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Trata-se de wma pesquisa descritiva, exploratoria de abordagem qualitativa, baseada na metodologia de analise proposta
por Bardin, que objetivou identificar os anseios e expectativas decorrentes da presenga de doenga cronica na familia. Foram
informantes do estudo quatro familias com pacientes portadores de patologias cronicas dependentes de cuidados hd mais
de trés meses e menos de cinco anos, os quais se encontravam internados em hospital escola. A coleta de dados foi realizada
no periodo de setembro a novembro de 2007. Os resultados permitiram a identificacdo de trés categorias: mostrando a
compreensdo da doenca; revelando os anseios quanto a evolugio da doenga; vislumbrando expectativas para o cuidado
domiciliar. Consideramos que a enfermagem ao desenvolver assisténcia intra-hospitalar deveria incluir a familia no cuidar,
abordando a compreensdo da patologia como imprescindivel para o aprendizado sobre o processo satide-doenga, adotando
estrategicamente a relagdo empdtica para favorecer a comunicagdo com a familia-doente.
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This is an exploratory descriptive research with a qualitative approach, based on the analysis approach proposed by Bardin,
aiming to identify yearnings and expectations caused by chronic disease in the family. The sample was constituted by four
Jamilies with members who had chronic diseases, who were care dependent for over three months and under five years, and
who were in a University hospital. Data collection was carried out from September to November 2007. Results allowed the
identification of three categories: showing the understanding of the disease; disclosing the wistfulness regarding the unfolding
of the disease and having a glimpse of expectations regarding home care. We considered that nursing, when delivering intra
hospital care, should include the family approaching the pathology understanding as indispensable for the learning about
health-disease, strategically adopting the empathic relationship to favor communication between patient and family.
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Se trata de una pesquisa descriptiva/exploratoria con sondeo cudlitativo, basada en la metodologia de andlisis propuesta por
Bardin, cuyo objetivo fite identificar los anhelos y expectativas decurrentes de la presencia de enfermedad cronica en la familia. La
muestra fite constituida por cuatro familias con pacientes portadores de patologias cronicas dependientes de cuidados hace mds de
tres meses y menos de cinco aiios, los cuales estaban internados en hospital escuela. La recogida de datos se realizo en el periodo de
septiembre a noviembre de 2007. Los resultados permitieron la identificacion de tres categorias: mostrando la comprension de la
enfermedad. revelando los anhelos referentes a la evolucion de la enfermedad; vislumbrando expectativas para el cuidado domiciliar.
Consideramos que la enfermeria al desarrollar asistencia interna/hospitalaria deberia incluir a la familia en los cuidados, tratando
la percepcion de la patologia, como imprescindible para el aprendizaje sobre el proceso salud-enfermedad, adoptando de forma
estratégica la relacion empdtica para favorecer la comunicacion entre familia/enfermo.
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INTRODUCAO

A presenca de uma doenca/condi¢io cronica no
seio familiar, devido as suas caracteristicas, afeta todos
os membros da familia, mesmo que indiretamente, e em
graus variados, fazendo com que as organizagdes habitu-
ais e funcionais familiares sejam modificadas'. As doengas
caracterizadas como cronicas, sdo aquelas que possuem
como principais caracteristicas: carter permanente e/ou
recorrente, longa duracdo, incapacidade residual, depen-
déncia continua de medicamentos, além do fato de quase
sempre ser incurdvel, irreversivel e degenerativa.

A convivéncia entre os integrantes dessa familia
passa a ser mais complexa exigindo que os envolvidos
busquem estratégias para sustentar o enfrentamento da
doenca, uma vez que a presenca de seqiielas e/ou limi-
tacoes € muito freqiiente e isto exige adaptacoes no estilo
de vida cotidiano do doente e familias que vivenciam tal
situacdo’. Assim, a manutengio do equilibrio decorrente
de auxilio mituo entre doente e familia ¢ relevante para o
tratamento do enfermo, além de favorecer a qualidade de
vida familial.

Na maioria das vezes, a pessoa na condi¢io de por-
tadora cronica de alguma patologia necessita compartilhar
este enfrentamento com sua familia ou com outras pessoas
préximas deste grupo social primdrio. Ela busca apoio e aju-
da, pois esta situacao requer readaptacao individual e familiar
para que o cliente possa receber o auxilio almejado*.

Acreditamos que quando a familia proporciona co-
laboracdo continuamente, ameniza o sofrimento causado
pelo adoecer e favorece a adaptacio familial as situagdes
advindas da doenga cronica, principalmente quando o do-
ente retorna ao lar apés periodo prolongado de interna-
cdo. A familia, portanto, é a principal fonte de apoio das
pessoas e quando algum de seus membros apresenta-se
fragilizado por qualquer desequilibrio, ela precisa ser for-
talecida na sua integridade’.

Em nossa pritica académica e profissional de mais
de 15 anos atuando como enfermeira de um Hospital
Universitdrio, em unidades clinicas e cirtirgicas, junto a
adultos e idosos, convivemos diariamente com familiares
acompanhantes de pacientes dependentes portadores de
patologia cronica e observamos que a proximidade da alta

e do retorno do paciente a0 lar, na maioria das vezes, ao
mesmo tempo em que provoca nos membros da familia
sentimentos de grande satisfacio e alegria ante a perspec-
tiva de normalizagdo do convivio familiar, também desen-
cadeia desconforto, preocupacio, angistia e medo. Isto
tudo por ndo saberem como cuidar desse familiar doente
e, inclusive, por ndo acreditarem em sua capacidade de
atender as necessidades do membro doente em todos os
momentos.

Normalmente, a familia tem dificuldade para di-
mensionar as modificaches que ocorrerdo em seu coti-
diano, principalmente quando nZo conhece muito sobre
a doenga, os cuidados a serem realizados e nem sobre
como cuidar e amparar adequadamente o familiar doente.
Entdo, esta passa a sofrer perante o desconhecido que se
estabelece.

A presenga de um familiar doente implica sofrimen-
to para a familia, uma vez que os aspectos econdmicos,
sociais, emocionais e outros sdo afetados, podendo-se di-
zer que “a doenca de uma pessoa também é a doenca de
sua familia”#%4, Destarte, consideramos ser fundamental
o preparo da familia para receber e acolher o doente em
casa, visto que o envolvimento dos familiares no processo
de recuperagio pode interferir positivamente na saide do
individuo.

Porém, nem todos os componentes da familia en-
tendem a doenca ou se mostram aptos e dispostos a cui-
dar do paciente, gerando conflitos intra-familiares. Assim,
passamos a conjecturar que essas dificuldades acarretam
alteracdes na estrutura familiar de ordem relacional.

Ademais, a convivéncia didria com os familiares
acompanhantes e/ou visitantes que procuram a equi-
pe de enfermagem para o esclarecimento de dividas
em geral, suscitou-nos a necessidade de compreen-
der o processo de enfrentamento adotado pela familia
diante da ocorréncia de condi¢do cronica em um de
seus membros. Acreditamos que o conhecimento desta
experiéncia poderd contribuir para uma atuacdo dos
profissionais de satide mais adequada as reais necessi-
dades dos pacientes e seus familiares.

Diante do exposto, este estudo teve como propdsito
identificar os anseios e expectativas de pacientes e familia-
res decorrentes da presenca de doenga cronica na familia
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e mais especificamente, sobre a evolugio da doenca e o
cuidado a ser desenvolvido no contexto familiar.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratério descritivo, de
natureza qualitativa, desenvolvido junto a quatro individu-
os portadores de patologias cronicas internados na clinica
médica do Hospital Universitirio de Londrina — PR e os
respectivos familiares acompanhantes.

Na sele¢io dos pacientes que seriam incluidos no
estudo levamos em consideragio o fato deles, indepen-
dente do tempo de diagndstico, estarem internados, com
acompanhantes, hd pelo menos sete dias; apresentarem
grande dependéncia no atendimento de suas necessidades
bésicas e que o cuidador principal fosse um membro da
familia.

A coleta de dados ocorreu no periodo de setembro
a novembro de 2007, por meio de entrevistas semi-estru-
turadas. Estas foram realizadas individualmente na insti-
tuicdo, com o paciente, no préprio leito e com o cuida-
dor, em local reservado. Em todos os casos o paciente foi
entrevistado antes do cuidador. Apds consentimento, elas
foram gravadas e posteriormente transcritas na integra. O
instrumento utilizado durante as entrevistas foi um rotei-
ro semi-esturuturado constituido de duas partes: uma fe-
chada, abordando a caracterizagdo do paciente-familia; e
outra aberta contendo trés questdes que abordavam o co-
nhecimento da doenca, as expectativas quanto a evolucio
da doenga, o planejamento do cuidado ao familiar doente
(para o cuidador) e expectativa sobre a forma como sera
cuidado pelos familiares (para o paciente).

Na andlise dos dados utilizamos as orientacoes da
andlise de contetido®, que propde trés etapas: a pré-andli-
se, a exploracdo do material, o tratamento dos resultados e
a interpretacdo das categorias significativas que juntamen-
te com as inferéncias e interpretacdes dos autores, permite
colocar em relevo os objetivos propostos no estudo.

0 desenvolvimento do estudo ocorreu em conformi-
dade com os principios éticos disciplinados pela Resolucao
196/96 do Conselho Nacional de Satide’ e o seu projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Hu-
manos da Universidade Estadual de Londrina (Parecer n°

131281/2007). Todos os participantes do estudo assina-
ram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido, em duas
vias. Na apresentacdo dos dados, os pacientes foram iden-
tificados por nomes ficticios e seus familiares, pelo mesmo
nome acrescido da letra C, que significa cuidador.

RESULTADOS E DISCUSSAQ
Conhecendo as familias em estudo

A familia Rosa de Sharon é composta apenas pelo
casal. O esposo, de 66 anos é aposentado, analfabeto, hi-
pertenso, portador de valvulopatia mitral hd mais de cinco
anos, encontrava-se internado pelo agravamento da insu-
ficiéncia de vilvula mitral, ocasionando o aparecimento
de sinais e sintomas como edema generalizado, dispnéia
e cansaco, além de limitacdo das atividades que exigiam
esforco fisico. A esposa (56 anos) é do lar e ndo chegou a
concluir o ensino fundamental. Referiu problemas circula-
torios (varizes) e que as vezes apresenta dores nos MMIL.
Esta familia reside em casa prépria, em bairro periférico
da cidade tem renda familiar de um saldrio minimo e meio.
0 casal tem duas filhas que moram na mesma cidade, que
os ajudam quando solicitado.

A familia Esperanca é composta pelo casal, sendo
que o familiar doente e dependente fisico é o esposo (74
anos), que tem diagndstico de cancer de testiculo hd mais
de 7 anos e historia recente de metdstase cerebral. Apre-
sentava hemiplegia 2 direita, disfasia e convulsdes freqiien-
tes, decorrentes de acidente vascular cerebral ocorrido hd
trés anos. A esposa (55 anos) era do lar e ndo chegou a
completar o ensino fundamental. Apresentava artrose em
articulagdes do pé esquerdo, o que limitava suas ativida-
des didrias e de cuidado ao esposo. A familia reside em
casa propria, em bairro periférico no municipio de Lon-
drina, e a renda familiar é de um saldrio minimo. O casal
ndo tem filhos, mas o esposo tem dois filhos do primeiro
casamento, os quais moram em cidade vizinha. A esposa
refere que os filhos se afastaram depois que o pai ficou
mais debilitado.

A familia Paz é constituida por trés membros: a
mie, de 86 anos é aposentada, analfabeta, tem diabetes
mellitus e artrose e apresentou fratura de fémur esquer-
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do, tendo sido internada para a realizacdo de cirurgia
corretiva; duas filhas, uma de 65 anos, que nio con-
cluiu o ensino fundamental e trabalha no lar e outra, de
55 anos, concluiu o ensino médio, trabalha na rede Ba-
sica de Satide e faz tratamento para depressio. Residem
em casa propria em bairro de classe média baixa, com
renda familiar de aproximadamente sete salirios mi-
nimos. A doente teve oito filhos, sendo que duas filhas
moram com ela, dois filhos moram na mesma cidade e
os demais, residem em outras cidades.

A familia Branca é constituida por quatro membros.
O familiar doente dependente fisico é o pai de 53 anos,
aposentado, com ensino fundamental completo, portador
de tlcera varicosa e artrite gotosa hi mais de quatro anos,
cujas seqiielas sdo dor constante em membros inferiores e
articulacoes, além de dificuldade na deambulacio. A espo-
sa, de 49 anos, tem ensino médio, trabalha como artesi e
também ¢é responsdvel pelos afazeres domésticos. Os dois
filhos, um de 22 anos tem ensino médio completo e tra-
balha como vendedor, e outro, de 14 anos s6 estuda. Esta
familia possui renda mensal de aproximadamente quatro
saldrios minimos

Cada uma das familias em estudo apresentava par-
ticularidades quanto 2 forma de cuidar, de compreender a
doenca e de expressar seus sentimentos. Assim, 0s anseios
e expectativas delineados foram organizados nas seguintes
categorias: mostrando a compreensdo da doenga; revelan-
do os anseios quanto 2 evolu¢do da doenca; vislumbrando
as expectativas para o cuidado domiciliar

MOSTRANDO A COMPREENSAO DA DOENCA

Na andlise dos relatos, percebemos que a com-
preensdo da doenca se pauta em principios norteados
pelo senso comum. Isto é facilmente observado quando
verificamos que na familia Paz, a cuidadora fez referén-
cia as patologias do parente doente da maneira que as
compreendia

Diabetes, que é uma doenca de acgiicar no
sangue e é perigosa e tem que ser cuidada e
controlada. Tem artrose, que é uma doenca
degenerativa, que o 0sso fica esfarelado, que
vai destruindo. (PAZ C)

Avaricose pra mim é de veia entupida, de pro-
blema de circulagdo do sangue. O que causa,
sei ld, ndo sei. Agora, a artrose pra mim é de
peso, de carregar peso. (BRANCA C)

Nos relatos acima observamos que apesar de con-
viverem diuturnamente com membros portadores de de-
terminadas patologias, os familiares apresentaram uma
compreensdo limitada sobre as doencas com as quais con-
viviam. Por outro lado, demonstraram ter um conhecimen-
to que lhes permite estabelecer as bases para o cuidado no
domicilio. Ademais, ao utilizarem termos como “fem que
ser cuidada e controlada” ou “doenga degenerativa...
que vai destruindo” ou ainda “problema de circulagdo
do sangue”, as entrevistadas certamente estdo reproduzin-
do o discurso dos profissionais de satide com quem j4 in-
teragiram a0 longo dos anos. Isto refor¢a a importincia da
qualidade da comunica¢io e da linguagem adotada pelos
profissionais de satide em suas interagdes com os clientes
(familiares e doentes), os quais podem ndo ser capazes de
compreender a linguagem técnica, mas sdo aptos a falar
e compreender a linguagem humana®. A boa e adequada
comunica¢do permite a superacdo de obstdculos na inte-
gracdo entre a familia e o profissional de saide, e isto é
importante visto que todos precisam ser aliados na conti-
nuagio do cuidado a0 doente cronico’.

Um aspecto importante a ser considerado é a pos-
sibilidade de a familia nio entender/reconhecer a doenga
que o familiar apresenta. No caso da familia Branca, por
exemplo, a cuidadora fez referéncia 2 artrose, mas o es-
poso € acometido por artrite gotosa. Deste fato podemos
depreender que quando o familiar e mesmo o doente es-
cutam termos novos, se eles ndo sio suficientemente es-
clarecidos sobre 0 mesmo, tendem a fazer associa¢io com
algum termo parecido e ja conhecido. Isto é especialmente
comum entre pessoas com caracteristicas como as de al-
guns membros familiares em estudo: baixa escolaridade e
idade avancada. Dai a necessidade de os profissionais se
certificarem se houve ou nfo a compreensdo das informa-
coes que estdo sendo repassadas. Inclusive, é importan-
te e necessdrio que o profissional enfermeiro entenda a
linguagem leiga, pois essa compreensdo fard diferenga no
tratamento da pessoa como ser humano®,
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Acreditamos que as diividas e incompreensoes rela-
cionadas com a doenca podem dificultar o entendimento
do tratamento indicado. Embasado nesta questdo, salien-
tamos também a importancia da compreensao da doenca
e do aprendizado dos familiares sobre os cuidados que
devem ser incorporados no cotidiano do paciente, sendo
estes fisicos, emocionais, sociais, e espirituais. Porém,
para que esse cuidado aconteca satisfatoriamente, se faz
necessdria a existéncia de alguns instrumentos, e o conhe-
cimento é um dos principais, pois habilitard e qualificard
o cuidador®.

Contudo, ndo se pode deixar de considerar que os
familiares apresentam uma espécie de filtro natural foca-
do em seus valores, crencas e percepcoes, o qual pode
criar uma barreira invisivel que interfere sobremaneira
na compreensio e entendimento de temas que ocasionam
sofrimento, como a doenca. Assim, os membros das fami-
lias interpretam de forma exclusiva todas as informagoes
recebidas e expressam seu entendimento sobre a doenga
conforme a sua visio!!.

Na familia de Branca, por exemplo, o doente que
¢ portador de tlcera varicosa e artrite gotosa em joe-
lho direito, apresentou dificuldade para falar sobre sua
doenca, porém foi enfitico ao descrever sobre o que
o incomodava: a limitacio dos movimentos pela dor e
inchaco em joelho.

Em relacdo a artrite, na verdade ndo sei
muito o que realmente ela é, mais acho que
é decorrente mais por eu fazer forga ... a
artrite acho que é uma doenga mais fdcil de
ser combatida, pois segundo os meus amigos
que jd fizeram a protese de joelho, o resultado
é bom. (BRANCA)

Baseado em experiéncias de amigos o paciente faz
conjecturas que podem ndo ser apropriadas para o seu
€aso e até mesmo a comparar sua condi¢ao com a de ou-
tras pessoas que s vezes sequer apresentava 0 mesmo
problema de satide que ele.

Diante desta situacdo nos questionamos de como
tem sido suas interacoes com os profissionais de sadde,
uma vez que até o momento — decorridos mais de qua-
tro anos — ainda ndo consegue saber exatamente o que

tem, levando-nos a inferir que: 0 mesmo nio foi orientado
pelos profissionais de satide, ou estes ndo conseguiram
transmitir a2 mensagem de modo compreensivo, ou ainda
que as informacdes fornecidas ndo foram suficientes para
quebrar a “barreira invisivel” e assim elucidar aspectos
relacionados com a doenca para o paciente.

Este fato nos leva a pensar que nio houve o esta-
belecimento de uma comunicagio terapéutica entre os
profissionais de satide-paciente-familia, dificultando que
este paciente fosse submetido a uma assisténcia integral.
Isto porque a comunicacdo terapéutica ocorre quando o
profissional adquire conhecimento e habilidades que lhe
permite entender a pessoa e a maneira como ela enxerga,
sente, percebe e age no mundo'?,

Uma das caracteristicas da assisténcia integral é
evitar a fragmentacao do atendimento de satide prestado.
Para tanto, o cliente/paciente e seus familiares devem ser
considerados como seres sociais e historicos, possuidores
de crencas, valores, experiéncias de vida, medos, angis-
tias, incertezas e expectativas'>,

Entendemos que os profissionais da saide somen-
te conseguirdo oferecer tratamento e assisténcia de forma
integral e humanitiria, quando incluirem em seu plano de
cuidado a preocupacio também com aspectos da drea de
comunicagdo, buscando estabelecer uma comunicacio
mais efetiva e compreensivel para pacientes e familiares
e que atenda as suas necessidades e anseios, interagin-
do com eles, resolvendo problemas relacionados com
a abrangeéncia da doenca e seus efeitos na vida familial,
apontando solugdes e propiciando melhora da sua condi-
¢lo de saide.

A hospitaliza¢do, por mais traumdtica que seja,
deveria constituir-se em momento impar para o apren-
dizado/instrumentalizacdo da familia. Todavia, ndo po-
demos deixar de considerar que durante este periodo
pacientes e familiares encontram-se com os profissio-
nais de satide em tempo limitado e, por esta razao, mui-
tas vezes, durante todo o periodo de permanéncia no
hospital, esses trabalhadores nao focam as orientagdes
para a compreensiao da doenca, centralizando o forne-
cimento das mesmas para os momentos proximos 2 alta
hospitalar. Deste modo, torna-se dificil e demorada a
compreensdo familiar sobre a patologia e o desenrolar
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da doenca, pois o sujeito aprende a partir de suces-
sivas aproximacOes a0 tema a ser conhecido e, essas
sdo alcangadas pela aplicacdo ativa dos esquemas de
assimilacdo que todo individuo dispde a partir de sua
percepcdo social e da impressao advinda do primeiro
contato a0 assunto a ser desvelado'®.

Observamos em nossa pratica profissional que do-
entes e familiares aderem mais facilmente aos cuidados
necessdrios para a reabilitacio do paciente quando com-
preendem a doenca. Sendo assim, faz-se necessirio que a
equipe de saide busque estratégias que favorecam a ins-
trumentalizacdo de familias e pacientes em seu cuidado,
em especial a de enfermagem, j4 que no domicilio muitos
dos cuidados que serdo realizados guardam semelhanga
e singularidade com os cuidados prestados por estes pro-
fissionais no hospital. Isto inclui, por exemplo, permitir
que os familiares participem do processo de cuidado ainda
durante a hospitalizacio.

Contudo, € preciso esclarecer que ter a familia
como co-participante do processo de cuidar durante a
hospitalizacdo ndo significa simplesmente delegar a ela
um rol de atividades a serem executadas. Pelo contri-
rio, significa inclui-la junto na realizacio do cuidado
e durante 0 mesmo, promover a reflexdo sobre as fa-
cilidades e dificuldades que surgirdo no cotidiano do
cuidado e as estratégias que podem ser utilizadas em
seus enfrentamentos. Enfim, significa estar junto com
a familia de modo a permitir que a2 mesma cresca e ao
mesmo tempo se sinta amparada em sua funcdo de cui-
dar e inclusive capaz de reconhecer aqueles cuidados
que conseguirdo realizar no domicilio e os que serdo
de competéncia profissional. Portanto, ndio podemos
deixar de considerar que a realizacdo dos cuidados
constitui momento propicio para os profissionais co-
nhecerem de forma auténtica, qual é a compreensio do
doente e da familia sobre a doenca e o seu tratamento,
suas dividas e expectativas.

Desta forma, a0 desenvolver o cuidado ainda no am-
biente hospitalar, o enfermeiro, estard de fato preparando
o doente e sua familia para o retorno ao lar, visto que no
ambiente domiciliar as dividas quanto aos cuidados a se-
rem realizados, tanto por membros da familia quanto pelo
préprio doente, serdo exacerbadas.
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REVELANDO OS ANSEIOS QUANTO A EVOLUCAO DA
DOENCA

As expectativas dos familiares quanto 2 evolucio da
doenca sdo diferenciadas de acordo com as experiéncias
adquiridas com a presenca do doente cronico na familia e
o momento atual da doenca. No caso da familia Esperan-
ca, por exemplo, 2 mesma jd havia se reorganizado para
enfrentar o cancer de prostata que estava sob controle e as
limitagdes advindas do AVC ocorrido hd mais de trés anos,
no entanto a noticia de uma metdstase cerebral acompa-
nhada de alguns sintomas causou novo impacto, desenca-
deando mais sofrimento.

Eu sinto muita tristeza porque é duro quando
a médica chega e fala pra gente ... que ndo tem
mais feito (chora nesse momento) que ndo tem
mais nada pra fazer por ele ... sei ld eu estou
desesperada. (ESPERANCA C)

I interessante observar que no momento desta
entrevista, o doente jd apresentava alteracio no nivel de
consciéncia, sonoléncia e confusio, sintomas estes que so-
mados 2 informaco de um novo diagndstico, permitiram a
cuidadora antever a finitude da vida do ente querido.

A temporalidade relacionada ao fim da vida, ndo foi
mencionada pelos familiares, pois esses sabem que ndo
podem prever ou modificar o destino das pessoas, embora
tivessem o desejo de que o familiar doente melhorasse. As
incertezas causam sofrimento aos familiares, pois o futuro
quando relacionado 2 finitude da vida continua aberto e
imprevisivel para a familia®.

Tanto paciente quanto familiares apresentaram difi-
culdade para visualizarem que os doentes permaneceriam
dependentes e com necessidade de assisténcia continua.
Eles receavam antever aquilo que era certo, a presenca da
doenca até o fim da vida . Parecia-lhes 6bvio que os efeitos
da doenca em longo prazo, sdo imprevisiveis e acenderam
incertezas quanto a0 desenrolar da doenca. Os pacientes
em especial, ndo conseguiam afastar a esperanca em dias
melhores, vislumbrando a melhora ou cura da doenca,
com menos sofrimento fisico e emocional.

Minha esperanga é que eu melhore e volte a
andar (PAZ).
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Espero que melhore a minha falta de ar e o meu
inchago (ROSA DE SHARON).

Os cuidadores também revelaram ter esperancas
de melhora do quadro clinico, mas a0 mesmo tempo,
conseguem reconhecer as limitaches existentes para
que isto ocorra.

Minha esperanca é que ela volte a andar um
pouco e que ela melhore com o tratamento.
Sei que vai demorar um pouquinho e que vai
ser sofiida a sua recuperagdo ... sei também
que agora ela estd muito debilitada...mesmo
que ela ndo ande, eu cuido dela com muito
amor. (PAZC)

Alguns familiares evidenciaram que a esperanca
encontra-se relacionada a fé que se tem em uma existéncia
superior/divina, que d4 forca e re-alimenta diariamente o
desejo da melhora e da cura, além de reduzir a ansiedade
frente a situacao de morte.

Tenbo esperanga e quero muito que ele melhore,
mas sei que ele ndo estd muito bem, e estou
pronta pra aceitar a vontade de DEUS, ndo sei
0 que acontecerd, sei que estou fazendo por ele
aquilo que é o melhor. E, se for da vontade de
DEUS em levar ele, me conformo e vou tocar
depois a minha vida. (ROSA DE SHARON C)

Verifica-se neste relato que a religido e a crenga na
existéncia de DEUS fortalecem o individuo, mantendo a
esperanca, mesmo quando vivencia a incerteza do futuro.
Porém, os ensinamentos espirituais apreendidos propor-
cionam fé para que os momentos futuros sejam experien-
ciados com mais tranqiiilidade e serenidade, possibilitan-
do melhor aceitagio da realidade e oferecendo respostas
aquilo que 0 homem nio consegue explicar. £ por isto que,
comumente, muitos individuos buscam apoio na religido e
no sagrado, que passam a ocupar um espaco importante
em suas vidas, ajudando-os a encontrar respostas para os
enfrentamentos necessarios'’.

Ressaltamos que especialmente nos momentos em
que eram abordadas as questdes relacionadas com a me-

lhora do quadro, muitas vezes pacientes e familiares bus-
cavam em nossos olhos, em nossas expressdes, afirmativas
quanto 20s “sonhos” em recuperagdo satisfatoria, o que
nos leva a inferir que a esperanca para estas familias so-
brepde o entrever de um prognéstico ruim, mesmo que
alguns, no intimo temam a possibilidade da nao melhora
clinica, enfim da morte.

VISLUMBRANDO EXPECTATIVAS PARA O CUIDADO
DOMICILIAR

Ao buscarmos conhecer as expectativas do pacien-
te e dos familiares quanto ao cuidado que seria realizado
no domicilio, percebemos que alguns familiares demons-
traram saber muito das condutas e estratégias que seriam
necessarias para promover o conforto do ente enfermo.

O cuidado que vou ter que ter com ele é ajeitar
ele para levantar e sentar, levar ele até o ba-
nbeiro, levar almogo, dgua, o remédio na hora
certa e, se ele ficar doente, levd-lo pro hospital.
(BRANCA C)

No caso dos pacientes em estudo, todos os fami-
liares entrevistados demonstraram ter uma nog¢do do que
significaria cuidar no domicilio e isto se deve a experién-
cia anterior, mesmo que o quadro e o estado de saide do
paciente anteriormente nao estivessem como agora, e tam-
bém porque os mesmos estavam participando do cuidado
que era prestado a0 doente no ambiente hospitalar.

Interessante observar que os familiares demonstram
em seus relatos que as condutas ou agdes de cuidado nio
se restringem 2 mera execucdo de procedimentos, mas en-
volvem um assistir mais completo, abrangendo aspectos
afetivos, espirituais, sociais e psicoldgicos do individuo.

Vou tentar fazer o possivel pra ajudar ele ter
uma vida normal, ou pra estar do lado dele
quando precisar, se quiser desabafar e falar
sobre o que estd acontecendo. A maior parte
do tempo, quem ajudard o pai serd minha mde,
mas quando estiver em casa com certeza eu vou
estar querendo apoid-lo e ajudd-lo também.
(BRANCA C)
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Eu dou banbo, faco a barba, dou carinho, fico o
tempo todo com ele, fago comida, dou a comida,
o remédio, cuido dele o tempo todo. (ROSA DE
SHARON C)

Notamos que quando existe vinculo afetivo e inte-
gracio entre seus membros, os familiares desejam prestar
um cuidado que seja capaz de, por meio de seus atos e
atitudes, exaltar a pessoa do doente. Neste sentido, e consi-
derando que o cuidado pode ser percebido como estilo de
ser e de se relacionar, caracterizando-se por valoragio de
sentimentos e acdes como envolvimento, aceitacdo, preo-
cupagio, amor, ajuda, entre outros'”, compreendemos que
mesmo aquele membro que ndo tem tempo para ajudar na
realizacdo do cuidado fisico, tem uma fun¢do importantis-
sima nesta familia, pois em dltimo caso, ajuda a manter o
equilibrio, e a conservar e reforcar a unidade familiar.

Observamos que a busca por equilibrio, reflete
o desejo de acolhimento a0 ente querido e, 20 mesmo
tempo, expde o envolvimento de todos os integrantes da
familia no processo de cuidar do enfermo, evidenciando
aspectos positivos de uma relacdo familial, uma vez que
possibilita o desenvolvimento e a expressdo do afeto entre
os envolvidos. Assim, em decorréncia da necessidade do
cuidado, surge o amor como fendmeno bioldgico, a justa
medida, a ternura, a caricia, a cordialidade, o convivio e a
compaixio'’.

Minhas filhas sdo muito preocupadas comigo,
as vezes elas ficam apavoradas por ndo saberem
o que fazer pra me ajudar. (PAZ)

Por outro lado, as expectativas do doente em re-
lacdo a0 cuidado constituem uma manifestagdo viva de
consciéncia de suas limitacoes, sejam elas momentaneas
ou permanentes.

Vou depender da ajuda da minha esposa e de
meus filhos. O certo serd ter alguém pra me
ajudar a vestir, a ir ao banheiro, para andar/
caminbar, me levantar. (BRANCA)

Vou depender de minbas filhas para cuidarem
de mim. Acho que logo que voltar pra minha

casa elas terdo que fazer muitas coisas pra
mim, desde curativo, fazer comida, me dar re-
médio, banho, até de darem apoio, companbia
que € o que elas mais fazem por mim. (PAZ)

Neste contexto, o acolhimento ao membro doente,
permite que o mesmo identifique e reconhega na familia o
ponto de apoio para suprir suas caréncias decorrentes das
complicacoes da patologia, facilitando a adaptacdo a nova
condicdo: a de dependencia. Esse reconhecimento por sua
vez, é permeado, por sentimentos de dependéncia e con-
fianca na familia. Ou seja, os doentes sentem-se amados
€ 40 mesmo tempo preocupam-se com a sobrecarga que
a doenca gera para toda a familia, principalmente para o
cuidador. Deste modo, diante do processo “ser cuidado —
cuidar” todos tém a possibilidade de vivenciar e perceber
a importancia de ser e fazer parte da familia.

Minha mulber me dd banbo, faz a minha barba,
se preocupa comigo, cuida de mim o tempo
todo. (ROSA DE SHARON)

0 meu filho mais velho se preocupa muito
comigo, sempre liga pra saber como eu estou,
se estd tudo bem em casa. Ele mais se preocupa
com minba vida do que praticamente com a
dele, diante disto eu me sinto amado por eles,
porém fico preocupado por estar dependendo
de suas ajudas. (BRANCA)

Ela gosta muito de mim e me cuida faz tempo
(chora nesse momento). (ESPERANCA)

Os relatos nos permitem perceber que tanto o en-
fermo como o cuidador sentem-se satisfeitos enquanto
ser humano, com a possibilidade de ajuda e colaboragio
mutuas. Cada vez que uma pessoa se empenha na funcio
de cuidar, mostra-se a si mesma, revelando o seu “self”,
satisfazendo uma necessidade que é, a0 mesmo tempo,
sua e do outro, em um constante movimento em busca da
realizacdo existencial, por meio do exercicio do cuidado.
Assim o cuidador passa a dedicar-se ao doente, colocando-
se 2 sua disposicdo, participando do seu destino, das suas
buscas, dos seus sofrimentos e dos seus sucessos. Enfim,
vivendo praticamente 2 vida do enfermo'®,
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Por outro lado, também é comum que o doente se
sinta culpado pelos transtornos gerados, pois reconhece
que depende ndo s6 de cuidados fisicos, mas também de
apoio econdomico.

Tenho uma preocupagdo como vou fazer para
comprar os remédios e sustentar minha casa,
sendo que a minha aposentadoria é pequena.
(ROSA DE SARON)..

Alguém, que serdo os meus filhos, terdo que
prover a casa, ver as necessidades e aquilo que
estd faltando. O meu filho mais velho estd sendo
0 braco direito da casa. (BRANCA)

Minhas irmds, minba familia sdo todos pobres
... Sempre minba filba ou parente ou amigos
dd uma coisa, dd outra, dd roupa ... Os vicen-
tinos ddo a cesta bdsica, isso ajuda, porém
ndo vem com tudo, sO o bdsico, as “misturas”
ndo véem ... Agora ele vai precisar de fralddo
e custa uma nota ... ndo sei o que vou fazer.
(ESPERANCA C)

A preocupagdo quanto a condic¢do financeira para
o atendimento das necessidades domésticas atreladas
a0s gastos com o tratamento do doente é uma constante
para as familias que convivem com uma doenca cronica,
cuja presenca no seio familiar normalmente implica em
mudanca no estilo de vida, pois é comum haver aumento
nas despesas principalmente daquelas relacionadas com
o tratamento, que pode envolver a compra de medica-
mentos e/ou equipamentos, deslocamentos freqiientes,
alimentacio diferenciada, entre outros. Portanto, o pla-
nejamento financeiro em busca de equilibrio orcamen-
tdrio, com priorizacdo e adequagdo de alguns itens da
provisdo doméstica, se faz necessdrio diante de uma do-
enga cronica, principalmente quando a pessoa doente é
a provedora financeira da familia*.

Outro aspecto vislumbrado pelos familiares para fa-
cilitar o processo de assistir o ente querido no domicilio
foi a necessidade de planejamento e organizacdo de todos
os integrantes da familia, com vistas a atenuar os desgas-
tes advindos do cuidado continuo. A disposi¢ao para um

cuidado partilhado emerge como um balsamo, ou melhor,
uma possibilidade de nZo sobrecarga

Tem eu e minba irmd pra cuidar dela durante
o dia e a noite. Nos iremos fazer o banho, fazer
comida, fazer higiene, dar medicagdo certa e
fazer os cuidados que forem necessdrios para
ela. Na verdade eu chego as 15hrs e ajudo a
cuidar até as 21brs. Assim, durante o dia e
durante a madrugada é a minha irmd quem
cuida. (PAZ C)

Virios estudos tém apontado as dificuldades e quio
sofrido é para o cuidador familiar assumir, sozinho, a ta-
refa de cuidar diuturnamente de um membro doente. Se a
tarefa de cuidar no pode ser dividida ela deve a0 menos
ser partilhada, de forma a permitir a0 cuidador intercalar
periodos de grande envolvimento com o doente com pe-
riodos de descanso, lazer, atividades sociais e religiosas.
Portanto, é muito importante que o cuidador receba apoio
de outras pessoas da familia, mesmo que esta ajuda seja
esporidica, pois a exposicao prolongada a uma situacao
potencialmente geradora de estresse contribui fortemente
para o esgotamento geral do individuo'®.

A tarefa de cuidar pode se mostrar assustadora e
causar muita aflicio, especialmente nos casos em que a
cuidadora ndo vislumbra a possibilidade de divisdo de
tarefa ou mesmo por medo de no dar conta de atender
as necessidades do doente. No caso da familia Esperanga,
por exemplo, a entrevistada, como tinica cuidadora nio
se encontrava fisicamente apta e saudével para acolher as
necessidades do doente, que encontrava-se totalmente de-
pendente da assisténcia familiar.

Eu ndo sei o que vou fazer, aqui no hospital tem
2 ou 3 pessoas pra lidar com ele, por que ele td
pesado ... e, eu sozinha em casa? Fui no médico
e estou com problema, meu pé inchou, ficou
assim: uma batata vermelba e uma dor, parece
que eu estava morrendo. O médico falou que
pode ser pela forca com ele. (ESPERANCA C)

£ interessante observar que os familiares muitas
vezes, inclusive quando encontram-se debilitados por
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problemas de satide, sentem-se culpados e em divida,
seja pelo sofrimento do doente e/ou por nao conseguir
cuidar de forma adequada ou como gostariam. Esses
sentimentos emergem pelo fato de julgarem que estdo
falhando nessa atividade!? e poder4 trazer como conse-
qiiéncia, dificuldade para que este individuo cuide de si
em detrimento do cuidado ao doente, e é esta uma das
razoes que faz com que as familias que convivem com
uma doenga cronica apresentem maior fragilidade em
diferentes dreas de seu viver?, dai a necessidade de es-
tas familias receberem uma atengio especial por parte
dos profissionais de satde.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados evidenciam que a familia constitui o
baluarte para o individuo em condi¢do de doenca cronica.
Afirmamos isto por percebermos que as familias, a0 viven-
ciarem situacio de cronicidade e dependéncia, adaptam-
se as necessidades do doente, especialmente quando existe
afeto entre os seus integrantes.

Nas familias estudadas os momentos da doenca e
da hospitalizacio tém propiciado o fortalecimento das
relacoes familiares mediante a mobilizacio dos mais di-
versos sentimentos, tais como: preocupagio, medo, culpa,
confianga, carinho, afeto, esperanga e amor, e entendemos
que estas emocgoes refletem no cuidado.

Destarte, consideramos que para um desempenho
do cuidado no domicilio melhor e com menos sofrimento
e stress, € importante que familiares e doentes vislumbrem
a assisténcia no domicilio ainda no momento da hospi-
talizacdo. Contudo, para os profissionais de satide, e em
especial o enfermeiro, realmente ajudarem a familia nesta
dificil tarefa, eles precisam conhecer e entender o cotidia-
no de cuidado das familias, a percep¢do que elas tém de
seus encontros com os profissionais de saide, suas estra-
tégias para manter ou recuperar o equilibrio.

Ademais, os profissionais precisam perceber que
as familias que convivem diuturnamente com uma doenga
cronica encontram-se em situacao de risco, ou seja, com
maior vulnerabilidade, pois a doenca cronica, devido as
suas caracteristicas e, especialmente, quando néo devida-
mente controlada, suga as energias da familia, j4 que, ao
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manifestar suas diferentes alteracGes, transforma seu con-
texto e cotidiano.

Assim sendo, todos os esforcos possiveis devem ser
empreendidos com vistas a diminuir o 6nus para a familia.
Para tanto, se faz necessdrio que o cuidado desenvolvido com
o doente no hospital, em especial pelos profissionais de en-
fermagem, busque envolver a familia, sendo esta concebida
como co-participante do processo de cuidar. Isto significa
permitir que seus encontros com os profissionais de satide re-
sultem em contribuicdes proficuas, ou seja, em aprendizados
favoréveis e benéficos que possam ser somados no referencial
que a familia j4 tem em relacio ao processo de cuidar.

Esperamos que este trabalho sensibilize o enfer-
meiro para a grande importancia do desenvolvimento de
assisténcia familial intra-hospitalar com olhar também
direcionado ao ambiente domiciliar, preocupando-se em
preparar a familia para o cuidado a ser realizado no do-
micilio, visto que essa leva para o ambiente doméstico a
experiéncia e o aprendizado que obtivera no hospital.
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