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RESUMO

Esta pesquisa teve por objetivo implementar parte da proposta teérico-metodolégica de cuidado a familia
do portador de doenca crénica descrita por Waidman e avaliar seus resultados. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa convergente-assistencial realizada no periodo de agosto de 2005 a junho de 2006. A populacdo
foi composta de 5 familias de portadores de doencas crénicas vinculadas ao servico publico de saude de
Maringa-Parana. Utilizou-se como estratégia de abordagem a familia a visita domiciliar e o grupo terapéutico.
A andlise de conteudo foi a técnica escolhida para analisar os dados. Os achados estdo apresentados em duas
categorias: “caracterizacdo das familias” e “vivenciando os problemas de saude em familia”. Observamos
que, apesar das dificuldades enfrentadas, o cuidador consegue cuidar de seu familiar e tem um laco afetivo
forte com ele, laco que é fundamental para a manutencao da vida em familia.

Descritores: Familia, Cuidado de enfermagem, Enfermagem domiciliar.
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INTRODUCAO

A familia tem sido vista pelos profissionais
de saude como aliada no processo saude-doen-
ca familial. No entanto, em determinadas situ-
acdes os profissionais precisam oferecer a elas
condicdes de manter o nucleo familiar sauda-
vel, cuidando do doente sem que haja agravo a
saude deste e da familia como um todo. Para is-
S0 tornam-se necessarios profissionais e servigos
com propostas adequadas de cuidado a familia.

A familia, em seu processo de viver, cons-
tréi um mundo de simbolos, significados, valo-
res, saberes e praticas, em parte oriundos de sua
familia de origem, e em parte, decorrentes das
interagdes cotidianas. O mundo de significados
é proprio de cada familia, embora muito disso
esteja alicercado no contexto no qual ela esta in-
serida. Por isso, ao trabalhar com familias, o pro-
fissional precisa considerar tais fatos .

A dindmica e a estrutura familiares sao di-
ferentes na presenca ou nao de doencas. A di-
ferenca das familias que possuem um porta-
dor de doenga crénica em relagdo as que nao
0 possuem estd nas respectivas necessidades.
Na presenca de doenca, as necessidades giram
em torno da busca de respostas para satisfazer
suas necessidades em relagdo a patologia, por
exemplo, orientagdes, apoio, informacdes, aju-
da para desenvolver um cuidado, entre outras
atividades. No entanto, nas familias que nao
tém nenhum de seus membros doente as ne-
cessidades se referem ao bem-viver, ou seja, a
manter bom relacionamento, envolvendo res-
peito e confianca mutua, privacidade, liberda-
de, autonomia etc @.

As necessidades da familia sdo Unicas e ca-
da uma vive situacées diferentes, derivadas das
caracteristicas individuais de cada membro fami-
liar, pois cada pessoa é Unica, provida de senti-
mentos, dificuldades e capacidades proprios .
No entanto, o profissional precisa levar em con-

sideracao que esse ser humano se encontra in-

serido em uma sociedade (a familia) que varias

vezes se comporta como moldadora de perso-

nalidades, tentando determinar a forma dele vi-

venciar cada situacao.

Buscar uma forma de minimizar os proble-
mas enfrentados pelas familias que convivem
com problemas de saiide no ambiente familiar,
mais especificamente com um portador de do-
enca crénica, tem sido um dos objetivos de pes-
quisadores que atuam nessa area. Waidman ©
desenvolveu uma proposta tedrico-metodolo-
gica de cuidado a familias em descreve alguns
pressupostos adotados para o desenvolvimen-
to deste estudo:

1. O profissional precisa desenvolver um cui-
dado adequado a familia, baseado na ne-
cessidade, individualidade e integralidade
da familia.

2. A construcdo de vinculos fortes (entre os
proprios familiares e entre os familiares e
profissionais) é parte essencial do proces-
so de cuidado.

3. Otrabalho com familias ndo pode se restrin-
gir a algumas estratégias de atuacao, mas
deve ser amplo e contemplar atividades in-
dividuais, grupais e de reinsercdo e reabili-
tacdo social.

4, Muitas vezes a necessidade da familia nao
emerge da doenca, e sim, do significado que
ela produz na familia.

5. A familia sofre com a presenca da doenca
cronica em um de seus membros, por isso
precisa ser apoiada e ajudada pelos profis-
sionais da area de saude.

6. Aaceitacdo dodoente cronico nafamilia co-
mo um ser humano unico faz com que ele
e a familia se sintam revigorados e recome-
cem a sonhar com uma vida melhor.

7. Aaceitacao dadoenca pelo doente e sua fa-
milia faz com que estes consigam planejar
melhor a vida.
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8. A crenca da familia no potencial de saude
de seus membros, inclusive do portador de
doenca cronica, ajuda na recuperagao e ma-
nutencdo da saude familial.

9. As familias sentem-se sobrecarregadas ao
cuidar de seu familiar doente.

10. O ambiente familiar agradavel, colaborador
e harmonioso é importante para adesdo do
paciente ao tratamento e fator determinan-
te para a mudanca de seu comportamento.

11. Arelagaointerpessoal estabelecida entre os
familiares e o profissional ajuda a familia a
enfrentar suas dificuldades sem prejuizo a
saude familial.

Para atender a familia é preciso oferecer
um cuidado individualizado, integralizado e
interdisciplinar, podendo ser utilizadas va-
rias estratégias, como o trabalho com grupos
terapéuticos, assisténcia individual a cada fa-
milia (visitas domiciliares, orienta¢des indivi-
duais, treinamento de habilidade etc.) e ati-
vidades sociais extramuros ou de reinsercao
social (que envolvem: oficinas culturais, edu-
cacao familiar, organizacdo de clubes e fes-
tas, incentivo a participacao em associacoes
de portadores de doencas cronicas e oficinas
profissionalizantes) .

A proposta de Waidman © para cuidar da
familia é ampla e complexa; no entanto, para es-
te estudo optou-se por utilizar apenas parte da
proposta, ou seja, 0s pressupostos acima cita-
dos e a estratégia de grupos terapéuticos com
familias e assisténcia individual para a familia -
a visita domiciliar.

O grupo terapéutico tem como caracteristi-
ca voltar-se mais para as relacdes familiares, afas-
tando-se da psicopatologia, ou seja, buscar a for-
¢a de cada familia e de cada membro individu-
almente. Isto é mais do que encontrar ou tratar
a doenca do grupo ou das familias pertencen-
tes ao grupo: é oferecer apoio e ajuda aos com-
ponentes do grupo .

No que dizrespeito a assisténcia individual,
a visita domiciliar, esta forma de trabalhar com
afamilia possibilita aproximacéo do profissional
com os membros familiares, e comisso, o desen-
volvimento de lacos afetivos, confianca e empa-
tia, fazendo com que a familia exponha sua vi-
da, o que permite aos profissionais, juntamen-
te com ela, fazer uma avaliacdo e uma propos-
ta de intervencdao com énfase na realidade. Va-
loriza-se nessa estratégia a construcao de vin-
culos baseados no relacionamento terapéuti-
co, em que se busca o crescimento e mudanca
de comportamento dos envolvidos ©

Na tentativa de p6r em pratica parte da
proposta tedrico-metodolégica de Waidman,
este estudo teve por objetivo implementar par-
te da proposta de cuidado a familia com porta-
dor de doenca crénica descrita por Waidman ©
e avaliar seus resultados.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa con-
vergente-assistencial, a qual mantém durante
todo o seu processo uma estreita relacdo com
a situacdo social, com a intencao de encontrar
solugdes para os problemas, realizar mudancas
e introduzir inovagdes na situacao social ©.

O estudo foi realizado na cidade de Marin-
ga - Parang, com familias de portadores de do-
enca crénica, pertencentes a uma unidade ba-
sica de saude (UBS) e atendidas pelo Programa
de Saude da Familia. Iniciamos a pesquisa com
cinco familias e finalizamo-la com quatro.

A escolha da familia se deu pelos seguintes
critérios: terem em seu meio um portador de do-
enca cronica; serem atendidas na mesma UBS; e
aceitar participar do estudo.

A estratégia de abordagem a familia utili-
zada consistiu de visita domiciliar e da realiza-
cdo de grupos de familias.
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Foram realizadas, em média, dez visitas do-
miciliares a cada familia, e nelas foram desen-
volvidas assisténcia de enfermagem, orienta-
¢oes de interesse da familia, apoio e ajuda a fa-
milia. Cada atividade desenvolvida com a fami-
lia foi considerada coleta de dados, por isso as
pesquisadoras utilizaram um diario de campo,
no qual foram registrados todos os dados refe-
rentes as visitas domiciliares, as orientacdes e
conversas realizadas com as familias, a realiza-
¢ao de cuidado de enfermagem ao portador de
doenca cronica ou a qualquer outro membro fa-
miliar que precisasse, e as atividades realizadas
em grupos com as familias.

Para a andlise dos dados foi utilizado o re-
ferencial metodoldgico de Bardin - a andlise de
conteudo ©. Essa técnica constitui-se no con-
junto de instrumentos metodoldgicos, em cons-
tante aperfeicoamento, que se aplica as comu-
nicacdes. Trata-se de um método empirico de-
pendente do tipo de comunicacao e do objeti-
VO que se queira alcancar ao analisar. A anali-
se de conteudo trabalha as palavras e suas sig-
nificacdes, ou seja, € uma busca de outras rea-
lidades através da mensagem, usando um me-
canismo de dedugdo com base nos indicadores
construidos a partir de uma amostra de mensa-
gens particulares.

Em relacdo aos aspectos éticos, apds a acei-
tacdo em participar da pesquisa, foi solicitada
a assinatura do Termo de Consentimento Li-
vre e Esclarecido. O projeto foi avaliado e rece-
beu parecer favoravel do Comité de Etica (CO-
PEP) da Universidade Estadual de Maringa (pa-
recer n.063\2003).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os achados estdao apresentados em duas
categorias: “caracterizacdo das familias” e “vi-
venciando os problemas de saude em familia”.

Caracterizacéo das familias

Verificamos que todas as familias estuda-
das apresentam nivel socioeconémico baixo,
sendo arenda (entre um e trés salarios-minimos)
advinda de auxilio-doenca e aposentadoria (for-
necidos pelo INSS). Além disso, contam com a
ajuda financeira dos filhos, sogras, genros, enti-
dades religiosas e amigos.

Durante o periodo de visitas domiciliares
verificamos que a maior parte das familias tinha
precarias condi¢oes de higiene. Em relagao a es-
sa situacao é possivel inferir dois aspectos: aida-
de dos cuidadores dificultava o desenvolvimen-
to de higiene pessoal e da casa; e as crencas e
valores da familia, em determinadas situacoes,
valorizam algumas questdes em detrimento de
outras e estas podem ou nao estar relacionadas
a contrair ou ndo doencas.

No que tange a alimentacao, a maior par-
te das familias come o basico (arroz, feijao, algu-
mas vezes legumes, verduras e carnes) e fazem
em média trés refeicdes por dia, inclusive o por-
tador de doenca crénica. Observamos que a fa-
milia, no caso das pessoas com diabetes e com
sequiela de AVC que se encontram acamadas, sa-
be da necessidade de a pessoa ingerir alimen-
tos mais vezes ao dia e a importancia da varie-
dade desses alimentos, no entanto, a precarie-
dade das condi¢cdes econdmicas nao permite
que isso aconteca.

Verificamos, a partir do contato com as fa-
milias, que elas se encontram desestruturadas.
Entende-se por familia estruturada aquela que
possui uma forma de organizacdo ou disposicao
de um numero de componentes que se inter-re-
lacionam de maneira especifica e recorrente. A
estrutura familiar compde-se de um conjunto
de individuos com condicdes e em posicoes re-
conhecidas na familia e na sociedade. Apresen-
ta ainda, uma interacao regular e recorrente re-
conhecida e aprovada socialmente -
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Com base neste conceito de estrutura fa-
miliar, identificamos que a maioria das familias
estudadas nao recebe apoio de outros familia-
res, ficando sobrecarregado o cuidador [mae,
esposo(a)]. Verificamos que todos os cuidadores,
além da sobrecarga fisica, apresentam também
a sobrecarga emocional e, esses dados corrobo-
ram um estudo desenvolvido que verificou que
as familias que possuem em seu meio portado-
res de doenca cronica (esquizofrenia) possuem
trés tipos de sobrecarga: a financeira, a emocio-
nal e a fisica @.

Um ponto que merece destaque diz res-
peito ao sexo dos cuidadores. Verificamos que
a maior parte deles era do sexo feminino, o que
significa que, além das atividades que a mu-
Iher desempenha na familia, ela ainda assume
o papel de cuidadora de seu familiar doente, o
gue a nosso Vver, justifica sua sobrecarga fisica
e emocional.

Uma caracteristica especifica da populacao
estudada é que a maioria dos cuidadores era tao
doente quanto o seu familiar e, muitas vezes,
apresentava também doencas crénicas como hi-
pertensao arterial e depressao. Acreditamos que
0 aparecimento de doencas cronicas no cuida-
dor se deva a idade, que variou de 60 a 75 anos.

Verificamos que, em geral, as familias des-
conheciam seus direitos, como por exemplo,
direito ao medicamento gratuito, a ter acesso
a servicos de saude especializados, direito a au-
xilio-doenca, assisténcia juridica, entre outros.

Vivenciando os problemas de saude em familia

Nessa categoria os achados foram analisa-
dos e agrupados em rubricas ® que foram for-
madas por componentes. Identificaram-se qua-
tro rubricas: cuidado; estrutura/desestrutura fa-
miliar; sobrecarga familiar e crenca. No entan-
to, neste estudo iremos destacar apenas as que
mais sobressairam.

Na rubrica cuidado encontramos sete com-
ponentes, sendo eles, auto-cuidado, cuidado
profissional, cuidado familiar, dependéncia de
cuidado, dificuldade do cuidador e rede social.

Todos estes componentes denotam fami-
lias com uma gama de sentimentos que se rela-
cionam em geral com a situagao de ter uma pes-
soa doente sob sua responsabilidade. Dificulda-
des impares foram entao detectadas, demons-
trando que quando o assunto é o ser humano
as regras ndo podem ser vistas como teoremas
inflexiveis. Os sentimentos que mais se destaca-
ram foram a tristeza de vivenciar a doenca em
alguém amado, a necessidade de autocuidado
expressa pelo cuidador, a solicitacdo de ajuda,
o afeto exacerbado em situacdes de dificulda-
de, o cansaco demonstrado pelo excesso de ta-
refas, a falta de ajuda dos componentes darede
social e as restricoes impostas pela idade avan-
¢ada do cuidador.

Os achados deste estudo corroboram ou-
tros que identificaram que as dificuldades en-
frentadas pelas familias foram relacionadas ao
cuidar no domicilio; ao acesso aos servicos de
saude e a dificuldades socioecondmicas ©.

Algumas frases manifestadas pelos cuida-
dores podem ilustrar os sentimentos anterior-
mente citados:

“Mas eu sofro de ver meu filho sofrer
[...] Amo muito meus filhos [...] Fami-
lia P. Ndo gosto de pedir ajuda para as
minhas filhas, gostaria que elas se ofe-
recessem; ndo quero ser um fardo pa-

ra ninguém [...]" (Familia P).

Na rubrica sobrecarga familiar identifica-
mos cinco componentes: a sobrecarga fisica, a
emocional, a financeira, a (in)dependéncia da
familia e o desgaste do cuidador.

A palavra sobrecarga esclarece, de forma
geral, a situacdo vivenciada pelo cuidador em
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varios aspectos. No aspecto fisico, todos, sem ex-
cecdo, eram doentes e/ou idosos; no financeiro,
todos enfrentavam dificuldades e; na sobrecar-
ga emocional, verificamos que havia sofrimen-
to psiquico vivenciado pela somatéria de pro-
blemas, e a ndo-presenca de alguém para ouvir
de maneira empatica e soliddria fazia com que
a sobrecarga se tornasse cada vez mais intensa.

Em relacdo a (in)dependéncia, verificamos
que a familia, mais especificamente o cuidador,
criou formas de lidar com a sobrecarga, com cer-
tas limitagoes, porém sem necessidade de aju-
daalheia, ou seja, usou todo o seu potencial, in-
dependentemente de isso se configurar como
um fator propulsor de saiide ou de doenca para
ele. Quanto ao ultimo componente da rubrica, o
desgaste do cuidador, evidenciamos que, ao as-
sumir uma gama de tarefas com o familiar doen-
te ele se sobrecarregava e a0 mesmo tempo so-
fria com isso, como se observa na fala a seguir.

“A gente queria levar ele, mas nao
achava condicéo (financeira e de loco-
mo¢ao) [...] o dinheiro é contado e ndo
pode dar o luxo de ter mais do que o es-
sencial para sobreviver[...] Parei de sair

né, sair é perder [...choro].” (Familia S)

Ainda em relacao aos sentimentos, alguns
familiares externam sentimento de empatia, co-
locando-se no lugar daquele que sofre ®; no en-
tanto, nas familias estudadas, somente os cui-
dadores conseguiram ter uma atitude empati-
ca; os demais familiares ndo demonstraram es-
sa capacidade e muitos deles se eximiram do
cuidado, sobrecarregando assim aquele que se
dispds a cuidar.

Na rubrica desestrutura familiar, foram en-
contrados trés componentes: complicacao da
doenca, despreparo do cuidador e auséncia de
um dos membros familiares.

Identificamos que as familias estudadas

encontravam-se desestruturadas, em decorrén-
cia de vérios fatores: a presenca de doenca nos
cuidadores fazia com que eles ficassem susceti-
veis, tanto quanto o familiar, fazendo surgir va-
rios episddios de doenca no grupo familial; a ida-
de impunha limitagdes ao cuidador, levando a
uma maior dificuldade em lidar com questoes
de grande peso emocional do que em relagao
ao cuidado técnico em si; a falta de um membro
familiar que se configurava como apoio acentua
adesestruturacao, e essa auséncia pode ser pela
distancia - familiar residir longe —, ou pela mor-
te de alguém que ajudava muito. Um exemplo
é a familia P, em que a cuidadora relata a perda
de um grande apoio - sua filha.

“[...] ela me ajudava [...] me ajudava
com dinheiro quando podia e me dava
apoiol...] ajudava comeles (os filhos) eu
sofri muito com a morte (pausa...cho-

ro).” (Familia P).

Verificamos, a partir dessa fala, que a cui-
dadora sofre pela perda dafilha, pois essa repre-
sentava tanto suporte emocional como aporte
financeiro. Isto realmente foi um acontecimen-
to que desestruturou a cuidadora, e isso era no-
tavel no seu semblante: a sua tristeza.

Outra rubrica encontrada foi “trabalhando
em grupo com familias”. Nesta detectamos os
seguintes componentes: empatia, solidarieda-
de e comunicacao.

A empatia é uma forma saudavel de iden-
tificacdo, permitindo a uma pessoa sentir-se co-
mo a outra, de forma a compreender seus senti-
mentos e experiéncias "%. No componente em-
patia foi observado que as familias necessitam
de alguém que as compreenda e ajude.

A comunicacdo esteve presente durante to-
do o trabalho desenvolvido com as familias, po-
rém foi a partir dela que os membros familiares
participantes do grupo tiveram a oportunidade
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de se desabafar e protestar contra todas as su-
as sobrecargas.

A solidariedade, o sentimento mutuo de
ajuda, de compreensao das dificuldades enfren-
tadas foi um dos pontos marcantes nos grupos
terapéuticos, oferecendo a oportunidade de le-
var a familia a descentralizar seus problemas, ter
um olhar mais amplo a respeito das suas dificul-
dades, ver que o sofrimento nao é algo exclusi-
vo a eles e proporcionar um momento de solida-
riedade, ajuda mutua e empatia com os demais.

Na rubrica crenca foi encontrado o com-
ponente fé e esperanca, algo em que as fami-
lias eram muito ligadas. Todas de uma forma
particular, criam em Deus e tinham esperanca
gue Ele resolveria aquelas dificuldades. Eram
todos membros de alguma igreja e tinham con-
tato muito préximo com os participantes des-
ta, seja a partir de visitas religiosas ou de ajuda
material. Em geral referiam ter muita fé e criam
que Deus pudesse melhorar a situacdo deles,
e isso agia como um forte aliado para que nao
desistissem de esperar melhoras. A proposta de
Waidman trazem um de seus pressupostos que
areligido tem papel importante na manutencao
e recuperacao da saude mental dos membros
familiares; a fé e a esperanca sdao importantes
para ajudar a familia a aliviar a sua dor e soffri-
mento causados pela presenca da doenca no
cotidiano, além de ser uma esperanga em re-
lacdo a cura ®.

“O profissional que vai promover um
trabalho domiciliar com familias pre-
cisa definir o seu préprio modelo de
compreensao de familias, ou seja, cren-
cas, valores e procedimentos que sao
adotados na vida familiar, para que
atue de modo a nao julgar o que é me-
Ihor ou pior, e sim, oferecer elementos
para a analise da situacdo, deixando

que a familia tome essa decisdo.” (11)

CONCLUSAO

Percebemos que a proposta teérico-meto-
doloégica de Waidman é passivel de aplicacao na
pratica com familias, e que sua implementacao
possibilitou a pesquisadora uma maior aproxi-
macao com a realidade em que as familias vivem
e, principalmente, identificacdao das dificuldades
e necessidades que elas enfrentam no dia-a-dia
no cuidado ao portador de doenca cronica, sem-
pre respeitando crencas e valores da familia e es-
timulando a autonomia e independéncia.

Observamos que, apesar das dificuldades
enfrentadas, o cuidador tem um forte laco afe-
tivo com o familiar doente e que este laco é fun-
damental para a manutencdo da vida do outro.
Essa pesquisa vem corroborar resultados de es-
tudos anteriores que afirmam a existéncia de so-
brecarga do cuidador, levando este a apresentar
sinais e sintomas de transtornos fisicos e emo-
cionais. Por isso, o estudo vem confirmar a ne-
cessidade da presenca do profissional de satde
junto ao cuidador familiar, seja realizando cuida-
do de enfermagem, seja orientando-o sobre co-
mo proceder nas situacdes mais dificeis; e tam-
bém a necessidade de efetuar visitas constantes
para supervisao e capacitacao de cuidados espe-
cificos com o familiar doente. Um ponto muito
importante desse estar-com-a-familia se refere
a ajuda e o apoio a familia — ouvi-la sem julgar
e proporcionar um ambiente confortavel e aco-
Ihedor nos momentos dificeis vivenciados com
a presenca do familiar doente.

Identificamos que nem sempre a necessi-
dade da familia emerge da doenca, pois muitas
vezes deriva do significado que ela produz nafa-
milia, ou seja, no caso desse estudo, o sofrimen-
to da familia em ver o familiar cada dia pior e ndo
poder fazer nada para impedir esse sofrimento,
em nao ter condic¢des financeiras para realizar o
tratamento adequado, ja que o servico de sau-
de deixa a desejar em relagao a assisténcia inte-
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gralizada, e em sentir-se impotente diante das
adversidades, ressaltando-se aqui a debilidade
do cuidador pela idade avancada.

O estudo confirmou o pressuposto de que
o ambiente familiar é importante para adesao
do paciente ao tratamento e fator determinante
para a mudanca de comportamento do doente
e da familia, como, por exemplo, as mudancas
na rotina da familia para poder cuidar do fami-
liar dependente. Em relacdo as mudancas na ro-
tina familiar, principalmente no que concerne a
sobrecarga familiar, verificamos que ha um au-
mento de gastos financeiros, de desgaste fisico
e psicolégico dos familiares e da rotinas domés-
ticas, exigindo da familia a adaptacao do com-
portamento dos membros familiares, gerando-
-lhes sobrecarga.

O desenvolvimento desta pesquisa pro-
porcionou aos alunos envolvidos crescimento
na enfermagem como ciéncia, pois, ao pesqui-
sar cuidando, foram em busca de novas possi-
bilidades de aplicacao do aprendizado na prati-
ca, tentando preencher alacuna existente entre
a prética e a pesquisa de enfermagem.
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