja foi, também, referido a alteracdo de papeis conjugais, nomeadamente
porque se passa a ser cuidador podera ter o seu impacto ao nivel da satisfagdo conjugal.
Cardoso (1994) afirma que a alteragdo dos papéis conjugais, consequéncia de um
diagndstico de uma doenca como a insuficiéncia renal cronica, é determinante para a
manifestacdo de dificuldades sexuais. Quando os cuidados de saude sdo prestados por
figuras que sdo simultaneamente parceiros sexuais, torna-se desafiante separar os papéis de
modo a que momentos de intimidade ndo sejam contaminados pela outra valéncia- a dos

cuidados.

3.2.1.7. Avivéncia da parentalidade, no contexto da doenca renal

O amor parental comporta elementos cognitivos, que implicam reconhecimento,
valorizagdo e emogdes que passam pela afectividade. Como tarefas fundamentais para o
exercicio da parentalidade esta a socializacdo, ou antes, a preparacdo dos filhos para se
integrarem na sociedade. A socializagdo assenta por um lado na normatividade que deve
garantir o respeito da sociedade para com o individuo e na protec¢do responsavel para que
esse respeito seja matuo (Linares, 1996).

Nos testemunhos dos entrevistados € clara esta preocupacdo com os filhos. Mesmo
maiores e com vidas independentes hd um cuidado imenso dos pais em relagdo aos filhos
nomeadamente, ao ndo quererem preocupa-los ou, entdo, ndo estdo simplesmente
interessados numa inversdo de papeéis. H4 uma ocultacdo da doenca, um siléncio. Evita-se
falar sobre o assunto, como se tivéssemos de inverter as leis universais da natureza. O
dever de proteccdo e preocupacdo cabe aos pais ndo aos filhos e estes pais ndo querem
inverter tal dindmica. Porém a doenca existe e a informacéo acaba por circular, conforme o

testemunho seguinte, pergunta-se a mae aquilo que nao se pode perguntar ao pai.
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“ Nao falo muito disto com os meus filhos, eu ndo puxo a conversa para nao 0s
preocupar, € uma preocupacdo minha ndo os preocupar. Quando querem perceber

alguma coisa do que se passa comigo perguntam & mae.”” Armindo, 66 Anos

“ Os pais sdo as grandes traves mestras dos filhos. Eu préprio evito preocupa-los
para ndo os penalizar. O que me incomoda a mim é sentir que os meus filhos estejam
incomodados permanentemente comigo. Mesmo que esteja efectivamente mal, ndo posso

estar a dizer, ndo quero que eles tenham essa carga” Fernando, 57 anos

“ Os meus filhos ndo sabem que eu faco tratamento, sdo muito pequenos (4 e 10
anos). O mais novo € muito pequeno, o mais velho nunca se apercebeu, diz que eu tenho
uma batata, digo que é um doi-ddi, nunca exploramos muito a situagdo, noto que ele é
muito preocupado, muito direitinho, tem consciéncia de que h& vida e morte, se ele

soubesse ia ficar a moer na cabeca dele” Bruno, 40 Anos

Estamos perante uma conspiracdo do siléncio, onde pais e filhos ndo falam da
doenca, apesar da sua constante presenca no pensamento de cada membro da familia. A
informacdo circula, de forma camuflada, o que pode dar origem a representacdes
fantasiosas da mesma. Para quem tem filhos mais pequenos poderd ser, ainda, mais
prejudicial, porque a falta de informacdo ou auséncia da mesma poderd revelar-se (mais
tarde) nociva gerando medos e angustias, prejudicando o entendimento/relacionamento

familiar.

Contar aos filhos que se esta doente poderd abreviar angustias/medos pois
possibilita que a crianca cresga ja preparada e com um leque de informacdo que funcionam
como ferramentas no futuro. Estas ferramentas vao ser Uteis, pois tornam a crianca mais

competente ou, pelo menos, mais preparada relativamente & adversidade.

“ O meu filho (4 anos) sabe de tudo... que fago tratamento 3 vezes por semana...
embora ndo se aperceba claro da gravidade, ndo tem nogdo dos efeitos nocivos dos
tratamentos. Mas sabe que eu fago tratamento™ Sofia, 34 Anos

Outro aspecto importante igualmente revelado neste estudo é o facto de a doenca
ter ampliado a necessidade de se estar mais presente na vida dos filhos. Todos 0s sujeitos

constatam que a doenca foi um veiculo importante no que diz respeito a mudanga de
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prioridades. O medo de morrer potencia a ansia de viver e partilhar a vida com aqueles que

Ihe estdo mais proximos e com quem tém vinculos muito significativos: os filhos.

“ Nao quero perder um minuto, ndo consigo ficar parado, tenho que fazer ja,
andar de bicicleta com o meu filho, viver as coisas mais intensamente. Dai aproveitar, se
calhar, mais o segundo filho do que o primeiro. De uma forma mais activa.” Bruno, 40

Anos

“ O acompanhamento que fiz aos meus outros filhos foi diferente, foi menor do
que eu fiz a minha filha. Primeiro porque era mais novo e depois como trabalhava muito,
s0 ao fim-de-semana € que podia estar com eles. S6 nos ultimos tempos é que comecei a
acompanha-los mais. Eu proprio reconheco que ja acompanhei mais a minha filha que
eles e por isso é muito importante levar a minha filha a escola™ Jo&o, 51 Anos

Neste dois exemplos conseguimos perceber como a doenca pode ser paradoxal: de
certa forma é algo que o condiciona mas que liberta a0 mesmo tempo, pois da a
oportunidade de fazer diferente. Ambos tiveram oportunidade de refazer as suas vidas e
reorganizarem-se em torno de prioridades, também diferentes, redefinindo a prépria

existéncia.

Percebemos também a partir dos testemunhos que o facto de ter esta doenga faz
com que 0s pais estejam mais atentos a sintomas que os filhos possam revelar e que sejam
compativeis com a mesma doenga. A preocupacdo com a doenca estende-se neste sentido
aos filhos.

“ Estou mais atenta aos sinais, se faz xixi ou ndo. Parandias que a pessoa tem. Nao
me considero uma super-protectora, tenho é outros cuidados porque passei por isto e se
puder evitar que aconteca ao meu filho, melhor.”” Sofia, 34 Anos

N&o encontramos, no entanto, ao longo das entrevistas evidéncias de uma
superproteccdo desmesurada em relagdo ao filhos, pelo facto de eles poderem
eventualmente ter a mesma doencga. Os sujeitos ndo evidenciam ideias/comportamentos

obsessivo-compulsivos em relacdo aos filhos nesta matéria.
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Ainda nesta linha, percebemos que pela doenca e obrigatoriedade do tratamento,
nomeadamente em sujeitos mais jovens, existe a percepgdo que a doenca compromete a

parentalidade, no sentido em que adiam este projecto.

“N&o podemos adiar mais o facto de querermos ter filhos. Corro o risco de néo ter
filhos e isto preocupa-me. A minha mulher diz-me que eu tenho que ter disponibilidade
fisica para apoiar uma crianga no seu arranque de vida e a preocupacao dela é eu chegar
a casa e ndo ter disponibilidade. Ela acha que vai ter que fazer tudo e eu ndo vou poder
fazer nada.” Paulo, 42 Anos

Percebe-se neste testemunho que o adiar de um projecto parental tem repercussoes
na dindmica conjugal. O individuo doente sente-se responsavel pela ndo prossecucdo de
um projecto de vida a dois onde € suposto, independentemente das circunstancias, a sua
participacdo activa e plena enquanto pai. Independentemente da doenga, é-lhe exigido um
papel interventivo e efectivo, tanto na esfera privada como publica, de acordo com a actual
construcdo social da paternidade (Mendes 2007).

Na actualidade, com os avangos da medicina nesta area tornou-se possivel
engravidar enquanto se estad a realizar tratamento de hemodialise. Embora o nimero de
gestacBes ndo sejam muito frequentes, pelas dificuldades inerentes & doencga, este nimero
tem vindo a aumentar. A melhoria no tratamento dialitico ndo impede, no entanto, o
elevado risco de hipertensdo arterial, contribuindo para elevados numeros de partos
prematuros. Estudos recentes apontam para uma idade gestacional média de apenas 30,5

Semanas.

Quando a doenca acontece numa fase prematura, o sujeito é alvo de Vvérias
transformagdes ao longo da vida que o obriga a reorganizar-se perante um cenario ndo
comum, embora as expectativas que tem sejam idénticas a realidade vivida por alguém que
ndo é doente. A maternidade e a paternidade fazem parte deste leque de experiéncias que
se quer vivenciar e, muitas vezes, perante a multiplicidade de factores de risco e esforgo

acrescido, arrisca-se, porque a ideia de proveito é superior.

““ Eu pensava: mas porque € que ndo posso tentar? Falei com a médica e pesquisei
e ela disse-me ““se quiser tentar...”” E depois quando comecei a tentar, fiquei logo gravida.

E a gravidez correu lindamente. N&o tive problemas nenhuns. Mas quando disse ao meu
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pai que estava gravida foi um drama. Ele achava que néo era possivel. Eu quando falei
com os médicos ou com o Pedro ndo disse a mais ninguém. Aconteceu e tive mais cuidado.
Mudou a minha vida. O facto de fazer diélise todos os dias foi um esfor¢o grande da
minha parte.”” Sofia, 34 Anos

No entanto, neste mesmo testemunho é claro, o receio de outras experiéncias
semelhantes, pelo risco que acarretam, embora o desejo de um segundo filho se mantenha.
O medo de um mau desfecho prevalece, hipotecando uma segunda oportunidade, até
porque o facto de ja ser mae acarreta outras responsabilidades e, consequentemente, outras
prioridades.

“ Engravidei outra vez depois do Diogo. Tivemos que pensar muito bem. Eu ia
correr muitos riscos... Eu vou ter outro... ndo sei. Tenho que ter salde para cuidar deste.
Esta a tudo a correr tdo bem, se vou mexer ainda perco tudo. Acabei por abortar.” Sofia, 34
Anos

Ainda nesta linha, quando a doenca acontece em fases precoces da vida, pensamos
que era interessante perceber a dinamica familiar enquanto filhos e o que a doenca
desencadeou em termos do funcionamento e da relagéo entre os diversos membros. Na
nossa amostra contamos com trés sujeitos: um em que a doenga aconteceu no primeiro ano
de vida, outro com 9 anos e outro que a doenca surgiu quando jé tinha 20 anos. Em dois
destes casos houve separacOes dos pais.

“ Os meus pais separaram-se quando eu tinha 6 anos, altura em que passava a
vida nos hospitais. E uma historia um bocado complicada... O meu pai apaixonou-se por
uma prima direita da minha méae, era uma pessoa muito usual em nossa casa, 0 que foi um
choque. O que provocou que, durante todo o tempo até agora, nunca tive uma relacéo
pessoal com 0 meu pai porque ele também marcou uma posi¢édo: para me dar com ele
tinha que me dar com a outra pessoa. E a outra pessoa sinceramente marcou-me muito
porque era muito proxima de mim. Ai fiquei muito marcado. Foi uma dupla desilusédo. A
minha méae, nessa altura, apoiou-se muito na minha avo. Alias vivi grande parte da minha
vida pos divércio com a minha mde e minha avd... A minha av0o ai ganhou uma

importancia que se acabou por reflectir mais a frente negativamente. Ela cortou o
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desenvolvimento pessoal da minha mae. A minha mée teve oportunidade de refazer a sua

vida pessoal e ndo fez, se calhar, por isso. Paulo, 42 Anos

As exigéncias impostas pela doenca sdo de tal modo intensas que podem
desencadear rupturas na familia, com consequéncias directas nos processos emocionais. O
facto de as pessoas alterarem completamente o seu estilo de vida quer pelas visitas
recorrentes ao hospital, quer pela obrigatoriedade de um tratamento s&o factores que vao
potenciar o stress dos pais com um filho com doenca cronica. Eles sentem uma
responsabilidade acrescida que os desafia diariamente e persistentemente tendo
consequéncias ao nivel da relagdo conjugal (Bradford, 1997). Neste testemunho, esta
igualmente presente a alteracdo de papéis em consequéncia de uma separagdo com

repercussdes ao nivel das relacbes de poder na familia.

A rigidez familiar é outro aspecto a retirar. Segundo Peggy Penn (1983) “ as
familias tornam-se estaticas como uma resposta a doenga”. E como se 0 tempo parasse e 0
sistema familiar se tornasse refém do tempo de recuperagdo do doente. Reforcam-se as
necessidades do doente em detrimento das necessidades evidenciadas por outros membros
da familia.

““ Ha cerca de um ano comecei a ter apoio psicolégico porque guardava dentro de
mim alguns medos e angustias. Achei que havia muita coisa do meu passado que tinha que
ser desmontado, nomeadamente carregava alguma culpa porque achava que eles se

tinham separado por causa da minha doen¢a” Paulo, 42 Anos

Como ja foi referido a culpa é um sentimento prevalente nestes doentes. Se, no
passado houve algum acontecimento mal resolvido que de alguma forma fragilizou o
individuo, a doenca e o tratamento vdo resgatar esses sentimentos do passado para o
presente potenciando os mesmos. De acordo com Elkaim “*As nossas vivéncias passadas
assemelham-se a dragfes adormecidos na nossa cama. Poderiamos ndo dar conta da sua
presenca, mas um dia, um acontecimento particular toca a musica que faz acordar o

dragdo... E assim ele desperta, perturbando todo 0 nosso universo.”

Outro aspecto importante que podemos verificar é a inversdao de papéis. Nesta
situacdo ap0s uma separagdo e com o aparecimento da doenca assistimos a nitida confusdo

de papéis em que supostamente o cuidador quando confrontado com as exigéncias da
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doenca, pela vulnerabilidade criada por uma anterior ruptura conjugal, desorganiza-se,
assumindo-se igualmente como doente e por isso incapaz de satisfazer as necessidades ou

de assumir novas tarefas préprias de um cuidador.

“ O aparecimento da doenca foi muito complicado para a minha méde. A minha
mae j& ndo estava muito bem psicologicamente por causa da separagdo. Ficou deprimida
e centrou-se muito nela. E eu disse-lhe que agora era eu que precisava e que ela tinha que
por um bocadinho por de lado e ver que “o problema ndo estd em ti sou eu”. Tivemos
muitas discussdes a volta disto: eu a fazer vé-la que essa ndo era a forma de lidar com a
situacdo. Ser eu a cuidar dela, ser eu a fazer-lhe tudo. Eu ja tinha a minha cruz e ainda
tinha que lhe dar apoio. Esta situacdo motivou o0 meu afastamento da minha méae” Sofia,
34 Anos

Podemos perceber através destes testemunhos como a doenca pode significar a
ultima gota que faz transbordar o copo. Quando os vinculos familiares sdo de alguma
forma frageis, a doenca quando surge amplia as dificuldades j& existentes colocando
desafios a familia que podem ser demasiado dificeis de superar.

3.3.  Redes familiares e de amizade: vazio e desapontamento no masculino

Durkheim e outros autores introduziram o conceito de “ familia conjugal” que
assenta por sua vez na ideia de “privatizacdo dos comportamentos familiares”. A familia
volta-se para si prépria num movimento de autonomia do privado face ao publico, onde se
privilegia o nacleo familiar e as suas relagbes (Elias, 1993, citado por Aboim).
Paralelamente, ha uma maior concentragdo do individuo nele préprio, na sua realizagao
pessoal, embora ele espere ter reconhecimento do seu imperativo de sucesso por parte
daqueles que lhes sdo mais significativos, tornando-se o espaco familia ainda mais
importante. Segundo Leandro (2001) “usufruir de uma aura tradicional de seguranca e de
apoio dos familiares, aparece normalmente aos individuos, como uma enseada onde se
encontra abrigo, paz, compreensdo, protec¢do, amor, reconhecimento individualizado,
solidariedade e resposta para as questfes fundamentais da vida presente, em contraponto

com sociedade inGspita, para os que vivem em situacfes analogas™.
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No nosso trabalho, percebemos que a doenca € ampliadora da unido e da coesdo
familiar, na maior parte dos casos. Percebemos, ainda, que a doenca é vivida muito dentro
deste nucleo familiar, ndo havendo espago de expressao da doenca noutras redes. O apoio,
0 cuidado e a partilha da doenca acontecem no grupo doméstico abrindo-se um verdadeiro

siléncio no que diz respeito a outras redes familiares e/ou amicais.

““ Descobri que ndo tinha amigos e pessoas que eu achava que ndo eram amigos
foram os meus grandes amigos, trabalhei 14 anos com um chefe de divisdo e ele ndo me
veio ver uma vez, nunca me ligou. Pensamos que temos um leque de pessoas com quem
jantamos, juntamos as familias, bebemos uns copos mas, depois, é tudo mentira”

Armando, 51 Anos

Na maior parte dos testemunhos ndo ha referéncia a amigos ou outras redes de
suporte, quando se questiona, referem apenas a sua inexisténcia. Aparentemente a ideia
que é transmitida, embora ndo se consiga objectivamente comprovar, € que a doenga
contribui apara o fechamento sobre o grupo doméstico e consequente distanciamento em
relacdo a outras redes, ndo sabemos se por iniciativa propria dos sujeitos e/ou de outros
membros do seu nucleo familiar, ou por auséncia de apoio por parte de outras redes de

suporte.

Sublinhamos, no entanto dois testemunhos, ambas mulheres, que revelam apoio de

amigos.

“ Quando fiquei doente, houve muitos amigos que me telefonaram a perguntar se

me sentia bem. A querem saber como estava...”” Amalia, 53 Anos

“ Os meus amigos sdo 0s meus amigos de h& vinte anos e sempre acompanharam

todos os processos de doenga” Sofia, 34 Anos

Ainda que tendo realizado poucas entrevistas, pode-se levantar aqui uma pista de
investigacdo que nos revela diferencas de género. Os homens vivem principalmente
sentimentos de desapontamento face & auséncia de apoios vinda das redes mais alargadas,
enquanto dois testemunhos de mulheres nos relatam a presenca permanente e interessada

de amizades antigas.
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Quando a rede primaria ndo existe ou se encontra pouco agregada, neste caso

recorre-se a rede secundaria, onde se encontra um apoio pontual e formal.

“ A minha filha ndo me ajuda em nada, ndo faz nada por mim... Tenho apoio da
Seguranca Social de Algés e vém trazer o almogo a casa...”” Gabriel, 48 Anos

A partilha de vivéncias associadas a doenca/tratamento, nomeadamente com
outros doentes, com quem se cruzam no centro de hemodidlise para realizarem o
tratamento, é algo que é passageiro, vago, nao assumindo qualquer continuidade noutro

espaco fora dali.

“ Vejo as pessoas ali. Ndo tenho contacto la fora com eles. Gosto de muita gente
mas quando acaba o tratamento, bato a porta e continuo. Ndo sdo 0s meus amigos...”
Sofia, 34 Anos

“ E antecipadamente triste fazer amizades na clinica de hemodialise: é tudo muito

efémero, é uma sucessao de coisas que ndo vao ser boas” Fernando, 57 anos

Este ultimo testemunho é revelador, nesse sentido, pelo facto de expressar a
anguUstia e a incerteza perante a doenca/tratamento assumindo uma postura defensiva na
relacdo com os pares. Como se nos outros se vissem e aquilo que vém ndo é algo de bom.

A aproximacao parece reforgar emogdes pouco positivas, a dor dos outros é a sua dor.

3.4. O impacto no Self: choque, medo e reorganizagdo do quotidiano

Quando o doente é confrontado com o diagnostico de uma doenca renal cronica,
sente-se normalmente perdido, inseguro e cheio de medos, como se deambulasse devagar e
irregularmente sobre um trilho, que ndo conhece. A sua realidade modifica-se e este tem
que forcosa e rapidamente se adaptar a um quadro de referéncias com novas prioridades e
novas obrigagoes.

Na maior parte dos testemunhos percebe-se que quando confrontados com o
diagndstico da doenga e com a obrigatoriedade indefinida de um tratamento reagem com
choque, desespero e angustia.
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3.4.1. Choque, angustia e desespero e alterac6es de humor. A adaptacao possivel.

“ Quando soube da hemodialise, foi como um telhado me caisse em cima”

Fernando, 57 anos

“ Senti uma revolta muito grande. Como tinha sido pai ha pouco tempo, [0
nascimento da filha] senti que a minha filha tinha vindo para me substituir e que, se
calhar, se viesse ndo se perdia nada...” Joao, 51 Anos

“ Quando me disseram, literalmente, desmaiei” Lourenco, 45 Anos

“ Tentei suicidar-me, trés vezes, no apeadeiro em Oeiras, mas depois vi que ndo

era resposta & situacdo...” Armando, 51 Anos

Os sentimentos sdo absolutamente avassaladores e numa primeira fase,
principalmente quando ndo houve uma preparagdo porque a doenca surgiu de uma forma

stbita, adquirem uma conotacao ainda mais negativa, de grande revolta.

A classificacdo de Levy (1977) ja descrita anteriormente compreende a “fase de
lua-de-mel”, de “desencanto” e “adaptacdo a longo prazo”. Segundo Almeida a “fase de
lua-de-mel” encontra-se bastante diluida nos dias de hoje. Quando se entra em diélise (pelo
investimento clinico que actualmente se faz em termos da fase pré-dialise), muitos doentes
ja ndo se encontram numa fase tdo avangada do sindrome urémico, ndo se sentindo por isso
uma agudizagdo dos sintomas. Nestes casos, torna-se dificil perceber os ganhos da diélise.
N&o se percebendo as vantagens do tratamento, facilmente o cenario se torna ainda mais

desanimador com implica¢des negativas na estrutura emocional de cada individuo doente.

A “adaptacdo a longo prazo” ¢ igualmente contestada por Almeida (1985: pp 15).
Segundo este autor a adaptagdo “é um processo que compreende mecanismos, estratégias e
atitudes destinadas a encontrar novas solugdes para uma situacdo de perturbagcdo ou
instabilidade. Mas, simultaneamente, compreende também as proprias solugdes
encontradas, desenvolvendo-se entre os dois termos uma interac¢do constante, de tal modo
que estes se determinam mutuamente duma forma continua. Assim quando nos referimos
aos mecanismos de defesa utilizados por uma pessoa confrontada com uma situacdo

traumatica - a denegagdo ou a deslocacdo - estamos a falar do seu processo de adaptacdo
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psicoldgica, na medida que aqueles mecanismos lhe permitem suportar a ansiedade

provocada pela nova situagao”.

Deste modo, adaptacdo ndo ¢ um fendmeno linear para estes doentes, ao longo do

trabalho somos confrontados com diferentes testemunhos que ilustram isso mesmo:
““ Sinto-me mais irritado.” Bruno, 40 Anos

“ H& dias em que saio revoltado e tenho mudangas de humor, porque se eu estou
em baixo de forma, ndo consigo conviver com elas, [mulher e filha] ndo lhes dou afecto,
nao lhes dou carinho, ndo lhes dou importancia, estou tao irritado, que sdo me apetece
dormir’” Armando, 51 Anos

“Uma pessoa nunca se habitua, conforma-se. Tento esquecer que tenho que vir ca
fazer [0 tratamento] J& ndo penso assim muito como pensava. E normal, uma pessoa sai

daqui um bocado mal disposta’ Jodo, 51 Anos

Esta adaptacdo é um processo dindmico, marcado por flutuagGes psicofisioldgicas,
relacionadas tanto com sintomatologia fisica, nomeadamente fadiga, prostragdo, mal-estar
geral, como com alteracbes emocionais, nomeadamente alteracbes de humor e
irritabilidade. E um percurso instavel marcado por avancgos e recuos, fruto da forma como

0 sujeito se relaciona consigo proprio e com 0s outros.

Manifestacdes depressivas ou de natureza ansiosa ou outros quadros mais bizarros
poderdo ocorrer nestes doentes porque, de facto, passam todos por uma situacgao traumatica
e estas manifestacOes fazem parte da organizagdo de uma estrutura defensiva. No entanto
existem doentes que desenvolvem estados de depressdo profunda, ap6s algum tempo, em
diélise, e segundo varios autores trata-se da complicacdo psiquiatrica mais frequente nestes
doentes em didlise assumindo, segundo Lefebvre citado por Almeida (1985), “a forma
classica, com tristeza, choro e aparece frequentemente marcada por detras de
somatiza¢Ges ou comportamentos depressivos de passagem ao ato relacionados com a
dieta.”

A depressdo como ja referimos surge no contexto de perda e de facto estes
individuos estdo sujeitos a um mundo de perdas. A perda de estatuto ou de papel na familia

ou até mesma na sociedade (principalmente ao nivel profissional) é muitas vezes
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verbalizada. A debilidade fisica associada a um comprometimento psicolégico tem

implicagdes ao nivel da auto-estima de cada um, gerando dividas e insegurancas.

“ Praticamente nunca deixava 0s outros fazerem nada, ainda as pessoas estdo a
pensar fazer as coisas, ja elas estavam feitas. Agora eles tém de tratar de coisas que nédo
estavam habituados a tratar... essas porcarias todas que sdo a nossa existéncia”
Fernando, 57 anos

“ Ela acha que sou um inutil que ja ndo sirvo para nada...” Gabriel, 48 Anos

A fragilidade em que se encontram marca, irreversivelmente, a sua existéncia. O
facto de se sentirem de alguma forma menos capazes tem interferéncia na forma como se
relacionam consigo proprios e com os outros. Com um autoconceito mais vulneravel ficam
mais permeaveis a determinadas situagdes. O ponto de partida é, desde logo, depreciativo
porque sentem-se, na maior parte das vezes, em défice em relagdo aos outros, e
tendencialmente sdo menos tolerantes, com as questdes diarias. Esta pouca tolerancia €
mais acentuada em contextos menos formais, nomeadamente no espago familiar e nos

centros onde realizam tratamento.

Outro aspecto relacionado com o processo de adaptacdo a doenca/tratamento € a
ambivaléncia em que se encontram, mais concretamente percebemos que estdo muitas
vezes num permanente conflito entre autonomia/dependéncia. Dependéncia em relacdo a
maquina, ao tratamento, aos cuidadores e independéncia porque ha a expectativa por parte
dos outros e 0s proprios pacientes querem comportar-se cCOmo pessoas comuns, nao
sujeitas a todos estes condicionalismos da doenga. Por um lado, é-se doente mas, por outro
lado, hd uma vontade por parte de todos em fazer uma vida como se ndo o fossem. Muitos
doentes abusam dos liquidos e ndo sdo rigorosos, nem com a dieta nem, com a terapéutica
que devem seguir. Este tipo de comportamentos ilustra bem a fuga consciente ou
inconsciente as limitacdes que estdo sujeitos por estarem doentes e realizarem este tipo de

tratamento.

“Aceito bem, embora com receio que algo aconteca. Mas, quando o tratamento
acaba, sou uma pessoa nova. Venho de la cansado e depois vou para o trabalho, como se
nada fosse” Bruno, 40 Anos
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“ No inicio, diziam para eu ter todos os cuidados, ndo beber muitos liquidos, ndo
faltar ao tratamento, tomar a medicacéo e eu a seguir bebia uma garrafa de litro e meio e
nao urinava. Mas ao mesmo tempo tinha uma espécie de sininho dentro de mim para nédo

fazer aquilo...”” Jodo, 51 Anos

No primeiro testemunho percebe-se bem a contrariedade de sentimentos vividos
por estes doentes. Por um lado a consciéncia da dependéncia do tratamento mas,

simultaneamente, sdo como movidos a libertarem-se da mesma com diferentes estratégias.

A rejeicdo/negacdo da doenga/tratamento e adopcdo de comportamentos
autodestrutivos surge por vezes como uma forma de adaptacdo. Segundo Levy “a negagdo
é, de longe, a mais comum; parece servir muitas vezes como uma funcdo adaptativa
adequada. Ela protege o doente de experimentar sentimentos intensos de desamparo.
Contudo, em alguns, a distor¢cdo da realidade pode leva-los a ndo aderir adequadamente a
dieta e a outras exigéncias do seu regime terapéutico, incluindo faltar ao préprio

tratamento da hemodialise."

A negacdo funciona assim como escudo protector, uma matriz defensiva que
permite a elaboragdo de estratégias face a uma realidade dura em que 0 mesmo se sente

muitas vezes s0, num percurso de grande sofrimento.

“A doenca e o tratamento € um caminho sem fim, um processo de degradagdo
diaria. Estou a ver os outros e estou a ver-me a mim, é um quadro de sofrimento muito

grande, a caminho do nada porque ndo ha melhoras...” Fernando, 57 anos

Neste testemunho é perceptivel a “visdo de espelho” que todos experimentam. A
proximidade com os outros com quem fazem tratamento, potencia a dor vivenciada por
cada um. Na dor dos outros vém a sua dor, o sofrimento dos outros reforca o seu
sofrimento. Esta ressonancia é maior para quem faz hemodialise do que para quem faz
didlise peritoneal. A contiguidade criada pelo lugar onde todos fazem o tratamento,
naquele dia, aquela hora, no mesmo espaco for¢a uma proximidade na maior parte das
vezes dificil de enfrentar, criando cada um por si um distanciamento dos outros,

igualmente, para se protegerem, pois 0 que acontece aos outros acontece aos proprios.
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“ E antecipadamente triste fazer amizades na clinica de hemodialise: é tudo muito

efémero, é uma sucessao de coisas que ndo vao ser boas” Fernando, 57 anos
* Desde que estou na clinica, ja la morreram trés” Jodo, 51 Anos

A ideia de negacdo é potenciada pela sensacdo que ha um controlo por parte de
terceiros em relagcdo ao seu corpo. Este sentimento acontece muito em doentes que fazem
hemodialise. Estes doentes facilmente se comparam a maquina de hemodialise, como se
aos olhos dos outros fossem um s6. Reduzidos a um objecto, com consequéncias ao nivel

da deterioracdo da propria identidade, daquilo que séo e daquilo que pensam.

““ As clinicas foram feitas para os técnicos que la trabalham e nédo para os doentes,
h& muito pouco afecto e carinho, no aspecto de ambiente, ndo se faz muito...” Lourenco,
45 Anos

Assiste-se a projeccao da dor, do sofrimento e frustracdo naqueles que lhes prestam
cuidados. A equipa de saude é escolhida, na maioria das vezes, como alvo que expia as

emocGes menos positivas.

A ideia de imprevisibilidade e incerteza face ao futuro potencia sentimentos de
instabilidade. A ideia de morte iminente é potenciada pela proximidade de quem também
faz tratamento em idénticas circunstancias. A diélise peritoneal por ser um tratamento mais
personalizado realizado pelo préprio no seu domicilio faz com que o confronto com o

outro que sofre esteja mais diluido, muitas vezes, até ausente.

3.4.2. Porqué eu? Porqué agora? O sentimento de vida interrompida.

Por outro lado, em quase todos os testemunhos é notorio o sentimento de vida
interrompida. Quase todos se questionaram porque é que a doenga surgiu na sua vida. A
doenca é vista como um castigo em consondncia com visdo judaico cristd herdada no
mundo ocidental. A maior parte dos sujeitos perante o diagndstico da doenga interrogou-se
“porqué eu?” e dentro deles procuraram, incessantemente, 0s motivos para o aparecimento

da mesma.
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“Dei muito de mim aos outros, se tenho dez, ndo dou metade, dou sempre mais que
metade. Por isso € uma injustica muito grande ter que passar por esta experiéncia na

vida” Fernando, 57 anos

“Nos primeiros doze anos em que vivi com salde depois de casado, podia
trabalhar, a minha filha ndo apareceu e agora que adoeci ela apareceu. Varias vezes eu
disse a minha mulher que a minha filha tinha vindo para me substituir. Tive sempre a

visao: sai um entra outro’ Bruno, 40 Anos

“ Um dia perguntei & minha filha: Porque é que Deus me escolheu a mim? A
minha filha disse-me que se me tinha escolhido é porque “Deus sabia que tu aguentavas,
ele ndo escolhe pessoas que ndo aguentam”. E verdade, ha sempre pessoas piores que
n6s”” Armando, 51 Anos

Todos parecem procurar a razdo que explique o porqué de lhes ter acontecido uma
doenca. Procuram qualquer coisa de mal, como se de um castigo se tratasse. Como se
tivessem que ter culpa pelo que aconteceu. Ausloos um conceituado terapeuta a proposito
deste facto refere que encontrou a primeira resposta na obra de um historiador, Jean
Delumeau, que se intitula “Le peché et la peur”. Nesta obra este autor explica que na
civilizagdo judaico-cristd, a falta, o pecado e a culpa sdo valores essenciais e que as
grandes questdes prendem-se com estes principios, porque somos socializados desta forma,
ou seja, pela penalizagdo. Assim quando algo de mal acontece, a ideia de culpa estd como
implicita ou mesmo explicita e por isso a sua busca incessante quando algo ndo correu tdo

bem para justificar, neste caso a doenca

O conceito de vida interrompida est4 relacionado com a ideia, igualmente presente
de tempo. A forma como se relacionam com o tempo é aparentemente paradoxal.
Percebemos pelos seus testemunhos que sentem que tém pouco tempo, aproveitando o
mesmo com aqueles que Ihes sdo mais significativos mas, simultaneamente, o tempo anda

muito devagar.

“ Nao quero perder um minuto, ndo consigo ficar parado, tenho que fazer ja...”

Bruno, 40 Anos
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““ Estou a aproveitar o tempo que ndo sei se vou ter, tenho que mostrar a ela que o
pai ndo vai estar muito tempo, mas o tempo que o pai vai estar vai fazer o seu melhor...”

Jodo, 51 Anos

““Se ndo o fosse o tratamento tinha mais tempo de qualidade é claro que o facto de
0 tempo ir passando faz com que as pessoas deem mais importancia.... cada vez mais, ao
facto de ndo estarem juntas, ou seja, ao fim de ndo sei quantos anos as pessoas tornam-se
mais sensiveis ao tempo que deixam de ter por causa daquele tratamento porque comegam
a ficar desgastadas, mais psicologicamente do que fisicamente, aquela sensa¢ao de como €
que é nunca mais saio daqui. Comeca-se a colocar essas questdes que eu, a principio nao

punha...”” Paulo, 42 Anos

Por um lado o tratamento retira tempo, mas se nao fosse o tratamento ja ndo tinham
tempo de vida. Por outro lado, e no ultimo testemunho isso é evidente, 0 medo que o
tratamento se eternize, sem outras opcGes mais satisfatorias como a realizagdo de um
transplante € uma preocupacdo real. Por um lado, a ansia de viver pelo pouco tempo que
acham que tém e por outro, o facto de o tempo andar devagar, como se ndo vivessem

plenamente nestas circunstancias.

3.4.3. Medo da morte, maior insight e reorganizacao as prioridades

Outro conceito que se destaca € o de medo. Nos testemunhos percebemos que o
medo é recorrente, medo de morrer, medo de sofrer, medo de perder. Por estarem a viver
uma situacdo de doenca que se prolonga no tempo o medo ndo sé é permanente como
persistente. Ha& um confronto quase diario com o medo de morrer pelo tratamento que
realizam. Esta emocdo é mais evidente nos doentes que realizam hemodiélise do que nos
que fazem dialise peritoneal. Mais uma vez, também no primeiro caso se confrontam mais
de perto com a degradagdo dos seus pares, estando mais conscientes disso. Quem faz
dialise no domicilio esta mais protegido, neste aspecto.

“Nao ha dois dias iguais, cada dia é um risco, ndo sei se saio de la. Ainda na outra
6%feira, depois da viagem, o tratamento correu muito mal e tive que desligar mais cedo, sai
dali com pulsacbes a 140... E, pronto! Uma pessoa nunca sabe quando é que resiste a

estas coisas. Isto é muitissimo arriscado. Posso ter um AVC ou um enfarte, nunca sei
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quando é que consigo sair de uma hemodialise. Tenho muitos medos: ndo aguentar o
emprego e ndo poder sustentar a familia, ndo viver, ndo ver os filhos crescer, ficar
paralisado, dar trabalho aos outros como o que vejo aqui. Medo de perder o que tenho ™’
Bruno, 40 Anos

As vezes estou ali sentado a fazer tratamento de hemodialise e comego a pensar sé
em coisas mas que podem acontecer, por exemplo numa paragem cardiaca, o préprio

sistema nervoso € que faz isso e fico, muito facilmente, em panico”. Jodo, 51 Anos

“ Sinto medo das intercorréncias que possa ter durante o tratamento” Armando,
51 Anos

Nos doentes mais ansiosos esta sintomatologia € mais evidente. Almeida (1985)
refere que este tipo de reaccdes de natureza mais ansiosa tende a surgir mais durante as
sessdes de hemodidlise, quer sob a forma de transtornos fisioldgicos, como subidas de
tensdo, cefaleias e mal-estar-geral. Os comportamentos acabam por ser retro
alimentadores. Se por um lado o medo é recorrente e alimenta a somatizacdo, por outro
lado o sintoma alimenta o medo, exacerbando o mesmo, contagiando e alastrando-se a
outras areas do Self, nomeadamente a vida profissional e familiar. O medo generaliza e

pode assumir formas patoldgicas desorganizando muito a vida do individuo.

O medo é algo que bloqueia que impede e por isso condiciona fortemente a
liberdade de acgédo. Quando se tem medo deixa-se de agir em consonancia com aquilo que
se quer Estes doentes referem em muitos dos seus testemunhos que sentem presos,
condicionados, pelo tratamento, mas sobretudo pelo medo que sentem da morte, da perda e
do sofrimento. Yalon (2000) a propdsito deste aspecto refere na sua obra “ o medo da
morte € sempre maior naqueles que julgam ndo terem vivido uma vida plena. Uma boa
formula funcional resume-se a: quanto menos se viveu na vida, quanto o maior o potencial

nao cumprido, mais intensa a ansiedade que a morte nos causa”.

De facto muitos dos sujeitos investigados tém a nocdo que ficaram longe de
cumprir aquilo que julgavam para as suas vidas. Esta noc¢do leva-os a uma maior reflexao
sobre a vida, sobre aquilo que pensam ainda a realizar, porque segundo eles estdo numa
permanente corrida contra o tempo. Paralelamente, pelo facto de se colocarem

sistematicamente em confronto com a morte leva-os a uma maior reflexao sobre a vida, a
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uma maior introspecdo relativamente ao seu proposito, aquilo que tencionam fazer
enquanto vivem. O medo de morrer traduz-se numa maior capacidade de insight ndo s6 em
relacdo a eles mas na relagdo que estabelecem com aqueles que lhes sdo proximos
(nomeadamente familiares). O quadro de referéncias altera-se. A doenca e o tratamento
modificam todo um cenério de prioridades, o que era relevante no passado podera ndo ser

no presente.

“Comecei a dar mais valor a coisa que ndo dava importancia, digo que preciso

mais de salde que dinheiro” Armando, 51 Anos

97



4. Conclusao

Chegado a este momento importa a partir deste trabalho de investigagéo, realizar
algumas reflex6es que pensamos ser relevantes, ap6s um percurso, que resultou numa
experiéncia avassaladora, muito enriquecedora, tanto em termos profissionais, como

académicos mas, sobretudo, em termos pessoais.

E importante sublinhar que apesar de ter sido uma preocupacdo garantir a
diversidade da amostra, entrevistando pessoas diferentes em termos de sexo, idade,
habilitacbes literarias, profissbes e com configuracbes familiares, também, diferentes,
percebe-se através dos seus discursos que algo mais forte une estes sujeitos: o facto de
fazerem dialise. O tratamento confere-lhes uma homogeneidade, sempre presente ao longo
das varias dimensdes de analise: profissional e familiar (conjugal e parental) e, mesmo na
reorganizacdo do Self. No entanto, revelou-se, também que nos caso da dialise peritoneal
sendo o tratamento realizado em casa, ndo se tornam t&o evidentes nos testemunhos as

preocupacOes associadas ao tratamento.

O trabalho desenvolvido pretendeu dar voz a estes doentes. Era um objectivo claro
da investigacdo a possibilidade de olharmos para esta realidade com uma perspectiva
critica diferente, daquela como que realizamos a actividade profissional. Esta investigacao
permitiu, ndo s6 um estudo mais aprofundado sobre a matéria, onde tivemos contacto com
varios autores, investigadores e terapeutas como permitiu um posicionamento diferente
enquanto técnicos na nossa prética quotidiana. Este aprofundamento do tema e a reflexao
sobre a doenca renal cronica ndo s6 permite reinventar a intervencdo como o préprio

quotidiano enquanto técnicos a operar neste contexto.

A estratégia de investigacdo adoptada - 0 modelo em Z de Maxwell - assumiu-se
como um caminho que se percorreu para encontrar respostas as questdes de pesquisa
colocadas no inicio da investigacdo. Assim, pode-se afirmar a partir do estudo realizado
que o doente renal crénico passa por um processo de adaptacdo complexo, de grande
sofrimento fisico e psicolégico. Este sofrimento é extensivel & familia, podendo nela
assumir diferentes contornos que potenciam ou ndo os efeitos adversos da doenca e do

tratamento.
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A familia é, para estes doentes, um espaco contentor e simultaneamente reparador.
No entanto, também verificamos que se de alguma forma, a familia ja se encontrava
minada com dificuldades e problemas de comunicagdo e se mostrava pouco capaz de
supera-los, a doenca potencia ainda mais o risco de ruptura familiar. Peter Steinglass citado
por Relvas reafirma isto mesmo “a doenga € como um terrorista que surge a porta, irrompe

pela casa fora, exigindo tudo o que a familia tem”.

Ao longo deste trabalho, e em relagcdo as familias, existem ideias que importa
reforcar. Desde logo, o condicionamento que o tratamento provoca, tanto no doente como
na propria familia, bem como os sentimentos que todos experimentam de forma profunda.
O sentimento de morte iminente, associado a uma atitude de compensacdo familiar foi um
resultado importante. Este sentimento de compensacdo familiar é, por sua vez, potenciado
pelo facto de os doentes entrevistados se sentirem, permanentemente em divida, perante a
familia. A culpabilizagdo implicita ou explicita penaliza-os, colocando-os interna e

externamente em défice na relacdo consigo proprios mas, sobretudo com os outros.

Esta atitude de défice perante os outros, fragiliza-os ao nivel do seu auto-conceito,
tendo também repercussdes em termos profissionais. O regresso ao trabalho € dificil, ndo
sO por factores psicologicos mas, igualmente, por aspectos fisicos associados ao mal-estar
provocado pela doenca e pelo tratamento. Do estudo que se realizou percebeu-se que 0s
doentes que regressaram ao trabalho sdo os que tém niveis de instrucdo mais elevados e
trabalhos mais diferenciados, tendo existido flexibilidade de horérios por parte da entidade

empregadora.

O ““turning point™ que representa a doenca e o tratamento na vida destes individuos
faz com que ap6s o choque, a crise e 0 primeiro confronto com uma doenca que se vai
prolongar no tempo com um tratamento obrigatério, se imponha uma mudanca na forma
como se posicionam em relacdo a sua vida quotidiana: ao seu corpo, a sua postura na vida
e, principalmente, & sua relacdo com os mais proximos. Este cenario amplia a capacidade
sua reflexividade sobre a situacdo vivida, o seu insight e leva-os, também, a alterar

prioridades.
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Neste estudo ficou claro que todas as dimensbes de analise se articulam,
nomeadamente a dimensdo do Self, familiar e profissional. A doenca e o tratamento
acontece em todos estes campos, ndo de forma isolada, mas conjuntamente, desencadeando
efeitos que se tocam e que sdo mesmo retro alimentadores uns dos outros. A doenga renal
crénica tem que ser vista como um todo, onde os diversos campos da vida do paciente se

interpenetram.

O modelo sistémico ajuda-nos a um entendimento mais amplo ndo s6 em termos
metodolégicos mas igualmente em termos praticos, pois permite um entendimento
interdisciplinar em que o doente e a sua familia estdo no centro da intervencdo e em que a
ferramenta da informac&o, da educacdo para saude constitui a melhor das praticas médicas

e sociais.

Segundo a OMS *os doentes tém o direito relativamente ao acesso a informacao
factual, de suporte, esta palavra ndo existe) compreensivel e apropriada”. Estudos
realizados por varios autores nomeadamente Clark e Smith (1998), citado por Relvas
mostra-nos que 0s pacientes que se percepcionam como mal informados, expressam menor
satisfacdo com os cuidados recebidos, apresentando maiores dificuldades no cumprimento

das indicacbes médicas e progressos mais reduzidos na sua situagéo clinica.

Ley (1981) igualmente citado por Relvas (2005) afirma que este tipo de intervengéo
tem impacto na melhoria do funcionamento dos membros doentes e ndo doentes da
familia; diminuigdo da sensacdo de isolamento e do stress das familias, atraso e mesmo
diminui¢do de recaidas, maior e mais adequada colaboracdo entre as familias, doentes,

equipa de saude.

Com esta metodologia ultrapassamos assim uma visé@o simplista e separatista do ser
humano, enquanto “manta de retalhos” em que cada profissional de forma individual e
clivada aborda uma mesma tematica. O modelo sistémico permite uma intervencao
interdisciplinar concertada, baseada em diferentes saberes que se conjugam e se tornam
assim mais ricos, permitindo a gestdo das diferencas que assentem numa Optica de

reconhecimento mutuo, estrutura colaborativa e solidariedade entre os diferentes membros.
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Basta pensar que hoje em dia, e na area deste estudo, o doente e sua familia através
de informacgdo que lhe é fornecida pelos profissionais de salde que o acompanham pode
fazer uma escolha mais consciente relativamente ao tratamento que quer realizar, tendo em

conta o seu estilo de vida, as suas necessidades e as necessidades da sua familia.

Este tipo de procedimentos foge a l6gica da “prescricdo tradicional médica” em que
o0 doente e familia se transformam em sujeitos passivos, negando a partida uma existéncia
considerdvel que tracou determinado percurso de vida. Esta orientacdo devolve ao doente e
familia a possibilidade de decisdo, de escolha relativamente ao tratamento mais adequado,
envolvendo-o0s numa atitude pré-activa em relacdo ndo s6 a doenca/tratamento, mas em

relagéo a eles mesmos.

Quando o doente e a familia sdo informados, passam a tomar consciéncia, da forma
como eles se posicionam, podendo ter visdes coincidentes ou ndo, relativamente a
doenca/tratamento. E importante que percebam numa fase pré-dialise que existe uma
possibilidade de escolha diferente para assumirem aquela nova realidade.

Ter consciéncia é tornar-se mais responsavel, com maior capacidade de decidir e
por isso mais consciente e competente em relagdo as suas escolhas. Ser responsavel é ter
consciéncia do seu desejo e poder fazer uma escolha melhor e mais apropriada, aceitando
as suas consequéncias e os resultados que dai advém. Desta forma quando o doente e a
familia sdo confrontados com a doenca e tratamento, escolnem a maneira como querem

viver esta nova realidade, ou seja viver bem, ou viver mal com a dialise.

Muitas familias, por preocupacdo com o paciente, focalizam-se demais na doenca e
deixam quase de reconhecer, aquele doente, uma identidade propria fora da doenca. Neste
caso, tentamos sempre separar a doenca, da pessoa que esta doente, ou seja “externaliza-se
a doenga” procurando resgatar com o doente e familia, a vida que tinham antes da doenca,
as suas interaccOes, sentimentos e vivéncias. Todo este patrimonio afectivo e relacional

néo desaparece pelo facto de ser ter que realizar um tratamento para a vida.

Né&o se escolhe ter doenca, mas escolhe-se a maneira como se vai vivenciar a mesma.
Escolhem-se 0s sentimentos, 0s pensamentos, as reaccOes, a espontaneidade e,
fundamentalmente a esperanca. Escolhe-se ser escravo ou herdeiro de uma histéria, de uma

doenca, de um tratamento ou de uma vida.
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Pensando num estudo futuro seria interessante investigar o posicionamento dos
outros membros das familias para compreender, de forma mais direta, as suas
representacfes e vivéncias relativamente a doenca/tratamento do seu familiar. Nesta
investigacdo, deu-se voz aos doentes, aos significados que atribuem a doenga/tratamento e
a formam como atribuem esses mesmos significados aos restantes membros das familias.
Mas era igualmente interessante, perceber e cruzar as representacdes dos familiares no que
toca a esta doenca e ao seu tratamento, bem como a forma como se posicionam em relagao
ao doente. Certamente encontrariamos resultados comuns, mas também outros muito

diferentes a que este estudo exploratdrio ndo poderia chegar.
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Guido de Entrevista
1-Tipologia e Organizagdo Familiar

Gostaria que me falasse das pessoas que vivem consigo.

e Com quem vive?
e Como considera a relagdo que tem com cada uma das pessoas que
vivem consigo e vice versa?

e Como caracteriza a relagéo entre as mesmas?

2-Contexto do surgimento da doenga

Como e quando € que surgiu a doenga na sua vida?

e Em que altura da sua vida (pessoal, profissional e familiar) a doenga
aconteceu?

e O que pensou/sentiu quando se confrontou com a possibilidade de ter
uma doenca cronica com a obrigatoriedade de realizar um tratamento 3
vezes por semana ndo sabendo por quanto tempo?

e Como se sente em relacdo a doenca/tratamento?

e Como acha que a sua familia se sente em relag&o & doenca/tratamento?

3- Ampliacdo de processos emocionais existentes na dindmica familiar em contexto

de doenca/tratamento

Como é que considera que os membros da sua familia sentiram quando o0s

confrontou com esta realidade da doenga/tratamento?

e Qual areaccdo de cada membro face a doenca/tratamento?
e Como é que lidaram com a situagdo na altura do diagndstico?

e O que acha que os preocupava mais na altura?
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e Neste momento, na sua opinido, o que 0s preocupa mais relativamente a
doenca/tratamento?

e De alguma forma a doenca veio influenciar a forma como se relacionam
em familia?

e Sesimde que forma?

4- Experiencia de doencas anteriores em contexto familiar

Tem conhecimento de outros casos de doencga na familia?

e Tratava-se da mesma doencga?
e Como € que a familia reagiu nessa altura?
e Como se organizaram face a doenca/tratamento?

e Como caracteriza essa experiencia?

5- Estratégias de reajustamento a doenca/tratamento realizadas pela familia.

Sentiu que houve alguma alteracdo na forma como se organizavam enquanto

familia, quando surgiu a doenga e comegou a realizar o tratamento?

e Essas mudancgas permaneceram? Se sim de que forma é que se organizam
enquanto familia, no momento?

e Como vivem 0 vosso dia-a-dia?

e A doenca/tratamento alterou a vossa rotina diaria? Se sim de que forma?

e Quais as principais mudangas?

e Como fazem face as mesmas?

6- Existéncia de rede formal/informal de apoio e capacidade da familia em

mobilizar recursos?
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Quais os principais apoios que dispdem enquanto familia no que diz respeito a
doenca/tratamento?

Que tipo de apoios considera que foram importantes para reduzir o impacto da
doenca/tratamento na familia?

112



	Introdução
	1. Doença Renal Crónica
	2. Notas Metodológicas
	3. Tratamento da doença renal e vida quotidiana
	4. Conclusão
	5. Bibliografia
	6. Anexos

