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RESUMO

A reabilitagcdo dos pacientes em atendimento em instituicdes de satide requer o envolvimento
da familia como agente colaborador desse processo. Implementar essa participagdo nos
servicos de saude torna necessario que se conheca a relacdo das familias no processo
terapéutico. O objetivo desta pesquisa foi analisar as representa¢des sociais sobre o cuidar
para os familiares de usuarios atendidos pelas Clinicas-Escola da Universidade Catélica Dom
Bosco, Campo Grande, Mato Grosso do Sul. A pesquisa foi realizada entre os meses de abril a
julho de 2006, com a participagdo voluntaria de 32 familiares acompanhantes de ambos os
sexos. Foram realizadas entrevistas estruturadas com questdes sobre o perfil
sociodemografico dos participantes, caracteristicas do cuidador e do usuario, relagdo familiar,
situacdo de saude do usudrio. A entrevista também contemplou questdes sobre o cuidar e as
mudangas ocorridas na familia ap6s o adoecimento do familiar. Verificou-se na pesquisa que
a maioria dos familiares participantes era do sexo feminino (n=28), com instru¢@o escolar em
nivel de ensino médio completo e renda familiar de dois a trés saldrios minimos, com idade
entre 30 a 49 anos. A maioria dos usuarios era do sexo masculino (n=22), com idade entre um
a dez anos. A andlise das respostas pautou-se pelo referencial da teoria da representagdo
social. Ao se analisarem os contetidos dos relatos dos participantes, trés representacdes sobre
o cuidar emergiram: a responsabilidade, fazer as atividades necessarias para o familiar doente
e o ato de amor. Durante as entrevistas, os familiares relataram que o cuidar afeta todo o
contexto familiar, financeiro, lazer, saide e relacionamento social. Por meio dos relatos, pode-
se inferir que o trabalho do cuidador esta pautado na necessidade do outro, que a atengdo de
quem cuida ndo esta voltada para si, ¢ sim para o familiar que estd doente. Essa situagdo, a
médio e longo prazo, poderd contribuir para o desgaste pessoal e o da rede social de apoio.
Espera-se com o presente estudo, contribuir na elaboragdo de agdes e politicas publicas que
fortalecam as estruturas de atendimento nas comunidades dos usudrios e seus familiares que
vivenciam problemas com doengas cronicas.

Palavras-chave: Familia. Cuidar. Representagdo social.



ABSTRACT

The process of patients rehabilitation in treatment at health centres needs the family’s
involvement as collaborator agent. In order to implement this involvement at the health
services, it is necessary to know the family relation at the therapeutic process. The objective
of this research was to analyse the social representations about the care from the relatives of
the users who are attended by the school-clinics at the Dom Bosco Catholic University,
Campo Grande — Mato Grosso do Sul. The research was done between the months April and
July, 2006, with 32 companions relatives from both sexes and the participation was voluntary.
Structured interviews were done with questions about the socio-demographic profile of the
participants, characteristics of the person who cares and of the users, family relation, health
situation of the user. The interviewer also contemplated questions about the care and the
occurred changes at the family after the relative’s illness. It was verified at the research that
the majority of the family participants were from the feminine sex (n=28) with scholarly
instruction at the completed high school level and with a family income of two or three
minimal salaries, aged between thirty and forty-nine. The majority of the users were from the
masculine sex (n=22), aged between one and ten. The analysis of the answers was supported
by the social representation theory. By analysing the contents of the participants’ reports,
three representations about the care emmerged: the responsibility, to do the necessary
activities to the ill family member and the act of love. During the interviews, the relatives
reported that the care affects all the family context, financial, leisure, health and social
relationship. By the reports, we could infer that the work of the person who cares is based on
the othere’s necessity, that the attention from the one who cares is not turned to himself but to
the ill family member. This situation, in the medium and long term, can contribute to the
consuming of the person and of the support social net. We hope with this study to contribute
to the elaboration of the actions and the public politics which strengthen the service structures
at the users communities and their families who live problems with chronic diseases.

Key-words: Family. Care. Social Representation.



SUMARIO

1 INTRODUGAO. ...t 11
2 REFERENCIAL TEORICO ..........o.cooooiiiiiiioieeeeeeeeeeeeeeeee e 14
2.1 ALGUMAS CONSIDERACOES SOBRE A FAMILIA...........ccccoooviiieieeeeeene. 15
2.2 O DESENVOLVIMENTO DA FAMILIA ......oooviviiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeen 19
2.2.1 Asfungies da familia ..........cccooeoeiiiiiiiiiiiiii e 20

2.2.2 A importancia da familia no processo satide-doenca.............ceceeveererieneennenne. 21

2.2.3 Consideragdes sobre a doenga cronica € Culdar...........c..coeeveeeevieecieeecieeeenneean, 25

2.3 REPRESENTACOES SOCIAIS E A AREA DA SAUDE .....coooouvieeeeeeeeeeeeee. 26

3 OBIETIVOS.......oooioeeeeeeeeeeeeeeee e 32
3.1 OBJETIVO GERAL ....ocooimiiieieeieeeeeeeeeee e 33
3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS ........cooviiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 33

4 METODO ...t 34
A1 LOCAL ... 35
4.2 PARTICIPANTES ....ooioiieeeeeeeeeeeeee et 35
4.3 INSTRUMENTO .....coooimimiiieeeeeeeeeeee s eeeeee e 36
4.4 PROCEDIMENTO........ooouiiioeeeeeeeeeeeeeee e ses s 37
4.5 ANALISE DOS DADOS .......oouioieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeses e 37

5 RESULTADOS E DISCUSSAO .........ocoooiiioieeeeeeeeeeeeeeeee e 39
5.1 ANALISE DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DO CUIDADOR.................... 40
5.2 ANALISE DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DO USUARIO....................... 42
5.3 CONDICOES SOCIOECONOMICAS DA FAMILIA ......c.cooovvovoeeieeeeeeeeeeran 44
5.4 ANALISE TEMATICA DAS ENTREVISTAS SOBRE O CUIDAR......................... 46
5.4.1 O que écuidar de alGUEm ..........occuiiiiiiiiiiienieeeee e 47

5.4.2 Mudangas que ocorreram na familia quando o familiar adoeceu. ...................... 50

5.4.3 Participacao dos outros familiares em relacao as tarefas de rotina da casa

e com o familiar que estd dOENLE .........ccceieiiiiiiiiieiiieee e 51



5.4.4 O dia-a-dia da familia em relagdo ao cuidado dessa pessoa.........ccceeevveeeeveennnee. 54
5.4.5 Como cada membro da familia se organiza para ajudar no cuidado
AOMMICTIIAT ...ttt ettt e e e e e saa e e e b e e eraeeesseeenseeas 56

5.4.6 Dificuldades encontradas para trazer o familiar para as Clinicas-Escola da

UCDB ..ot 57

5.4.7 O atendimento do familiar nas Clinicas-Escola da UCDB................ccoovunnnneen. 59

6 CONSIDERACOES FINAIS ......ooooooiieoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 60
REFERENCIAS ........oooooiiimiieeeeeeee e 63
APENDICES ..o 70



11

1 INTRODUCAO
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A pessoa ¢ um ser dindmico, instituido por uma esfera biologica que lhe garante o
funcionamento vital, fungdes e estruturas psiquicas em constante interagdo com o meio social
por meio de relagdes. Sendo assim, a condi¢do de saide ndo compreende apenas auséncia de
doenga, e sim bem-estar biopsicossocial do individuo, ja que a doenga significa a perda da
homeostase, de sua auto-regulacdo fisiologica, psiquica e social, o que o leva a buscar um
novo equilibrio. O adoecimento gera-lhe crises € momentos de desestruturacao e também a
sua familia, pois € o primeiro grupo de relacdes em que ele se insere. Na maioria das vezes,

sdo os familiares, os mais proximos das vivéncias do paciente.

Muitas mudangas ocorrem na vida das pessoas com doencas cronicas, levando-as a se
depararem com limitagdes, frustragdes e perdas. Essas mudangas serdo definidas pelo tipo de
doenca, modo como se manifesta e como segue o seu curso, € pelo significado que a familia
atribui ao evento. Isso lhes exige adaptarem-se as novas limitagdes e condi¢des geradas e

estabelecer em uma nova relagdo com a vida.

Por outro lado, a familia necessita reorganizar-se e também adaptar-se, pois a pessoa
pode precisar de cuidados. Os papéis e fungdes devem ser repensados e distribuidos de forma
que auxilie a pessoa a elaborar sentimentos confusos e dolorosos ocasionados pelo processo

de adoecer.

O trabalho com a equipe multidisciplinar e a melhoria das relagdes dos profissionais
de saude, usudrio e familia avancam no Brasil, como ideais clinicos e humanitarios para um
movimento de promo¢do da saude e prevencdo de doencas. Nesse sentido, os servigos de

saude devem estar preparados para o atendimento integral ao usudrio e a sua familia.

O desejo de realizar esta investigagdo estd intimamente associado a trajetoria
profissional deste pesquisador, representada pela formagdo em Bacharelado em Ciéncias
Biologicas, Modalidade Médico-Biomédico, com especializagdo em Metodologia do Ensino
em Biologia, e pela atuagdo, nos ultimos quatro anos, como Coordenador Técnico-
Administrativo das Clinicas-Escola da Universidade Catolica Dom Bosco, Campo Grande,
MS. Hé 14 anos, atua como professor das disciplinas de Anatomia e Fisiologia Humana,
Higiene e Saude, Radiodiagndstico, na Escola de Saude Publica do Mato Grosso do Sul.
Voluntario ha sete anos na comunidade S3o Sebastido, em Campo Grande, MS, tem
ministrado palestras sobre satide da familia, higiene e satde, planejamento familiar e meios de

prevengao entre outros.
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Neste percurso profissional, muitas realidades foram vivenciadas junto aos familiares
dos usuarios das Clinicas-Escola da UCDB, bem como a diversidade de compromisso e
conhecimento para o manuseio de técnicas que, em ambiente domiciliar, facilitassem ou

fossem apropriadas ao tratamento do usuério do atendimento clinico.

Para tanto, necessdrio se faz conhecer a realidade dessas familias para garantir a
continuidade dos tratamentos terapéuticos, nao apenas delegando papéis, mas estabelecendo
novas dindmicas nos cuidados formais e informais prestados, a fim de que o atendimento

aplicado seja integralizado durante a permanéncia do usuério em seu domicilio.

Com isso, os processos de educacdo da familia vém assumindo, cada vez mais, papel
relevante no tratamento de transtornos cronico-degenerativos e suas dimensodes da relagao
satide-doenga. No entanto, para o desenvolvimento de acdes e estratégias, importante refletir
sobre o envolvimento das familias dos usudrios frente a doenga e sua responsabilidade no

cuidar, bem como nos atendimentos nos servigos de saude.

A presente pesquisa visou analisar as representagcdes sociais do cuidar para os
familiares de usuarios atendidos pelas Clinicas-Escola da UCDB, residentes ou ndo no
municipio de Campo Grande, Mato Grosso do Sul. Buscou também conhecer o dia-a-dia dos
envolvidos, sua participagdo no cuidar de seu familiar, suas adaptacdes e/ou necessidades. Em
vista disso, identificaram-se os dados sociodemograficos dos familiares € dos usudrios, bem

como os elementos que poderiam favorecer a adesdo destes Ultimos ao tratamento.

Para a compreensdo dos caminhos percorridos durante a pesquisa, faz-se necessario,
na fundamentacdo teorica, esclarecimento de alguns aspectos sobre familia; saude e doenga;
doenca cronica; e representacdo social em saude. Da mesma forma, os objetivos e a
metodologia desenvolvida na pesquisa, com a caracterizagdo dos participantes e dos
instrumentos utilizados, seguida de apresentacdo dos resultados e de sua discussdo, a que se

seguem algumas considerag¢des sobre os dados encontrados.
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2 REFERENCIAL TEORICO
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A fundamentacdo teodrica aqui apresentada aborda algumas consideracdes sobre
familia, desenvolvimento da familia, fun¢des, a importancia da familia no processo satde-

doenca, doenca cronica e a representacao social e a drea da satde.

E fundamental para os profissionais de saude compreender os diferentes estagios de
desenvolvimento da familia e os impactos de uma doenga no seu cotidiano como também
reconhecer quais as estratégias a adotar para torna-la participante dos cuidados aos portadores

de doengas cronicas.

Atualmente, depara-se com uma crise na estruturacdo fundamental da familia,
decorrente das modificagdes socioecondmicas e culturais, vivenciadas a partir da metade do
século XX, e inimeras transformagdes sociais, como a emancipagao da mulher; avango dos
direitos sociais de minorias; surgimento de novos modelos de estrutura familiar: unipessoal,
monogenitora, nuclear; globalizagdo econdmica e cultural; crise econdomica mundial; e, mais
especificamente no Brasil, as diferentes tendéncias religiosas e muitos outros fatores

(CAPELO, 2000; FALCETO; WALDEMAR, 2001).

Nesse sentido, esse capitulo traz algumas consideragdes sobre a familia e seu
desenvolvimento, sua importdncia no processo saude-doenca, e reflexdes sobre as

representacdes sociais no campo da saude.

2.1 ALGUMAS CONSIDERACOES SOBRE A FAMILIA

A palavra familia, segundo Ferreira (2001), significa pessoas aparentadas que vivem,
geralmente na mesma casa, particularmente o pai, a mae e os filhos, pessoas do mesmo
sangue, ascendéncia, linhagem e estirpe. No entanto sao inumeras as possibilidades de
definicdo de familia, por meio de concepc¢des bioldgicas, legais, religiosas, sociologicas,

psicologicas, entre outras.

Segundo uma das concepgoes citadas por Soifer (1978), a familia ¢ um organismo
destinado essencialmente ao cuidado da vida, tanto individual como social, em que se
aprendem as nog¢des fundamentais para tal fim, e na qual nasce, cresce, evolui, amadurece e

morre o ser humano.

Para Minuchin e Fishman (1990), a familia ¢ o contexto ou grupo natural que vai
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desenvolvendo padrdes de interacdo a medida que o tempo passa. Para os autores, a estrutura
familiar ¢ constituida por esses padroes, que governam o funcionamento dos seus membros,
delimitam seu comportamento e facilitam a sua interagdo ou, em algumas situacdes,

dificultam-na.

Para tanto, a familia deve ser entendida como um sistema ativo, em constante
transformagado para garantir sua continuidade e o crescimento psicossocial de seus membros.
Seguindo esse pensamento, a familia ¢ um sistema aberto em transformagdo; isso é&,
constantemente ela recebe inputs do ambiente extrafamiliar para o qual os envia, e se adapta

as diferentes exigéncias dos estagios de desenvolvimento que enfrenta (MINUCHIN, 1982).

Essas conceituagdes refletem a importancia que a familia adquiriu no século XX,
como a primeira célula social da qual se faz parte e que serd responsavel pela formagao
individual e social. A familia é o primeiro grupo no qual a pessoa esta inserida, ou seja, ¢ a
primeira rede de relagdes de uma pessoa. Funciona como uma matriz de identidade,
permitindo-lhe pertencer a um grupo especifico e também separar-se e participar de

subsistemas e grupos sociais externos.

Segundo Pichon-Riviére (1998), a familia ¢ a estrutura social basica, cujo
funcionamento depende da diferenciacdo de papéis delimitados, com diferengas especificas,

porém relacionados.

Hojaij, Brigagdo e Romano (1994) localizam a familia como um sistema inserido na
sociedade, o qual sofre influéncias e tenta se adaptar as mudancas dessa sociedade. Essa
adaptacdo ¢ a busca da homeostase (constante processo de equilibrio/desequilibrio), o que

garante continuidade, protecao e crescimento dos membros.

J& para Souza (1997), a familia ¢ um sistema vivo, que possui um ciclo vital (nasce,
cresce, amadurece e morre) podendo ou ndo originar uma nova familia. Por ser viva, ¢ um
sistema aberto, que depende de trocas com o meio na qual estd inserida para manter seu

funcionamento.

Segundo Gomes (1999), a familia ¢ um grupo de pessoas com caracteristicas distintas
formando um sistema social, baseado numa proposta de ligacdo afetiva duradoura,
estabelecendo relagdo de cuidado dentro de um processo historico de vida. A nogdo de satde

da familia depende dos recursos de cada membro e dela propria como unidade, para superagao
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de crises e conflitos. Isso evidencia a busca por normalizar o seu funcionamento por meio do

cuidado e do estar com o outro.

Para Contim (2001), a familia ¢ considerada uma unidade priméaria de cuidado, pois
ela ¢ o espago social em que seus membros interagem, trocam informagdes, apdiam-se
mutuamente, buscam ¢ medeiam esforgos, para amenizar ¢ solucionar problemas. A familia
deve ser entendida como um grupo dinamico, variando de acordo com a cultura e 0 momento

historico, econdmico, cultural e social que est4 vivenciando.

Ao se identificar a familia como uma unidade de cuidados, pode-se propor que sua
estrutura seja de grande ajuda a pessoa doente. A interacdo entre os membros visa garantir a
continuidade do sistema ligado afetivamente, amenizando o sofrimento causado pelo adoecer.

A tendéncia ¢ a busca de um equilibrio para se adaptar ao sistema (CONTIM, 2001).

A prética aponta que os familiares funcionam como pontos de referéncia no
desenvolvimento de valores do ser humano. Os cuidados prestados por esse grupo sdo de
extrema importancia para o enfrentamento da doencga. A partir disso, a pessoa se sente

apoiada pelas pessoas responsaveis pelos primeiros modelos de comportamento.

As familias se diferenciam pelos valores e crencas que adquirem ao longo de seu
processo historico. As interagdes entre os membros, o comportamento e a postura diante dos

acontecimentos sao influenciados por esses valores.

De acordo com Papp (1992), a familia pode ser vista como uma jungdo de crengas
nucleares, trazidas pelos genitores, formando premissas e diretrizes na génese de regras que
guiam a crianga ¢ ou o adolescente. A familia ¢ um grupo natural que com o tempo tem
desenvolvido padroes de interacdo. A estrutura familiar ¢ constituida por esses padrdes de
interagdo, que por sua vez governam o funcionamento dos membros da propria familia,
delineando sua gama de comportamento e facilitando sua interacdo (MINUCHIN; FISHMAN,
1990).

A familia pode ser descrita como um processo no qual ocorre o desenvolvimento
psicoldgico da pessoa, e em que hd um estado de fusdo/indiferenciacdo para um estado de
separacao/individualizacdo cada vez maior. Esse ciclo ¢ determinado ndo apenas por
estimulos biolégicos e pela interagdo psicoldgica, mas também por processos interativos no

interior do sistema familiar. Igualmente, o curso da histdria futura da pessoa pode ser previsto
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a base do clima emocional predominante na familia de origem (ANDOLFI et al., 1989).
Porém, de acordo com as mudangas das contingéncias que ocorrem, nem sempre a familia ¢
bastante flexivel para proporcionar esse desenvolvimento, principalmente na passagem da

fase da infancia para a adolescéncia.

A mudanga de um modelo de padrdes rigidos, de controle de comportamento entre o
certo ¢ o errado para um modelo de relagdes horizontais, ocorreu principalmente por uma
modificacdo do comportamento feminino (SOUZA, 1997). Essa modifica¢do incluiu as agdes
do movimento feminista, que surgiu organizado nos EUA, na segunda metade dos anos 1960.
Logo se expandiu pelos paises do Oriente, propugnando a libertagdo da mulher, e ndo apenas
a emancipacao. De acordo com Frei Betto (2001), emancipar ¢ equiparar-se ao homem em
direitos juridicos, politicos e econdmicos. Corresponde a busca de igualdade. Libertar-se €
querer ir mais adiante, marcar a diferenga, realgar as condi¢des que regem a alteridade nas
relacdes de género, de modo a afirmar a mulher como individuo auténomo, independente,

dotado de plenitude humana, tanto aquela frente ao homem, quanto este frente a mulher.

O conceito de familia vem sofrendo grandes mudangas nas Ultimas décadas,
acompanhando as tendéncias de desenvolvimento nos ambitos econdmico, tecnoldgico,
politico e cultural. Aos poucos, por meio da conquista do voto e posteriormente com o
advento da pilula anticoncepcional, a mulher se sentiu mais confiante para buscar seu espago
no campo profissional, social e também dentro da familia. No Brasil, principalmente apds a
entrada da mulher no mercado de trabalho, podem-se observar grandes transformagdes nos
papéis familiares, relagcdes de poder, valores individuais e coletivos, estrutura e capacidade de

decisOes referentes a familia.

As decisoes familiares passaram, entdo, a ser tomadas em conjunto, e a relacdo com os
filhos, baseada em dialogos. Os pais passaram a ter mais responsabilidades sobre os filhos,

havendo estreitamento da relagdo emocional (SOUZA, 1997).

Prado (1985) relata que ha, no mundo moderno, diversas formas de relacionamento
que agem como substitutivos da familia. Isso ndo quer dizer que todas as familias adotaram
estilos de vida diferentes daqueles de antigamente. O autor destaca varios tipos de familia
dentre elas: a monogamica, em geral, a mais encontrada e formada por duas pessoas, homem
e mulher; e a familia criada ao redor de um casamento no qual o marido e esposa dividem

igualmente as tarefas domésticas.



19

Atualmente, a familia tem um sentido mais amplo do que apenas mae, pai e filhos
consangiiineos. Além da concepgao bioldgica, pode prevalecer uma ligagcdo subjetiva entre os
membros. As familias vivem diversas composig¢des. Segundo Dias (1992), o que realmente
liga uma pessoa a outra na familia sdo os lacos de parentesco e/ou afinidade. A composi¢ao
familiar depende do ponto de vista da pessoa e pode variar muito. Um amigo que more na
mesma casa de uma familia, pode ser considerado da familia, ao passo que a relagdo com um
irmdo de sangue pode ser distante e sem afeto. Apos algumas consideragdes sobre a
composicao familiar, torna-se necessario entender como ¢ o desenvolvimento das familias e

os estagios do ciclo de vida familiar.

2.2 O DESENVOLVIMENTO DA FAMILIA

Minuchim e Fishman (1990) afirmam que o desenvolvimento familiar comeca a
ocorrer a medida que a familia acompanha o crescimento dos filhos e se organiza para que
haja um equilibrio nas relagdes. Os autores acreditam na existéncia de um modelo de
desenvolvimento composto de quatro estagios. No primeiro deles, a formacao do casal, a nova
estrutura conjugal deve relacionar-se com as familias de origem, os amigos, o mundo do

trabalho, a vizinhanca e todas as pessoas que os cercam.

Para esses autores, hd também as familias com filhos pequenos, representantes do
segundo estagio, que ocorre com o nascimento do primeiro filho, quando novas relagdes sdo
estabelecidas: parental, mae-filho e pai-filho. O sistema conjugal deve reorganizar-se para
lidar com as novas tarefas e as novas regras, porque o recém-nascido depende de cuidados

especiais. Nesse estagio, a familia ajusta-se a chegada de mais um membro.

H4 uma grande mudanga nas familias com filhos em idade escolar ou com
adolescentes, quando se inicia o terceiro estagio de desenvolvimento. A familia exerce novas
funcdes, como ajudar nas tarefas escolares, estabelecer regras sobre a hora de dormir, tempo
para estudo e lazer e acompanhamento da avaliacao escolar dos filhos. Com a adolescéncia,
novos valores comegam a fazer parte da familia. E neste estagio que ocorre uma
transformagdo importante, o processo de distingdo de seus membros, porque cada um faz
parte de uma geragdo diferente, de avés, de pais e de filhos. O quarto e ultimo estagio
compreende a familia com filhos adultos, que ja conduzem sua prépria vida (carreira, amigos

e parceiro), e a familia originaria volta a ser composta de dois integrantes.
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2.2.1 As fung¢des da familia

A dependéncia na familia ¢ um dos pontos basicos para a discussdo da funcdo da
familia. Meyer (1987) afirma que uma das fungdes da familia é prover as necessidades dos
membros dependentes, mas também prepara-los para enfrentar sua propria vida de forma
independente, apresentando certa ambivaléncia. Ou seja, a0 mesmo tempo em que a familia
protege seus entes sob o mesmo teto, cria condicdes para que eles assumam a
responsabilidade de construirem sua propria familia. A familia exerce iniimeras fungdes
dentro do convivio social, cultural, econdmico e religioso de seus integrantes. Cabe a cada um

deles fazer a dissociagdo dos valores do meio interno e externo.

Para Moore (1996), a familia ¢ encarada como estrutura basica da vida e proporciona
abrigo, orientagdo, educagdo, amor, segurancga fisica e emocional aos filhos. Os pais sdo os
principais responsaveis pela criacdo e sustentagdo dos filhos, mas hd outros membros que
participam da vida familiar de uma pessoa (avoés, tios, primos e sobrinhos). Uma crianga,
quando nasce, recebe de seus entes a histéria de vida, cultura, identidade, valores, visdo de
mundo e habitos que se diferenciam de familia para familia. Na trajetoria que a pessoa
percorre dentro desse meio, o passado e o futuro estdo sempre se encontrando por meio dos

mais velhos e dos mais novos.

A principal tarefa psicossocial da familia ¢ a de apoiar seus membros. Somente ela ¢
capaz de mudar e dar continuidade na criagdo de seus filhos. O processo de desenvolvimento
sensorial, motor, cognitivo, lingiiistico, afetivo e social faz-se presente nos trés primeiros anos

de vida de uma crianga (MINUCHIN, 1982).

Penteado, Seabra e Bicudo-Pereira (1996) analisaram que, no periodo entre o final do
primeiro e o final do terceiro ano de vida, quando a crianga estd em fase de organizacdo e
formag¢do de habitos, ¢ que a familia desempenha papel importante (ha relagdo de
dependéncia da crianga para com a familia). A familia, ndo apenas o nucleo formado por pai,
mae e filhos, acompanha a trajetoria de vida da crianca, atuando como interlocutora na

mediagdo das relagdes vividas por ela com o mundo exterior.

Prado (1985) relatou que a familia exerce papel determinante no desenvolvimento da

sociabilidade, da afetividade e do bem-estar fisico da pessoa, principalmente na infincia e na
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adolescéncia. A autora completa que as funcdes familiares dependem da faixa que cada

familia ocupa na organizacao social e econdmica do pais.

Para a mesma autora, ainda algumas das fungdes especificas das familias: reprodugao,
que ¢ a condicdo indispensavel a diferenca entre um grupo de pessoas e a sociedade;
identificagdo social, que ¢ a mais importante, porque determina o grupo familiar em oposicao
a familia natural (reproducao das pessoas) e indica a filiagdo em documentos; e socializacao,
que ¢ por meio da familia que a crianga interage com o mundo, recebe orientagdo e estimulo
para ocupar determinado lugar na sociedade, aprende a lidar com seus sentimentos, avaliar e
selecionar suas relacdes com o meio em que vive e com as questdes econdmicas, ficando para
a familia a responsabilidade de inserir as novas geracdes no mercado profissional (PRADO,

1985).

2.2.2 A importancia da familia no processo saide-doenca

A familia ¢ definida como o primeiro grupo de uma pessoa, oportunizando o exercicio
de experiéncias positivas e negativas, dentre elas a saide e a enfermidade. Segundo Angélo
(2000), a familia ¢ parte integrante da intervencdo em saude em todas as fases da doenga. O
autor aponta a presenca da familia como indispensavel para o cuidado integral da pessoa
doente, porém sujeita a uma dindmica de acordo com a sua composi¢do familiar e os

diferentes estagios pelos quais passa o ciclo vital da familia.

Salimene e Macedo (1997) descrevem que a presenca da familia ¢ fundamental para o
tratamento de pessoas portadoras de deficiéncia, cabendo a ela atuar com o paciente para que
as orientacgdes e as solicitagdes da equipe de reabilita¢do se efetivem. Corroborando esta idéia,
Zinni (2004) relata que o envolvimento da familia no processo de reabilitacdo favorece a

integracao do doente e promove sua qualidade de vida.

Rolland (1995) ressalta que, para a adesdo da familia ao tratamento e a sua
interferéncia na recuperagdo do doente, deve-se observar a tipologia psicossocial da doenca:
seu inicio, curso, conseqiiéncias e grau de incapacitagdo. Essas caracteristicas implicam que,

toda vez que algum membro da familia adoece, todo o sistema sofrerd alguma transformagao.

A familia é, portanto, um todo inseparavel, um grupo. Nao existem pessoas isoladas
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em uma familia, e, se um de seus membros for excluido ou deixar de fazer parte dela
concretamente (casamento, viagem, morte, abandono, fuga, etc.), ainda assim, na mente de
seus membros, essa pessoa continuard fazendo parte dela. Da mesma forma, com exce¢do
obviamente da morte, uma pessoa terd para sempre dentro de si uma representacdo de sua

familia originaria (ROLLAND, 1995).

Acredita-se que, na relagdo equipe de saude e familia, um aspecto importante a ser
observado ¢ o cuidado para o atendimento a familia ndo se revistir de um cunho
assistencialista e paternalista, tornando-a dependente dos profissionais e tratando seus
usudrios como receptores de “benesses”. Os membros da familia devem ser tratados como
cidaddos, com direitos e deveres, com autonomia de seus atos no acompanhamento com o
ente, que necessita, as vezes, de uma reestruturacdo do ambiente familiar para os seus

cuidados especificos na area da saude.

Pela perspectiva biopsicossocial, descrita por Rolland (1995), as doengas devem ser
avaliadas segundo suas fases temporais. Estas, divididas pelo autor nas fases de crise, cronica
e terminal. A fase de crise corresponderia a fase aguda, quando ha a percepg¢do e/ou instalagao
da doenga; a fase cronica dependeria da etiologia da doenga e de sua possivel estabiliza¢ao ou
progressao, da qual dependeré a longevidade do paciente ou a necessidade de adaptagdes para
a manuten¢do de sua autonomia, ou estratégias de cuidados; e, por fim, o periodo terminal,

compreendido pelo periodo proximo ao ¢bito, quando a morte € inevitavel.

Para Karsch (2003), delegar a familia a fun¢ao de cuidar necessita de clareza sobre a
estrutura familiar, o tipo de cuidado a ser executado, o tempo necessario, as caracteristicas da
doenga e o acompanhamento profissional. A familia deve se adaptar a realidade do enfermo e,
muitas vezes, quando ndo orientada, pode levar a um quadro de instabilidade familiar, que nao
beneficia a relagdo entre o profissional da satde e o paciente, pois os cuidados essenciais

estdo no lar, na relacdo da familia como agente terapéutico.

A dependéncia onera os sistemas de satide, e novos modelos e praticas profissionais
devem ser desenvolvidos pela parceria entre os profissionais da saude e os cuidadores de
pessoas portadoras de deficiéncia, como a pratica para atividades de vida diéria e orientagdes
(CHAIMOWICZ, 1997; KARSCH, 2003; FLORIANI; FERMIN, 2004; MALTA et al.,
2004).

Segundo Karsch (2003), os sistemas formais de cuidados sdao desenvolvidos por
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profissionais e instituigdes, enquanto os sistemas informais, em sua grande maioria, seriam
constituidos por familiares e/ou voluntarios. Porém, o sistema informal deveria contar com
assisténcia, orientacdo, informacdo e assessoria de especialistas em diversas areas, a fim de
promover a saude, prevenir incapacidades e manter a capacidade funcional de pessoas

dependentes.

O objetivo de uma equipe multidisciplinar ¢ orientar o cuidador, o familiar ou o
responsavel pelo cuidado, na assisténcia ao doente, desde a realizagdo de curativos até o
suporte psicoldgico, integrando conhecimentos técnicos para a manutengdo e seqiiéncia do
tratamento ambulatorial oferecido, que possa estender-se ao domicilio, permanecendo a

exceléncia em sua administragdo (CONTEL; VILLAS-BOAS, 1999).

Buscaglia (1993) relata a importdncia do cuidar na formacdo da familia e da
sociedade. Porém observa que cada familia ¢ unica, altamente interativa e passa por diversos
estagios de desenvolvimento, em que seus membros precisam enfrentar mudangas diante de
novas situagdes, como a deficiéncia. O autor recomenda que a linguagem profissional seja
clara e objetiva, para permitir a interacdo da familia, tornar os familiares capazes e seguros

para o cuidar, manter uma relagdo horizontal por meio do didlogo relacional.

Salimene ¢ Macedo (1997, p. 8) definem o cuidador informal como “[...] aquela
pessoa da familia que presta ajuda direta ao paciente em seu domicilio [...]”, por meio de
cuidados preventivos, clinicos e funcionais, que incluem a prevengao de tlceras, exercicios e

transferéncias, alimentacao e auxilio nas atividades de vida diaria ou prética.

Capelo (2000) considera o conceito de dependéncia como fundamental para se
conhecer o cuidador. Segundo o autor, dependéncia ¢ o estado em que uma pessoa necessita
de terceiros para assegurar suas tarefas de vida diaria, dependéncia esta representada por
diversos niveis, como o fisico, mental e/ou sensorial. O autor sugere a ajuda as familias que

desempenham a tarefa de cuidar de um familiar doente pela:

a) Implementacdo de programa de formacdo, com o objetivo de desenvolver

competéncias relacionais;

b) Inclusdo de profissionais da area psicologica prestando apoio as familias e seus

pacientes, além das equipes domiciliares;

¢) Aumento do nimero de equipes de apoio domiciliar;
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d) Criacdo de espagos de discussdo comunitaria sobre as diferentes situagdes

estressantes.

A cultura familiar ¢ determinada pelo conjunto de principios implicitos e explicitos
que norteiam as pessoas na sua concep¢do de mundo, maneira de sentir, experienciar e de se
comportar, ja que a familia, para Bielemann (1997), ¢ considerada uma unidade priméaria do
cuidado, pois ela ¢ o espago social no qual seus membros interagem, trocam informacoes,

apdiam-se mutuamente, buscam e medeiam esfor¢os para amenizar ou solucionar problemas.

Segundo Wanderley (1993), os cuidadores, os pacientes e suas familias enfrentam
inimeros problemas desde os de ordem econdmica, de capacitacdo, acesso a informagdo e
disponibilidade de infra-estrutura, tornando o cuidador uma figura fragilizada e, muitas vezes,
inoperante. Isso o faz necessitar de suporte por meio de servigos de informagdes, orientagdes,
encaminhamento e apoio financeiro, redes de apoio aos cuidadores e programas de

capacitagdo formal e informal.

Tejedor (1999) relata que a experiéncia de trabalho com familiares de pessoas com
doencas cronicas pode ter duas abordagens: dindmica e ecoldgica. A abordagem dinamica
seria a possibilidade de trocas, pela vivéncia da experiéncia, seus avangos e retrocessos, em
um jogo continuo de interagdes entre seus participantes (familiares, pacientes e profissionais
da satde). Ja a abordagem ecologica considera a pessoa como um ser em interacdo com seu
meio, desde sua inser¢do em um grupo familiar, em uma determinada comunidade e em um
multiplo conjunto de interagdes institucionais, e a doenga surgiria como fator de convergéncia

de fatores individuais e sociais.

Para Contel e Villas-Boas (1999), o familiar ¢ a ponte entre o ambiente da casa do
paciente e o ambiente terap€utico institucional. A complexidade para integrar o exercicio
dessa tarefa e suas conseqiiéncias para o tratamento levou os autores a criar a Psicoterapia de
Grupo de Apoio multifamiliar (PGA), para facilitar o exame das vicissitudes dessa via de duas
maos entre a residéncia e a clinica terapéutica, e questionar quanto, no futuro, a familia

orientada assumira a conducao do tratamento dos seus familiares.

E importante para o processo de reabilitacdo dos pacientes em atendimento em
instituicdes de saude, que a familia nele se envolva como agente colaborador. Para que essa

atitude possa ser implementada nos servigo de saude, faz-se necessario conhecer as relagdes
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da equipe de satde e da familia, além de dimensionar a participagdo ¢ envolvimento das
familias no processo terap€utico e o grau de satisfacdo destas quanto as orientacdes e

esclarecimentos dados pela equipe multiprofissional.

2.2.3 Consideragdes sobre a doenca cronica e cuidar

O processo de transi¢do demografico-epidemiologica e a crescente evolucdo
tecnologica na assisténcia a saide que vem ocorrendo no pais nas ultimas décadas tém
influenciado significativamente o perfil nosoldgico da populagdo brasileira. As novas
possibilidades fazem com que as pessoas com doencgas cronicas tenham uma sobrevida maior,
além de melhorarem a qualidade de vida, ao lhes permitir que atualmente passem a maior

parte do tempo em casa, sob os cuidados da familia.

Observa-se, por um lado, que essas possibilidades de maior intervengdo em ambiente
domiciliar contribuiram para reduzir as doengas infecto-contagiosas, apesar de serem ainda, a
quinta causa de mortalidade do pais. Por outro lado, as repercussdes do desenvolvimento
cientifico e tecnoldgico nas condi¢des de vida da populacdo tém levado ao aumento da
expectativa de vida, o que favorece um risco maior de desenvolver doengas cronico-

degenerativas, que ocupam as primeiras posi¢des nas estatisticas de mortalidade do Brasil.

Identifica-se, nesse sentido, um padrdo de morbi-mortalidade no qual coexistem as
doengas tipicas do subdesenvolvimento com as de paises desenvolvidos, o que retrata a

influéncia dos contrastes econdmico-sociais vigentes em nossa sociedade.

Para Ide e Chaves (1992), as doengas cronicas ndo resultam exclusivamente do
processo de industrializagdo, pois algumas delas ja eram identificadas desde a Antiguidade.
Ressaltam, porém, como fato novo, o seu fantastico crescimento nos Ultimos 100 anos, no
mundo inteiro e, no Brasil, nas tltimas quatro décadas, com a aceleracdo do desenvolvimento

industrial e urbano.

As doencas cronico-degenerativas relacionam-se, portanto, as condi¢des de vida,
trabalho e consumo da populagdo, as quais geram tengdes psicossociais e, consequentemente,
o desgaste e a deterioracdo organico-funcional, com especial sobrecarga dos sistemas nervoso,
endocrino e cardiovascular. Nesse contexto, um numero cada vez maior de pessoas com esse

padrao de afec¢des tende a compor a clientela dos servigos de saude.
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Historicamente, uma das defini¢des de doencga crdonica, mais amplamente aceita ¢
aquela proposta, em 1957, pela Comissao de Doencas Cronicas de Cambridge, na qual se
incluiam todos os desvios do normal que tinham uma ou mais das seguintes caracteristicas:
permanéncia, presenca de incapacidade residual, mudanca patoldgica ndo reversivel no
sistema corporal, necessidade de treinamento especial do paciente para a reabilitagdo e

previsdao de um longo periodo de supervisao, observagao e cuidados.

A doenga crénica pode comecar como uma condi¢do aguda, aparentemente
insignificante e que se prolonga por meio de episddios de exacerba¢do e remissdo. Embora
seja passivel de controle, o acimulo de eventos e as restricdes impostas pelo tratamento

podem levar a uma dréstica alteracao no estilo de vida das pessoas.

Trentini et al. (1990) observaram que, a partir do diagndstico de uma doenga cronica,
as pessoas acometidas passavam a ter novas incumbéncias como fazer regime de tratamento,
conhecer a doenga e lidar com incomodos fisicos, perdas nas relagdes sociais, financeiras, nas

atividades como locomogao, trabalho e lazer, ameagas a aparéncia individual, a vida e a

preservagao da esperanga.

A complexidade e a extensdo da problemadtica inerente a vivéncia da cronicidade da
doenca tém levado muitos autores a desenvolverem estudos para analisar o impacto dessa
condi¢do sobre a qualidade de vida das pessoas acometidas por doengas cronicas, sob
diferentes aspectos. A qualidade de vida ¢ um conceito intensamente marcado pela
subjetividade, envolvendo todos os componentes essenciais da condicdo humana, seja fisico,

psicoldgico, social, cultural, seja espiritual.

Cada vez mais verifica-se que, no campo da saude coletiva, sdo desenvolvidos estudos
sobre as representagdes da doenca e da saude. A categoria representacdes sociais tem sido

objeto de reflexdo, sendo utilizada como referencial tedrico-metodolégico nesse campo.

2.3 REPRESENTACOES SOCIAIS E A AREA DA SAUDE

A teoria das representagdes sociais ¢ uma vertente socioldgica da Psicologia Social,
originada na Franga na década de 1960, com a publicacdo do livro La psychanalyse: son
image et son public (1961), de Serge Moscovici (MOSCOVICI, 1978). A partir de entdo, o

debate, o enriquecimento tedrico € a pesquisa em torno das representagdes sociais tornaram-se
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fato no ambito da Psicologia Social. Para Minayo (1999), representacdes sociais € um termo
filosofico que significa a reprodugdo de uma percepcao retida na lembranga ou do contetido
do pensamento. Nas Ciéncias Sociais, elas sdo definidas como categoria de pensamento que

expressam a realidade, explicando-a, justificando-a ou questionando-a.

E importante relatar que os estudos sobre o tema tiveram inicio com Emile Durkheim,
quando propds a expressdo “Representacdo Coletiva”. Seu objetivo era designar a
especificidade do pensamento social em relagdo ao pensamento individual (DURKHEIM,
1978). Segundo o autor, a representacdo social ¢ uma modalidade de conhecimento particular
cuja funcdo é a elaboracdo de comportamentos € a comunicagdo entre os individuos. A
representacao social seria assim uma constru¢do de conhecimentos que lhes possibilitaria
tornar inteligivel a realidade fisica e social, permitindo sua inser¢do num grupo ou numa

ligagdo cotidiana de trocas.

As representagdes sociais, por serem elaboradas na fronteira entre o psicologico € o
social, sdo capazes de estabelecer conexdes entre as abstragdes do saber e das crengas ¢ a
concretude da vida da pessoa, processos esses de troca com os outros. Neste sentido,
Moscovici (1961 apud RAOZZI; FEDERICCI; CARVALHO, 2002) refere-se a “pressao por
inferéncia” como conseqiiéncia da necessidade que as pessoas tém de, continuamente,

reagirem a dinamica social.

A relacdo do sujeito-mundo ndo se explica por meio do determinismo puro, segundo o
qual o a pessoa ¢ fruto do meio em que vive, nem por meio do voluntarismo puro, que
considera o homem como criador livre. E necessario situd-lo no processo historico e aceitar a

sua possibilidade de criacao e recriagdo (SPINK, 1993).

O estudo das representagdes sociais, nessa perspectiva, consiste na andlise dos
processos pelos quais as pessoas, em interagdo social, constroem teorias sobre os objetos
sociais, o que torna viavel a comunicagdo e organizacdo dos comportamentos. Assim
entendidas, as representagcdes alimentam-se nao sO das teorias cientificas, mas também dos
grandes eixos culturais, das ideologias formalizadas, das experiéncias e das comunicagdes

cotidianas (VALA, 1993).

Para Xavier (2002), as representagdes sociais sao um sistema (ou sistemas) de
interpretagdao da realidade, que organiza as relagdes do individuo com o mundo e orienta as

suas condutas e comportamentos no meio social, permitindo-lhe interiorizar as praticas
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sociais, as experiéncias e os modelos de conduta, a0 mesmo tempo que constroi e se apropria
de objetos socializados. A importancia sociologica do estudo das representacdes sociais esta
no fato de que elas fundamentam praticas e atitudes de atores, uns em relagdo aos outros, ao

contexto social e aquilo que lhes acontece.

As representagdes sociais constituem uma forma de conhecimento socialmente
elaborada, que estabelece a partir das experiéncias, informagdes € pensamentos que a pessoa
recebe. Por meio desta, se descrevem, simbolizam e categorizam os objetos do mundo social

atribuindo-lhes um sentido no qual podera ser inscrita e compreendida a agao.

Adotar a abordagem profunda das representagdes sociais significa buscar compreender
ndo somente 0 que € como as pessoas representam um objeto cujo conteudo possui um valor
socialmente relevante e evidente, mas também porque e para que o fazem daquela forma.
Nessa perspectiva, surgem os sentidos dos processos de simbolizacdo e da atividade cognitiva
em relagdo aos significados que o mundo externo assume em relacdo a vida psiquica

(RAOZZI; WILSON; FEDERICCI, 1995 apud RAOZZI; FEDERICCI; CARVALHO, 2002).

Max Weber (19?? apud DURKHEIM, 1982) elabora sua concep¢dao do campo das
representacdes sociais através de termos como ‘“mentalidade”, “espirito”, “idéias”,
113 ~ ER) : CA_ : ~

concepgdes”, usados muitas vezes como sinonimos ¢ trabalha de forma particular a nogao de
“visao de mundo”. Refere, ainda, que a vida social — que consiste na conduta cotidiana dos
individuos — ¢ carregada de significacdo cultural, que ¢ dada tanto pelas idéias como pela base
material, dentro de uma adequagdo, em que ambas se condicionam mutuamente. A pessoa tem
um conhecimento pré-tedrico do mundo real, o qual ¢ a soma total do que “todos sabem”

sobre o mundo social que, de uma vez, prové as regras do comportamento adequado.

Leva-se a entender por representacdo social o produto e o processo de construcio
mental do real. Integram sistemas cognitivos com uma légica e linguagens proprias. Nao sio
meramente opinides, imagens ou atitudes, mas teorias ou “ramos do conhecimento” que
descobrem e organizam a realidade, cumprindo de uma vez uma dupla funcdo: a de
estabelecer uma ordem que permita aos individuos orientar-se em um mundo material e social
e domina-lo. Jodelet (1984) faz uma discussdo, em que do fato de representar se depreendem

cinco formas peculiares:

a) Na primeira forma, a representagdo se produz sempre em relagdo a um objeto: € um

ato de pensamento por meio do qual este se liga com um objeto; € o representante



29

mental do objeto, acontecimento, pessoa, idéia, tendo relacao, por esta razao, com o

simbolo.

b) Na segunda forma, ela tem um caréter construtivo, ndo ¢ uma simples reproducao,
mas o ato de representar implica sempre uma parte de construcdo e reconstrugao:
cada um dos elementos adquire existéncia real; elementos do pensamento se
transformam em elementos da natureza que, além disso, consideram-se referentes

do conceito. Sdo, portanto, um fator construtivo da realidade social.

c¢) Na terceira forma, ela tem carater de imagem e a propriedade de intercambiar o
sensivel e a idéia, a percepgdo e o conceito. Através do processo de representacao,
o abstrato se concretiza transformando-se em uma imagem estruturada, a idéia se
materializa e coisifica. Aqui se emprega o termo imagem no sentido de figura ou

conjunto figurativo, conjunto de aspecto de carater concreto.

d) Na quarta forma, representar implica, sempre, algo social: representacdes ou
imagens que o sujeito tem do mundo social nao sdo imagens individuais, porém
compartilhadas pelos integrantes de um grupo. As categorias que se empregam sao
da linguagem, tiradas de um fundo cultural comum. O social se introduz pela
comunicagdo entre os atores sociais, pelo marco de referéncia determinado
culturalmente, pelos codigos, valores e ideologias das posi¢des sociais especificas,

expressando a inser¢ao social do sujeito.

e) Na quinta forma, tem um carater autbnomo e criativo, ja que emprega elementos
descritivos e simbolicos proporcionados pela comunidade os quais se impdem ao
sujeito. As representacdes se sobrepdem e integram umas as outras, organizando
seu mapa cognitivo e, nesse sentido, sdo parte do universo individual, mas sdao
auténomas a consciéncia do individuo porque operam em situagdo de intercAmbio e

interagdo, e nao isoladamente.

Para Jodelet (1984), a analise das representacdes sociais implica sempre uma
compara¢do entre grupos, culturas, mentalidades e ideologias. Na base de toda situacdo de
interagdo estdo as representacdes sociais e, cada vez que se entra em contato com objetos e
pessoas, mobilizam-se conteiidos mentais, imagens, idéias que codificam e categorizam a

situagdo, atribuindo a elas, certo significado.
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De fato, a maioria das nogdes do “saber popular” forma parte da esfera cultural. Isso
implica uma passagem do nivel interpessoal ao social e cultural, o que afirma a idéia da
sociedade como uma realidade sui generis que se impde a pessoa, condicionando sua relagao

com os objetos e determinando-lhe a natureza dos comportamentos e as informacgdes.

A pessoa elabora do mundo real uma representacdo que nao ¢ individual. Em sua
elaboragdo, usam-se termos proporcionados pela comunidade, e a informacdo do real ¢
percebida por meio de valores, cddigos e ideologias que se associam a posicdes sociais
especificas. As representacdes sdo sempre representacdes sociais, compartilhadas por aqueles

que ocupam posigdes sociais semelhantes dentro da estrutura social.

Todo outro modelo que faga separacdo dos modos de cultura que criam a linguagem,
que ndo se interesse pelas relacdes estabelecidas entre as pessoas, tem um enfoque

reducionista que nega a esséncia eminentemente social dos fendmenos humanos.

Nao sdo as regras logicas que determinam a interpretagdo dos comportamentos, mas
sdo as representacdes sociais as que constituem os dados que t€ém de servir como ponto de

partida da investigagao.

As praticas e os comportamentos dentro de um grupo social podem ser guiados pelas
representacdes sociais, que determinam atitudes obrigatorias e definem o que ¢ licito,

toleravel ou inaceitavel dentro desse grupo.

A cultura fornece modelos “de” e modelos “para” construcdo das realidades sociais e
psicologicas dentro de um grupo. E o contexto no qual os diferentes eventos tornam-se
compreensiveis. Essa concepcao estabelece ligagdo entre as formas de pensar e as formas de
agir dos integrantes de um grupo, ou seja, entre os aspectos cognitivos e pragmaticos da vida
humana, e destaca a importancia da cultura na constru¢do de todo fendmeno humano. Nesse
contexto, considera-se que as percepcdes, as interpretacdes e as agdes, até mesmo no campo

da saude, sao culturalmente construidas (UCHOA; VIDAL, 1994).

Para Cruz et al. (1997), Moscovici (1978), com sua perspectiva, tem influenciado uma
importante corrente da Psicologia Social aqui no Brasil. Varias teses tém sido produzidas a
partir de trabalhos pioneiros na divulgacdo dessa perspectiva, a partir de autores como Spink

(1995) e Jovchelovitch e Guareschi (1995).
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Entre a 2* Conferéncia Internacional e a 11* Jornada Internacional sobre
Representagdes Sociais, ocorridas no Rio de Janeiro e Floriandpolis, pode-se observar que o
estudo das representagdes sociais no Brasil estd em expansdo, ha uma ampliagdo das areas que
tém aderido, como a Educagdo, Enfermagem, Psicologia e o Servico Social nas quais também

tém-se expandido os trabalhos de pesquisas.

Campos e Rouquette (2003) ressaltam que inimeros pesquisadores t€ém se dedicado ao
estudo da teoria das representacdes sociais, em busca do conhecimento de novas
representacdes, como, por exemplo, no dominio da saude e educacdo. Embora de um lado seja
forgoso reconhecer que muito pouco se tem estudado sobre a dimensdo afetiva que atravessa
as representacoes, de outro lado ¢ preciso salientar que a importancia desta dimensdo, no
funcionamento das representagdes, nunca foi rejeitada, ao contrério, os principais trabalhos de
elaboragdo e consolidacdo da teoria reconhecem o papel da esfera emocional (da experiéncia

privada e subjetiva) no funcionamento das representacdes.

Pode-se deduzir do que foi discutido até aqui que o estudo das representagdes sociais
pressupode investigar o que pensam as pessoas acerca de um determinado objeto. A teoria da
representacdo social cabe na proposta desta pesquisa, na qual se pretende compreender as

representacdes sociais dos familiares de usuarios da Clinicas-Escola da UCDB..
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3 OBJETIVOS
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3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar as representagdes sociais do cuidar para os familiares de usuérios atendidos

pelas Clinicas-Escola da Universidade Catolica Dom Bosco, Campo Grande, MS.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o perfil sociodemografico do familiar de usudrios atendidos nas Clinicas-

Escola da Universidade Catolica Dom Bosco.
Identificar os dados sociodemograficos do usuério e as suas condigdes de saude.

Conhecer as influéncias do adoecer no contexto familiar e as modificagdes ocorridas

na rotina diaria.

Analisar a percepcdo da contribuicdo das Clinicas-Escola no tratamento e na

vida/saude dos usuarios e seus familiares.
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4 METODO
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Neste capitulo, apresentaremos o local no qual foi realizada a pesquisa, os
participantes, o instrumento adotado para a coleta dos dados e os procedimentos realizados,

bem como a proposta de andlise dos dados.

4.1 LOCAL

A presente pesquisa foi realizada nas Clinicas-Escola da UCDB, situada na Avenida
Tamandaré, n. 6.000, Jardim Semindrio I, CEP 79117-900, em Campo Grande, MS, nos
servigos de Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia e Terapia Ocupacional. As Clinicas tém
uma estrutura fisica construida de 12 mil metros quadrados, onde diariamente recebem-se 150
usuarios para atendimento em Psicologia, 100 em Fonoaudiologia, 165 em Fisioterapia e 50
em Terapia Ocupacional. Em suas instalagdes, elas dispdem de salas amplas para atendimento

terapéutico, bem como salas para supervisao e discussdes de casos.

As Clinicas-Escola da UCDB sao um marco no processo de ensino e aprendizagem,
pois desde sua instalacdo no ano de 2001, tém como objetivo atender as esferas de ensino,
pesquisa e extensdo universitaria. Nas Clinicas-Escola, a pratica permite ao académico
vivenciar o que estudou; a pesquisa ¢ uma fonte de informagdes que deve ser organizada com
rigor cientifico, ampliando-lhe, assim, os conhecimentos na area da satde; e a extensdao ¢ um
beneficio & comunidade, que recebe atendimento clinico terapéutico nas diversas areas da

reabilitacao.

4.2 PARTICIPANTES

Participaram da pesquisa 32 familiares acompanhantes de usuérios atendidos nas
Clinicas-Escola da UCDB, com tempo superior a um ano de atendimento em uma ou mais
sessoes, independente da clinica em que o usuario era atendido (Fisioterapia, Fonoaudiologia,
Psicologia e Terapia-Ocupacional) dentre todas as familias atendidas somente 32 familiares
aceitaram participar, e foi com este total que levantamos os dados para esta pesquisa. Durante
os meses de abril a julho de 2006, enquanto o usudrio era atendido, o familiar junto com o
pesquisador, em sala preparada para a pesquisa, respondia ao questionario/entrevista gravado
para ser posteriormente transcrito em sua totalidade. A clinica de Nutricao, sem atendimento

nesse periodo do questionario/entrevista, ndo participou, visto que os académicos realizavam
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estagio em outras instituigdes, localizadas fora do campus da UCDB, o que impossibilitou a

inclusdo dos familiares de usuarios dessa clinica.

Inicialmente esclareceram-se os objetivos da pesquisa e, apds concordarem com a
participa¢do, os envolvidos assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE A) de acordo com os critérios estabelecidos pelo Conselho Nacional de Satde
(CNS) para pesquisas com seres humanos e pela Comissio Nacional de Etica em Pesquisa

(CONEP) por meio da Resolucdo n. 196, de 10 de outubro de 1996 (BRASIL, 1996).

4.3 INSTRUMENTO

Foi adotada uma entrevista estruturada (APENDICE B), cujo roteiro foi construido
pelo pesquisador, supervisionado por sua orientadora, com perguntas abertas sobre o cuidar e
perguntas fechadas de identificagdo sociodemografico para a caracterizagdo das familias e

usuarios das Clinicas-Escola da UCDB.

Em primeiro lugar, elaboraram-se perguntas referentes ao perfil sociodemografico dos
cuidadores, usudrios e sua familia, para caracterizar a relagdo de parentesco, sexo, idade,
estado civil, escolaridade, ocupagdo profissional, renda familiar, tipo de moradia, tipo de
construgdo, acesso a abastecimento de agua, iluminagdo, escoamento sanitario, plano de saude

e tipo de transporte.

Em segundo lugar, buscou-se levantar indicadores referentes ao cuidar propriamente
dito, analisando as representagdes sociais relatadas pelos familiares em relagdo ao cuidar do
usuario, e também conhecer as influéncias da doenga no contexto familiar, a participagdo dos

familiares na rotina do cuidado com o familiar doente.

Em terceiro lugar, buscou-se conhecer as condi¢gdes de satide do usudrio, o historico e
o quadro clinico da doenga, bem como levantar indicadores desde os sintomas apresentados e

a percep¢ao do tratamento.

Por ultimo, procurou-se conhecer a contribui¢do das Clinicas-Escola da UCDB aos
usuarios atendidos, por meio de indicadores referentes a obtengdo ou ndo de beneficios,
acompanhamento dos problemas, informag¢des sobre os direitos na darea de satde,

relacionamento paciente/familiar/profissional/estagiario. Na tultima questdo do roteiro da
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entrevista, o familiar/acompanhante, se assim o quisesse, poderia fazer algum comentario

final.

4.4 PROCEDIMENTO

Foi solicitada a autorizagdo para a realizacdo da pesquisa nas Clinicas-Escola da
UCDB, ao Diretor de Extensao, explicando os objetivos deste estudo. Apos a autorizagdo da
Diretoria de Extensdo ¢ do Comité de Etica em Pesquisa da UCDB, foram convidados 32

acompanhante/familiares, para participarem da pesquisa (ANEXO).

Ao chegar o acompanhante/familiar as Clinicas-Escola da UCDB, e fazer o
encaminhamento do usudrio para o atendimento, o(a) acompanhante foi convidado (a) a
participar da pesquisa, fato de que o(a) usuario tinha conhecimento. Nessa oportunidade, foi

lido e explicado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

ApoOs o acompanhante/familiar concordar como termo e assind-lo, iniciou-se a
entrevista. Também foi enfatizado que a participacdo era voluntaria e que ele (a) poderia
desistir da entrevista a qualquer momento sem qualquer penalidade. Os participantes foram
entrevistados nas Clinicas-Escola da UCDB, em uma sala previamente reservada para tal fim,
no horario do atendimento do familiar sem que lhe atrapalhasse o atendimento. Com
autorizacdo prévia do participante, as entrevistas foram gravadas em fita K-7, para registrar na

integra a fala dos participantes e transcrevé-las para andlise posterior.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Os dados referentes ao perfil sociodemografico da popula¢do foram trabalhados por
meio de analises estatisticas descritivas. utilizando-se o “Microsoft Office Excel”, versdo
2003. As entrevistas, ap6s transcrigdo, foram analisadas para se compreender as
representacoes sociais sobre o cuidar pelos familiares de usuarios das Clinicas-Escola da

UCDB.

Para Turato (2003, p. 442), as entrevistas trabalhadas por meio da anélise de conteudo

procuram captar: “Nas expressoes verbais [...] os temas gerais recorrentes que fazem a sua
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aparicao no interior de varios contetidos mais concretos, portanto uma primeira forma de

categorizagao e subcategorizagao constituindo o corpus”.

Em pesquisa qualitativa, a entrevista ¢ um dos instrumentos que contemplam o
trabalho de campo, possibilitando o encontro de entrevistador e entrevistado com o objeto de
estudo. Na pesquisa de campo, esta tem sido a técnica mais utilizada. E permeada por
questionamentos que o pesquisador deseja investigar a partir de suas hipoteses, advindos da

definicdo do objeto de investigacao.

Bogdan e Biklen (1994, p. 134) apontam que:

Em investiga¢do cientifica, a entrevista ¢ utilizada para recolher dados
descritivos na linguagem do proprio sujeito, permitindo ao investigador
desenvolver intuitivamente uma idéia sobre a maneira como os sujeitos
interpretam aspectos do mundo.

Cabe ao pesquisador uma reflexdo ao utilizar a entrevista, de forma a favorecer ao
entrevistado a liberdade de expor suas idé€ias, sua estrutura psicoldgica singular, discorrer
sobre o tema proposto, permitindo-lhe uma situacdo de interagdo e nao somente de coleta de

dados.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO




40

Os participantes desta pesquisa foram familiares de usuarios que procuraram a
Clinicas-Escola da UCDB. Em geral, sdo pessoas encaminhadas pelas Unidades Basicas de
Saude (UBS) do municipio de Campo Grande, MS, bem como das UBS de outros municipios

do Estado.

Inicialmente, havia a inten¢do de analisar os relatos de cada uma das clinicas. No
entanto, apos a analise dos dados sociodemograficos e relatos sobre o cuidar, identificou-se
ndo haver diferenca entre os participantes por clinica especifica. Dessa forma, a analise dos
dados sociodemograficos e os relatos sobre o cuidar foram feitos com os 32 familiares de
usuarios atendidos nas Clinicas de Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia e Terapia

Ocupacional.

5.1 ANALISE DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DO CUIDADOR

Participaram desta pesquisa 32 familiares de usuarios das Clinicas-Escola da UCDB,

todos agrupados e apresentados na Tabela 1.



TABELA 1 - Perfil sociodemografico do cuidador
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Caracteristica Sexo Total (N=32)
Mulher (n=28) Homem (n=4)

Idade
18-29 anos 5 1 6 (18,7%)
30-39 anos 12 1 13 (40,6%)
40-49 anos 7 2 9 (28,1%)
50-59 anos 2 - 2 (6,2%)
60-69 anos - 2 (6,2%)

Estado civil
Solteiro (a) 2 - 2 (6,25%)
Casado(a) 22 4 26 (81,2%)
Viuvo(a) 2 - 2 (6,2%)
Amasiado(a) 2 - 2 (6,2%)

Ocupagado profissional
Com carteira 3 2 5 (15,6%)
Nao trabalha 9 - 9 (28,1%)
Autdénomo 4 2 6 (18,7%)
Aposentado 1 - 1(3,1%)
Pensionista 3 - 3(9,4%)
Desempregado 4 - 4 (12,5%)
Sem carteira 4 - 4 (12,5%)

Escolaridade
1° grau incompleto 10 1 11 (34,4%)
2° grau incompleto 2 1 3 (9,4%)
1° grau completo 4 - 4 (12,5%)
2° grau completo 11 2 13 (40,6%)
Superior incompleto 1 - 1 (3,1%)

Do total de 32 participantes, a maioria ¢ do sexo feminino (87,4%), sendo 28 maes e

quatro pais. Esse resultado aponta para a predominancia do cuidado pelo sexo feminino,

mostrando que tradicionalmente a mulher tem um papel fundamental no cuidar de pessoas

doentes, principalmente em se tratando de um familiar. Esse resultado também pode ser

identificado em outras pesquisas como a de Martins, Ribeiro e Garrett (2003) com 88% dos

cuidadores sendo mulheres. Garrido e Menezes (2004), em estudo similar apontando 81,6%

para cuidadores de pacientes psicogeriatricos e Babarro et al. (2004) com 83% de cuidadoras

para pacientes com quadros de deméncia.
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Com relagao ao estado civil dos cuidadores, observou-se que 81,2% eram casados,
6,2% viuvos e 6,2% de solteiros, 6,2% amasiados, ou seja, vivendo juntos na mesma casa em
situacdo marital, mas sem nunca legalizarem a relagdo, o que somado aos casados resultaria
em 87,4%. Neste tipo de relacdo, ¢ importante destacar que os direitos e deveres do casal sao
0s mesmos que assistem aos casados oficialmente. Comparando a estudos apresentados, os
resultados encontrados sdo similares aos de Martins, Ribeiro e Garrett (2003) com 89,5% de
cuidadores casados ou amasiados, ¢ de Babarro et al. (2004) com 82,5%, mas muito

superiores aos de Garrido e Menezes (2004), que apresentaram 49% de casados e amasiados.

A situagdo empregaticia é distribuida em grupos de com carteira, 15,6%; nao
trabalham, 28,1%; autonomo, 18,7%; aposentado, 3,1%; pensionista, 9,4%; desempregado,
12,5%; e sem carteira, 12,5%. Independente da situa¢do de informalidade ou ndo, foram
encontrados 46,8% de entrevistados em alguma forma de trabalho, 12,5% de aposentados e

pensionistas e 40,6% que se declararam desempregados ou que ndo trabalhavam.

Dos cuidadores que se declararam autonomos (18,7%), observaram-se nas entrevistas
profissdes diversas como: vendedores, cabeleireira, carpinteiro, costureira e artesaos,
profissdes essas com horarios e atividades flexiveis, visto a necessidade de dispéndio em

horas para o exercicio da atividade de cuidar.

Babarro et al. (2004), em pesquisa com 227 cuidadores na cidade de Madrid, na
Espanha, descrevem 54,3% de cuidadores como donas de casa, 31% em situagdo formal ou

informal de trabalho, 12% de aposentados e 2,6% de desempregados.

Nessa pesquisa cerca de 1/3 dos entrevistados relataram ndo exercer nenhuma
atividade profissional, todas elas eram mulheres exercendo atividades domésticas, de cuidado
com os filhos e com familiar adoecido, que nunca haviam trabalhado ou deixaram de trabalhar
para cuidar da familia. Essa situacdo caracteriza dupla jornada de papéis e, para os

entrevistados com atividades profissionais, uma tripla jornada de atividades.

5.2 ANALISE DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DO USUARIO

Na Tabela 2, estdo descritos os dados sociodemograficos dos 32 usudrios que estavam
sendo acompanhados pelos participantes da pesquisa. A maioria dos usuarios ¢ do sexo

masculino (68,7%) e 31,3% do sexo feminino.



43

TABELA 2 - Perfil sociodemografico do usuario

Caracteristica Sexo Total (N=32)
Mulher (n=10) Homem (n=22)
Idade
1-10 anos 8 15 23 (71,9%)
11-20 anos 2 4 6 (18,7%)
21-30 anos — 1 1(3,1%)
31-40 anos — - -
41-50 anos — - -
> de 50 anos - 2 2 (6,2%)
Estado civil
Solteiro(a) 10 20 30 (93,7%)
Casado(a) - 2 2 (6,2%)
Escolaridade
CEI* (creche) 3 6 9 (28,1%)
Ensino fundamental (1°-9° ano) 6 13 19 (59,4%)
Ensino médio (1°-3° ano) 1 2 3 (9,4%)
Escola especial (APAE*) - 1 1(3,1%)

*Centro de Estudos Integrados (CEI); Associag@o de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).

Os valores encontrados corroboram com os de outras pesquisas sobre grupos de
usuarios de doencgas cronicas (GUfNEA; CESPEDES, 1997; PEREZ et al., 2001; MARTINS;
RIBEIRO; GARRETT, 2003) e discordam de estudos referentes aos usuarios com doengas
psiquiatricas (ALBERCA et al., 2002; GARRIDO; MENEZES, 2004).

Com relacdo ao estado civil dos usudrios, identificou-se que 93,7% sdo solteiros e
6,2%, casados. O grande percentual de usudrios solteiros decorre do fato da maioria ser de
criancas, adolescentes e adultos jovens com diversas patologias (seqiielas pos-trauma,
hemiplegias, acidente vascular cerebral (AVC), deficiéncia auditiva, dificuldades de
aprendizagem e sindromes de Down, Turner, Duchenne) e apenas dois usudrios idosos

pertencentes ao grupo de casados.

Com relagao ao grau de instrugdao dos usuarios, 28,1% estavam em idade inferior a 6
anos ficando em CEI (creches), 59,4% ensino fundamental (1°- 9° ano), 9,4% ensino médio

(1°-3°ano) e 3,1% em escola especial (APAE).
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5.3 CONDICOES SOCIOECONOMICAS DA FAMILIA

Os dados referentes as condig¢des socioecondmicas das familias dos participantes estdo
descritos na Tabela 3. A renda familiar dos 32 entrevistados encontrava-se na seguinte
proporc¢ao: a maioria dos entrevistados, 46,9% possui renda entre 2 a 5 saldrios minimos;
18,7%, de 1 a 2 salarios minimos; 18,7%, até 1 saldrio minimo; 12,5% ganham mais que 5
saldrios minimos; e apenas uma familia, 3,1%, se declarava sem nenhum salario, mas

exercendo trabalho informal.

TABELA 3 - Perfil sociodemografico da familia

Familia (N=32)

Caracteristica
n ‘ %
Renda familiar/saldrio mensal
Até 1 salario minimo 6 18,7
De 1 a 2 salarios minimos 6 18,7
De 2 a 5 salarios minimos 15 46,9
Mais de 5 salarios minimos 4 12,5
Sem rendimento 1 3,1
Maior escolaridade na familia
Ensino fundamental completo 11 34,4
Ensino médio completo 14 43,7
Ensino superior completo 3 9,4
Ensino superior incompleto 4 12,5
Tipo de moradia
Casa propria 21 65,6
Financiada 2 6,2
Cedida 7 21,9
Alugada 2 6,2

Diante desses dados pode-se concordar que:

A crescente interdependéncia causada pela globalizacdo da economia e os
conseqiientes ajustes economicos ocorridos nos ultimos dez anos em nosso
pais tem colocado a familia brasileira em acelerado processo de
empobrecimento, alterando profundamente sua estrutura, seu sistema de
relagdes, papéis e formas de reproducdo social (CARVALHO, 1995, p. 13)
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Com relagdo a escolaridade dos familiares dos usuarios, observa-se na Tabela 3 que
todos apresentaram algum grau de instru¢do, sendo que o grupo maior, de 43,7%, tem ensino
médio completo; 34,4% ensino fundamental completo; 12,5%, ensino superior incompleto; e

9,4%, com nivel superior completo.

Considera-se o nivel de instrucao dos familiares bom, se observado que a realidade do
grupo foi constituida por 20 maes (cuidadoras), que tiveram de abandonar os estudos para

cuidar da pessoa doente da familia.

Com relagdo ao grau de instru¢do dos familiares cuidadores, Santos, S. (2006)
pesquisando cuidadores com caracteristicas proximas a da populacao deste estudo, encontrou
6,9% de cuidadores sem nenhum grau de instrucao, 34,5% com ensino basico e a grande
maioria com instru¢do de ensino médio (55,2%), completo ou ndo, e apenas um dos
cuidadores apresentava nivel superior. Esses dados sdo contrarios aos encontrados em estudos
de Garrido e Menezes (2004), na cidade de Sao Paulo, com 36,7% sem alfabetizacdo, ou ao
de Babarro et al. (2004), desenvolvido em Madrid, com aproximadamente 21,6% de

familiares sem instru¢do ou com apenas instruc¢ao basica.

A maioria dos entrevistados possui casa propria 65,6% cedida 21,9% alugada 6,2% e
6,2% financiada. O fato de 65,6% familiares morarem em casa propria, ndo significa que
esses realmente sejam os proprietarios, mas, por morarem com parentes proximos,
conseqlientemente sentiam-se parte desse contexto, tornando-se, por assim dizer, proprietarios

dessas casas.

Quanto ao tipo de material de constru¢ao das moradias, ao serem perguntados, os 32
entrevistados responderam que 96,9% moravam em casas de tijolo ou de alvenaria, e 3,1%,

em casa de madeira.

Todos os entrevistados possuiam relogio proprio para a iluminagdo de suas
residéncias. Em rela¢do ao abastecimento de agua, dos 32 entrevistados, 90,6% recebem agua
da rede publica (tratada e encanada) e os outros 9,4% por meio de pogos artesianos

construidos em seus proprios quintais.

Uma realidade bastante precéria ¢ a do escoamento sanitario: 71,9% possuem fossas
em suas residéncias e somente 28,1% (n=9) tém seu esgoto escoado pela rede publica, nimero

bastante insignificante em relacdo ao tamanho da cidade de Campo Grande (realidade de
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nossa capital). Esse percentual tende a se ampliar com a instalagdo do atual programa de

saneamento implantado desde 2006, mudando o perfil dessa amostra para os proximos anos.

Com relagao ao item Plano de Saude, pode-se notar que apenas 4 tem acesso a essa
garantia. Sdo 25% que possuem plano de saude complementar, versus 75% que, quando
doentes, precisam recorrer ao Sistema Unico de Saude (SUS). Os planos de satide
complementar tornaram-se um item quase erradicado das despesas familiares, pois com todos
os aumentos pelos quais vém passando com sucessiveis reajustes, ficam inacessiveis para uma
familia que tenha de sobreviver com dois ou trés salarios minimos e dispor de boa parte de
sua renda para os custeios com a saude e outros itens como: alimentagdo, educagdo, vestuario,

transporte e lazer.

O meio de locomogdo utilizado pelos 32 entrevistados, para chegar as clinicas da
UCDB foi de 62,5% de coletivos urbanos, 28,1% de carro proprio, 3,1% pelas proximidades
do servico vinham caminhando e 6,2% por veiculo publico adaptado para transporte a
populagdo portadora de deficiéncia proveniente de Unidades Basicas de Satide ou outro 6rgao

publico ou de outros municipios.

Os usuarios que vém de ambulancias sdo os que tém algum tipo de comprometimento
neuroldgico mais grave e, portanto, incapacitados de virem em outro meio de transporte.

Essas ambulancias sao gratuitamente disponibilizadas pelas prefeituras aos familiares.

Santos, S. (2006) analisando o transporte adaptado (para pacientes com cadeiras de
rodas e outros) e o acesso aos servicos médicos, encontrou 35% de pacientes que utilizam

esse tipo de transporte por serem pacientes graves.

5.4 ANALISE TEMATICA DAS ENTREVISTAS SOBRE O CUIDAR

A seguir, apresentam-se as analises dos contetidos dos relatos dos participantes sobre o
cuidar considerando a teria das representagdes sociais. Assim, tenta-se construir dentro dessa
contextualidade, possiveis estruturas, referentes ao cuidar, que venham ao encontro das
necessidades emocionais e relacionais dessas familias, primando com isso, um melhor

atendimento a familia e ao familiar que exige cuidados.
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Com a andlise dos relatos, verifica-se que a ag¢ao do cuidador esta pautada na
necessidade do outro, significando que quem cuida ndo esta voltado para si mesmo. O
cuidador esta receptivo, atento e ¢ sensivel o que o faz perceber o que o outro pode precisar.
Martins, Ribeiro e Garrett (2003), discutindo sobre essa relacdo, descrevem que a satisfacao
para execucao desse papel integra um conjunto de sentimentos € emogdes positivas
decorrentes do desempenho do papel de cuidador e da relagdo afetiva que se estabelece entre
ambos, ou ainda negativas, como a percepcao de ser manipulado ou por comportamentos

agressivos por parte do familiar os quais gerem sobrecarga emocional.

Na apresentagdo dos resultados e sua discussdo, observa-se a ordem em que as
perguntas foram realizadas no roteiro da entrevista, utilizando-se apenas o topico E, que inclui

perguntas sobre o cuidar.

5.4.1 O que ¢ cuidar de alguém

A primeira pergunta que norteou essa etapa da entrevista foi sobre “O que € o cuidar
de alguém para vocé?” Ao analisar os conteudos dos relatos dos participantes, trés
representacdes sobre o cuidar emergiram: a responsabilidade, fazer as atividades necessarias

para o familiar doente e o ato de amor.

A representagdo que mais se destacou no relato dos participantes foi que cuidar de
alguém ¢ ter uma relacdo de amor, o que remete ao amor parental encontrado entre os

membros de uma familia.

Salimene e Macedo (1997) descrevem que a presenca da familia é fundamental para o
tratamento de pessoas portadoras de deficiéncia. Entretanto, o cuidar vai muito além das
simples atividades de oferecer uma boa higiene pessoal ou de manter bem nutrido e saudével:

¢ a forma de expressar um ato de amor. Os relatos a seguir exemplificam essa idéia.

Ter paciéncia, ter dialogo, e ter carinho e amor. (P5)
Para mim é dar atengdo, protegdo, carinho, amor é ser tudo para ele. (P10)
Um ato de amor e carinho. (P15)

Eu acho que é amar uma pessoa, tratar bem a pessoa , é gostar, e estar bem
cuidada. (P16)
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E muito importante principalmente quando é uma crianga ele precisa de
cuidados especiais, tem que estar 24h com ela, é dificil, mas nds que somos
made damos muito carinho, amor e afeto. (P24)

Esses relatos confirmam as definigdes de Soifer (1978, p. 11), quando cita que a
familia seria o “[...] organismo destinado essencialmente ao cuidado da vida, tanto individual
como social.” Na familia, o amor, a tolerancia e a solidariedade seriam as condi¢des sociais ¢

culturais necessarias para a manutencao da sociedade.

O discurso do amor, incondicional ou ndo, foi descrito por inimeros cuidadores, mas
todos impregnados do dever e da responsabilidade com o outro, ¢ do cuidar com um ato

assertivo na relacao cuidador-paciente/familiar.

Assim, as representacdes sociais quanto ao cuidar também estiveram relacionadas aos
comportamentos especificos dos cuidadores e se manifestaram distribuidas em termos como
atencdo, paciéncia, responsabilidade e cuidados especiais. Nessa questdo, o cuidador também
relatou expectativas com relagdo ao familiar como: fazer feliz ela/ele; fazer o melhor para

ela/ele; tornar tranqiiilo ela/ele.

O cuidar de outras pessoas envolve respostas as necessidades particulares: fisicas,
espirituais, afetivas e emocionais dessas pessoas. Destacou-se a necessidade de atengdo
permanente e do aproveitamento exclusivo do tempo para atender ao familiar/doente, como

nos seguintes exemplos.

E uma coisa muito importante é uma responsabilidade enorme, ndo é voce,
vocé cuida de outra pessoa e a responsabilidade é maior, ela depende de
vocé para isso. (P21)

Estar acompanhando no médico, na psicologa, ir a escola, saber o
resultado do tratamento, estar atenta a tudo que acontece. (P1)

E respeitar e ter muito carinho, amor e dedicacdo. (P31)
E fazer ele feliz e dar o melhor para ele. (P7)

Dar atengdo, carinho, e na hora certa chamar atengdo. (P3)

Observa-se por meio desses relatos que, quando se propuseram a cuidar de seus entes,
essas familias estavam dispostas a dedicar amor, carinho, aten¢do, cuidado, zelo, esforco,

responsabilidade, repreensdo e imposicao de limites ao objeto de seus cuidados e a mostrar o
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seu envolvimento emocional com ele, Compreende-se, dessa forma, que cuidar ¢
necessariamente uma atividade relacional. Cuidar ¢ uma acdo que afeta quem cuida como

quem esta sendo cuidado.

Elsen et al. (1994) relatam que a familia ¢, geralmente, a primeira e a mais constante
unidade de satde para seus membros, sendo que o cuidado prestado envolve agdes de
promogao da saude, prevencao e tratamento de doengas, incluindo as de reabilitacdo, que sdo

baseadas na cultura e nas interagdes com profissionais de saude.

Cuidar implica aproveitar os momentos de fragilidade e de frustragdo por que passa a

pessoa a ser cuidada, para lhe dar uma referéncia e apoio.

E ter cuidado com a pessoa doente, amor, carinho e dedicagdo. (P27)

E ter muito carinho, amor e saber lidar com a situa¢do da pessoa doente.
(P26)

E cuidar tem que ter um cuidado especial é uma coisa, é como uma planta
tem que cuidar com aten¢do e delicadeza com ateng¢do maxima. (P23)

Zelar, carinho e cuidados especiais. (P11)

Os familiares funcionam como pontos de referéncia no desenvolvimento de valores do
ser humano. Os cuidados prestados por esse grupo sdo de extrema importdncia para o
enfrentamento da doenga. A partir disso, a pessoa se sente apoiada pelas pessoas responsaveis

pelos primeiros modelos de comportamento.
Eu acho que é amar uma pessoa, tratar bem a pessoa é gostar e estar bem
cuidado. (P16)
E respeitar e ter muito carinho e amor e dedicacdo. (P33)

Para mim é o maior cuidado, dar saude, amor, carinho demais e ser super
protetora. (P8)

A gente quando ama se dedica totalmente, ndo importa as dificuldades,
quer o melhor para essa pessoa. (P9)

Amor, carinho, respeito, tratar bem, foram expressdes com elevada freqiiéncia usadas
pelos familiares para expressar seus sentimentos aos cuidados prestados aos familiares-

doentes. Para Moore (1996), a familia ¢ encarada como estrutura basica da vida e proporciona
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abrigo, orientag¢ao, amor, seguranca fisica e emocional aos filhos e ¢ o que vemos nos relatos

acima.

5.4.2 Mudancas que ocorreram na familia quando o familiar adoeceu

A seguir estao alguns exemplos desses relatos:

Choei muito e procurei ajuda. Hoje corro atrds de onde falam aqui é bom,
vou ver como é. (P13)

No comeco foi dificil porque vocé espera um filho normal. (P30)
Coragem e garra a familia ficou desesperada. (P27)

Foi horrivel, porque eu fiz todo acompanhamento pré-natal, todos os
exames possiveis e ndo apareceu nada, nada apareceu, foi quando ele
nasceu, foi um choque muito grande, com o tempo fui superando. (P29)

Foi complicado, tivemos que procurar outro tratamento. (P2)

Segundo Papp (1992), a familia funciona como um sistema que estd sempre tendendo
ao equilibrio. Qualquer condi¢do que gere mudanga, nesse caso a necessidade de cuidados do
familiar-doente, de alguma forma exige dos membros familiares uma readapta¢dao. Hojaij,
Brigagdo e Romano (1994) localizam a familia como um sistema inserido na sociedade, o
qual sofre influéncias e tenta se adaptar as mudancas dessa sociedade. Essa adaptacdo ¢ a

busca da homeostase garantindo continuidade, prote¢do e crescimento dos membros.

Segundo relatos, 25% dos participantes disseram ndo ter ocorrido mudangas na familia
apos saber da doenga do familiar. Justificaram a aceitagdo da doenca porque a patologia foi de

nascimento ou por vontade de Deus e que, por serem catolicos, aceitaram.

Muito embora, inicialmente, os participantes tenham ressaltado ndo ter havido
mudangas, posteriormente, eles relatam mudancas. Nas mudangas ocorridas, destacaram-se as
seguintes: desespero, tristeza, busca de recursos perda da liberdade, decepgdo , mudanca de
rotina, o deixar de trabalhar, de estudar, e as constantes preocupagdes e responsabilidades

com o familiar doente, conforme exemplos de relatos a seguir.

Ndo pude mais trabalhar, me afastei de minha filha, mexeu muito comigo.
(P6)
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No comego foi uma supresa, esperavamos uma coisa de repente tivemos que
viver com uma situa¢do que nunca tivemos na familia. (P14)

Mudou toda rotina, tinha que levar ele para tratamento durante a semana.
(P18)

Foi muito grande, ndo tinha experiéncia, mudou toda minha rotina, tirou
minha liberdade. (P24)

Vale ressaltar que todos os participantes em algum momento da entrevista, relataram
viver atualmente em fun¢ao do cuidar, mesmo quando anteriormente haviam relatado nao ter

sofrido modifica¢des no seu ritmo de vida.

Outras modifica¢des destacadas pelo cuidador foram a perda da participagdo social,
atividades fora do domicilio, ansiedade e abandono do trabalho, para a dedicagdo exclusiva ao

cuidar do familiar doente.

Perdi minha liberdade, tive que parar de trabalhar. (P16)

E algo inesperado, seu filho esta bem sai de casa sofre um acidente e todos
de casa tem que se adaptar a novas rotinas para poder cuidar dele. (P31)

Alberca et al. (2002), em pesquisa sobre o cuidador familiar, relatam que o cuidar
afeta todo o meio familiar, o tempo de lazer e a saude e repercutindo financeira, social e

emocionalmente de forma negativa sobre o cuidador.

5.4.3 Participagdo dos outros familiares em relagdo as tarefas de rotina da casa e

com o familiar que esta doente

A familia envolvida com uma pessoa necessitada de cuidados constantes vive
momentos bastante dificeis. Muitas vezes, as condi¢des impostas pelo tratamento demandam
um tempo consideravel de acompanhamento, principalmente para a realizacdo de
atendimentos por profissionais, devido a idas constantes para a realizacdo de procedimentos.
As mudangas na vida do cuidador marcam esse periodo, e o cotidiano passa a ser organizado
em funcao do tratamento. Considerando a responsabilidade de cuidar de um familiar doente,
tentou-se identificar se outros familiares contribuiam na realiza¢ao ou execucao das tarefas do

cotidiano da familia.
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Quando o familiar recebe a noticia de que seu familiar necessita de cuidados
diferenciados, surge uma sensacao de estranheza e impoténcia, carregada de medo e

ansiedades em relacdo ao processo desses cuidados, como demonstram as falas a seguir:

Nao tem ninguém. Somente eu e minha esposa. Eu fico de manhd, a noite, a
mde, e a tarde ela vai para a escola. (P16)

Minha sogra e minha cunhada me ajudam. (P10)

E 56 eu e meu marido, ndo tenho parentes em Campo Grande. (P19)

No instante em que a familia se vé em uma situacdo desesperadora, ou seja, quando
seu sofrimento ultrapassa todos os limites das possibilidades de ajuda, surgem sentimentos de

vulnerabilidade, fraqueza e medo do desconhecido (RODRIGUES; CALOSO, 1998).

Sdo muitas as vezes que tem que largar de cuidar de um para cuidar do
outro, ndo pude mais trabalhar. (P30)

Foi dificil saber que ela tinha problemas... mas comegcamos a nos adaptar a
sua realidade. (P26)

Tive que parar de trabalhar para cuidar dele. (P13)

Foi muito grande, mudou toda a rotina. (P8)

Observou-se também que o cuidado exigido pela pessoa doente coloca os familiares,
muitas vezes, em dificuldades para gerenciar as obrigacdes € compromissos que assumem,
especialmente os relacionados ao trabalho. A dinamica familiar sofre alteragdes, destacando-
se os inter-relacionamentos da esfera conjugal e esfera filial, passando por transformacgdes e

situacdes geradoras de sofrimento.

Mudou totalmente a estrutura da casa porque eu trabalhava, meu marido
trabalhava, nos dois estudava, a mudanga foi pro meu lado, parei de

trabalhar e de estudar, tranquei a faculdade para viver em fungdo dele.
(P25)

Mudou a rotina, tinha que levar ele para tratamentos durante a semana,
ndo pude mais trabalhar, me afastei de minha filha, mexeu muito comigo.

(P10)

Com o tratamento prolongado, verifica-se que hd mudangas significativas na vida

cotidiana da familia; rearranjos e reorganizagdes da vida e da estrutura familiar que passam a
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ser necessarios devido ao tratamento do familiar. As rupturas do cotidiano afetam a todos.
Esses momentos representam marcos na vida dessas pessoas, implicando profundas

transformacgaoes.

Houve também relatos nos quais o cuidador refere ndo ter tido “nenhuma mudanga.” A
negacgdo, também, faz parte das etapas do processo de elaboracdo da existéncia de um filho
portador de deficiéncia. Para Kubler-Ross (1998, p. 181) “A negacdo ¢ uma defesa, uma
forma normal e sauddvel de lidar com mas noticias repentinas e inesperadas”. Permite que a
pessoa considere a possibilidade do fim de sua vida e em seguida volte ao dia-a-dia de
sempre. Nesse momento, o cuidador procura negar, de todos os modos, a si mesmo e aos que

o rodeiam, e a existéncia de problemas, o que pode ser notado nas seguintes falas:

Ndo tive dificuldade... levamos um susto, estamos levando uma vida normal.
Ndo cuido dele como uma pessoa anormal. (P2)

Eu superei, a mde dele que ndo superou, ela precisa de Psicologo, para
entender melhor o que o filho tem (P1)

Com muita conversa com os familiares. A familia é contra até hoje, eles
acham que ele é normal (P4)

Eu vejo o caso... normal. (P32)

A medida que os pais conseguem superar o sentimento de frustracdo, comecam a
encarar a situagcdo de forma diferente: mais realista, mostrando recursos para suportar, mesmo

com dificuldades.

Foi horrivel, foi um choque muito grande, com o tempo vou superando.
(P23)

Fiquei triste, mas tenho que seguir em frente, ¢ minha filha, estou
superando. (P23)

A made sente mais, vocé gera um filho. (P1)

No cuidado do doente também foi percebido que os cuidadores adquirem recursos
pessoais para abrirem mado de suas necessidades pessoais, de seus sonhos e fantasias para
buscarem comportamentos praticos e reais, percebendo o familiar com problemas de satde e

necessitado de cuidados especiais, e valorizam o relacionamento com o doente.
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Filho me ajuda, mas o resto é tudo eu. (P8)
Eu ajudo no final de semana. (P32)

Meu marido me ajuda em tudo. (P18)

5.4.4 O dia-a-dia da familia em relagdo ao cuidado dessa pessoa

Ao analisarmos os conceitos das falas referentes a esse item, identificou-se que, na
maioria das vezes e segundo Gomes (1999), a nocao de satide da familia depende dos recursos
de cada membro e da familia como unidade, para superagdo de crises e conflitos. A seguir,

estdo alguns relatos que exemplificam o dia-a-dia dessas familias.

Somente eu. Meu marido nao me ajuda em nada nas tarefas de casa. (P2)

Varias mudancas e comecamos a dar mais atencdo a ela. [...] somente eu e
a minha esposa. (P17)

Cada um tem uma tarefa quando um lava roupa o outro estd fazendo outro
servico. Mais aten¢do a ele, como corrigir ele na hora certa. (P23)

Mudou a rotina, tinha que levar ele para tratamento durante a semana.
Meu marido e as criangas me ajuda no que pode, durante a semana eu
também trabalho... no dia a dia todos fazem um pouco. (P11)

Muitas mudancas. E corrido, cada um atende. [...] nos adaptamos muito
cada um tem uma tarefa. (P21)

Patricio (1994, p. 98) relata que: “A saude da familia ¢ a capacidade de buscar e
normalizar seu bem-viver, fundamentada na pratica do cuidado, a partir dos recursos de cada
membro e da familia como unidade, com suas crengas, valores ¢ modos de cuidar”. Nesta
pesquisa identificou-se que as familias podem contar com a ajuda de diversas pessoas,
familiares, amigos proximos, comunidade, profissionais, grupos de apoio e associagdes; sao
as redes sociais de apoio. Com relacdo ao apoio que essas familias recebem, foi possivel
identificar nos relatos, que outras pessoas também ajudam nos cuidados. Embora isso ocorra
com a minoria das familias, percebeu-se também que a rotina da familia muda,

sobrecarregando muitas vezes um e a outros nao.

Hoje depois de muita luta e um grupo da capital, formamos uma ONG para
que outros ndo passem pelo que passei. (P12)
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Os grupos de apoio e as associagdes para familiares também sdo redes encontradas
para ajuda-los nessa experiéncia. As necessidades das familias sdo diversas, o tratamento ¢
caro e complexo e os grupos de apoio, sdo importantes nesse sentido. O fazer parte de um
grupo com que os familiares se identificam e que os tranqiiiliza, permite trocar experiéncias e

até encontrar novos caminhos.

Muitos movimentos (negros, indios, religido), ndo raras vezes, nasceram motivados
pela luta contra a discriminagdo. O ndo saber lidar e tirar proveito da diferenga criou
distancias cruéis entre os seres humanos, gerando prejuizos nas relagdes sociais, familiares e

de trabalho. Promove a exclusdo, que pode gerar a soliddo e o isolamento.

Um aspecto relevante, especialmente na cultura brasileira, ¢ o vinculo religioso como
fonte de apoio e acolhimento encontrado por essas familias. As pessoas entrevistadas nesta
pesquisa, mesmo seguindo diferentes religides, foram enfaticas ao relatar a importancia da fé

para o enfrentamento da doenca.

Verifica-se que muitas pessoas de diversos estratos sociais procuram rituais de cura
quando se encontram em situagdo-limite. Elas procuram, nas praticas religiosas, a cura ou o

alivio de suas afli¢des, possibilitando uma re-significagcdo de suas experiéncias.

Ficamos muito tristes eu e o pais dela... com muita fé em Deus e Nossa
Senhora. (P1)

Com fé em Nossa Senhora. (P18)

Mas a fé é maior. (P7)

Cada pessoa reage a dor, ao sofrimento de maneiras diversas, mas a f¢é, para muitos,
caracteriza-se uma ferramenta de alivio da aflicdo. Embora véarias sejam as dificuldades e
sofrimentos manifestados pelos familiares, relacionados com a vivéncia de todo o processo de
adoecimento, eles continuam lutando, acreditando na vida e fazendo desse processo uma
importante fonte de crescimento. E papel dos profissionais de saude ajuda-los nessa jornada,
fazendo com que todos os familiares acreditem que os problemas podem ser superados € que a
luta pela vida sempre vale a pena, independente de questdes sociais, politicas, religiosas e

econdmicas.

Se tratando de meu filho ¢ prazeroso apesar da deficiéncia, das limitagoes
que ele tem é trangiiila e feliz. (P6)
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Sabe-se que uma doenga pode ter repercussdes importantes em toda a estrutura
familiar e transformar-se numa “doenca de familia”. Dependendo da estrutura familiar
anterior ao adoecimento, podem advir sentimentos de ansiedade, revolta, medo do futuro,
cansago ¢ desalento. A incapacidade para lidar com uma situacdo nova que normalmente ¢
muito exigente, afeta as relagdes familiares, quer entre irmaos, entre pais e filhos, quer entre

0s conjuges.

O dialogo aberto entre os varios elementos da familia, a procura de informacdo, a
ajuda de profissionais especificos e o contato com outras familias e/ou doentes para partilha
de experiéncias e vivéncias sdo alguns dos meios a que a familia pode recorrer para conseguir
restabelecer um novo equilibrio. Isso ajuda também o doente, ndo comprometendo o

tratamento ou a evolucdo positiva também em nivel emocional e psicologico do doente.

Os pais ndo devem se sentir culpados pela doenca, devendo antes disponibilizar-se,
com a ajuda de outros familiares, para o apoio global a dar ao seu filho em varios aspectos:
emocional, nas atividades de vida diaria e fisica, escolar e integragdo social. O cuidado torna-
se dentro do grupo familiar uma func¢ao especifica e de isolamento, ficando evidenciado que ¢
uma tarefa dificil de dividir, mas esporadicamente o auxilio do companheiro ou filhos torna-

se uma parceria no transcorrer do ato de cuidar.

5.4.5 Como cada membro da familia se organiza para ajudar no cuidado

domiciliar

As pessoas, principalmente as da familia, envolvidas com alguém necessitado de
cuidados, vivem momentos bastante dificeis. Muitas vezes, as condigdes impostas pelo
tratamento demandam um tempo consideravel de acompanhamento, principalmente para a
realiza¢ao de atendimentos de outros profissionais devido aos deslocamentos constantes para
a realizacdo de procedimentos. As mudangas em suas vidas marcam este periodo, € o

cotidiano passa a ser organizado em fungdo do tratamento.

Segundo Pichon-Riviére (1998), a familia ¢ a estrutura social basica, que deve ter seus
papéis delimitados, com diferencas especificas, porém relacionados. Ja Souza (1997) diz que
a familia ¢ um sistema aberto, que depende de trocas com o meio no qual estd inserida para

manter seu funcionamento. Identifica-se esse fato com os relatos abaixo:
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Meu marido me ajuda quando chega do trabalho. (P18)

Meu marido me ajuda em tudo. Meu marido cuida dele a noite para eu
estudas. (P31)

Eu fico de manhd, a mde a noite. (P2)

Eu e meu marido cuidamos de tudo, ele me ajuda quando estd em casa, as

outras tarefas de casa cuido eu... no final de semana meu marido me ajuda.
(P6)

Segundo Wanderley (1993), os cuidadores, os pacientes e suas familias enfrentam
inimeros problemas, os de ordem econdmica, os relativos a capacitagdo e informagao sobre
os procedimentos adequados a fung¢do de cuidador, o que os torna fragilizados e, muitas vezes,

inoperantes.

Eu principalmente fiquei preocupada, fui atras do tratamento. [...] eu e meu
marido nos revezamos para trazer. Meu marido me ajuda muito. (P10)

Dividimos as tarefas, um faz uma coisa o outro faz outra, se ndo, ndo vai
pra frente. (P17)

A familia conversa muito para entender os problemas. (P15)
Todos trabalham, a noite conversa com o filho e com avo. (P11)

Sempre quando um ndo pode outro esta ali, o pai, o irmdo, avo a tia. (P16)

Observa-se que todas as familias com o marido presente (aquela familia cujo usuario
recebe beneficio do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), e em que muitos pais deixam
de trabalhar para o cuidar do usuario), se organizam para atender as necessidades da dinamica
da casa. A familia que ndo tém o marido presente (0 pai que trabalha fora) distribui com os
outros membros da familia, filhos, sogra, irma, irmdo, cunhada ou cunhado, as atividades,

relativas aos afazeres domiciliares.

5.4.6 Dificuldades encontradas para trazer o familiar para as Clinicas-Escola da

UCDB

Questionados sobre as barreiras enfrentadas na busca do tratamento, na distancia, no

meio de transporte, estas foram consideradas a maior dificuldade, além das referentes a



58

horéarios dos 6nibus e ao impedimento em encontrar uma vaga no atendimento de certas

clinicas.

Ndo tenho carro, e tenho que subir para a UCDB com sol. (P1)
Nao tenho carro e o onibus demora para passar. (P32)

Passe de onibus. (P6)

Foi ter vaga. (P20)

Onibus lotado... é dificil. (P7)

A maioria dos participantes (80%) apresentou dificuldades relacionadas a mobilidade
de acesso para as Clinicas-Escola da UCDB. As dificuldades estdo relacionadas com os
seguintes fatores: distancia, falta de transporte coletivo, passe, dinheiro, as diversidades

relacionadas com as condi¢des climaticas (temperatura alta sol a 37°, chuva e frio).
A primeira financeira, no comego foi dificil, hoje ndo é mais, tenho carro.
(P29)
Nao tenho passe hoje, amanhd tem, no outro dia ndo;, isso é duro. (P4)

Nao tenho carro. (P17)

Wanderley (1993) também relatou em sua pesquisa que os cuidadores, os pacientes e

suas familias enfrentam inimeros problemas como os de ordem econdmica.

Os demais participantes que nao apresentam dificuldades para vir as Clinicas-Escola
da UCDB tém carro proprio ou moto, € aos usudrios de outros municipios, o prefeito garante
o beneficio de uma ambulancia ou outro veiculo da Secretaria de Saude para trazer até Campo

Grande.

A prefeitura me traz de ambuldncia. (P9)

O Prefeito da minha cidade da ambulancia para eu vir. (P27)
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5.4.7 O atendimento do familiar nas Clinicas-Escola da UCDB

Com rela¢do ao atendimento do usudrio, os relatos mostraram a importancia de um
ambiente acolhedor, receptivo para toda a familia e principalmente para o usuario, segundo os
entrevistados. As Clinicas-Escola, no periodo das entrevistas, para melhor receber o usudrio e
seu familiar, passavam por uma reforma em sua estrutura fisica, com aquisi¢des de novos
equipamentos terapéuticos para ampliar os dias de sessdes. Destacaram-se o relacionamento
excelente dos professores/académicos/familiares, no atendimento ao usudrio, bem como a
melhoria no processo terapéutico, € os participantes da entrevista julgaram o atendimento das

Clinicas-Escola da UCDB, de muito bom a 6timo.

Bem atendido, sdo bem atenciosos os que nos atendem. (P8)
Excelente, ha quatro anos que ele ¢ atendido, desenvolveu muito. (P25)

Gragas a Deus é um atendimento otimo, ele ndo tinha movimento e hoje
tem. (P24)

Foi bom, melhorou na escola, tabuada mesmo contando nos dedos, ela ndo
tinha este raciocinio, melhorou bastante. (P25)

Gostei muito. (P2)
Eu gosto, é otimo. (P15)

Estou satisfeita com o atendimento. (P22)

Todos os 32 familiares entrevistados, quando indagados sobre as dificuldades
encontradas no atendimento nas Clinicas-Escola da UCDB, afirmaram que ndo tiveram
nenhuma. Por outro lado, as pessoas que procuram a Clinicas-Escola da UCDB j4 passaram
por tantas dificuldades, como cuidar da casa, comprar remédios, transporte, espera de vaga,
frio, estresse, vida social alterada, abandono de trabalho e estudos, que o cuidar torna-se

insignificante frente a esses problemas enfrentados e hoje superados.
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6 CONSIDERACOES FINAIS
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Nesse estudo a representacdo social do cuidar assumiu trés representacdes: ato de
responsabilidade e de dever com o outro; o de fazer e executar atividades de forma rotineira e
assim garantir, com o esfor¢o repetitivo, o bem-estar do familiar cuidador; e por ultimo, um

ato de amor e de carinho ligado aos vinculos familiares e ao proximo.

Durante as entrevistas, observou-se que, entre o ideal e o real, ha um longo caminho a
ser desenvolvido com os familiares, pela percepcdo da dicotomia entre a saude como um

direito universal e as inexistentes agdes desenvolvidas nessa area na esfera do poder publico.

O cuidado informal ¢ e continuara sendo realizado por membros da familia, na maioria
dos casos e, em situagdes que englobam condi¢des cronicas, de dependéncia a curto, médio e
longo prazo, pelo uso ou ndo de aparato tecnoldgico. Compreender parte do processo de
cuidar pelos familiares possibilitou identificar algumas das caréncias e fragilidade para as
quais o familiar pode dirigir sua aten¢do. A crenga e a fé dos usudrios e seus familiares devem
ser levadas em consideragdo na hora do estabelecimento do relacionamento terapéutico
interpessoal, uma vez que a familia ¢ formada de varias vertentes socioculturais que nado
podem ser simplesmente ignoradas pelos profissionais de saude. O profissional que nao
valoriza as contribui¢des culturais da familia no processo de adoecimento, enriquece a postura
etnocéntrica das relagdes, o que s6 aumenta o grau de distanciamento entre profissionais e
familiar do paciente, j& que os conhecimentos biomédicos, muitas vezes, podem se sobrepor
as visdes de mundo e experiéncias dos familiares. Nesse sentido, faz-se necessario que os
profissionais da saude entendam o contexto familiar, que, nessa hora, ¢ saturado de intensas
duavidas, estranhamentos e subjetividades, e¢ insiram a familia do paciente no projeto

terapéutico da instituigao.

Na tentativa de investigar algumas das dificuldades em torno da orientagdo familiar,
detectou-se uma imensa gama de problemas. Ainda se esta longe de conhecer a intrincada
rede que envolve as representagdes sociais sobre o cuidar para as familias. Apenas foi iniciado
o transitar através de um universo que ¢ totalmente desconhecido e ameagador. Como as
estratégias de cuidar variam de acordo com cada familia, uma discussdo mais detalhada
implicaria um estudo do ciclo familiar de cada familia durante o processo de adoecimento, o

que ampliaria a pesquisa para inimeros estudos de caso.

Como o objetivo central desta pesquisa foi analisar as representacoes sociais do cuidar

para os familiares atendidos nas Clinicas-Escola da UCDB, acredita-se que esses objetivos
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foram alcancados e que possibilitardo a implementacao de estratégias futuras, para oferecer as
familias pesquisadas e a outras que virdo a ser atendidas, a oportunidade de participarem de
grupos de apoio terapéutico. E de suma importancia a discussdo e a formagdo de grupos de
apoio de cuidadores, que vise a sua participagdo no cuidado com seu familiar doente, por
meio de oficinas, capacitagdes especificas, educacdo continuada, além de suporte, individual
ou em grupo, no setor de Psicologia e Assisténcia Social. Isso suscitard a reflexdo dos

individuos para as politicas publicas no ambito social e da satde.
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APENDICE A — Documentos utilizados para realizagdo da pesquisa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Gostariamos de contar com sua colaboragdo para a realiza¢do da presente pesquisa, As representagdes
sociais do cuidar para os familiares de usudrios atendidos pelas Clinicas-Escola da Universidade
Catolica Dom Bosco (UCDB). Se concordar em participar, vocé respondera as questoes que lhe serdo
lidas e cujo objetivo ¢ analisar os dados coletados que possibilitardo agdes e estratégias para
maximizar o atendimento das familias frente ao processo saude-doenga. Os resultados da pesquisa
serdo divulgados em forma agrupada em revistas cientificas e congressos.

Esteja seguro (a) do completo sigilo dos dados. Na realidade, para manter o seu anonimato, nos nao
perguntamos o seu nome na entrevista. Sua participagdo € voluntaria e a sua recusa ndo envolve
qualquer penalidade, vocé podera desistir de participar a qualquer momento.

Abaixo colocaremos nossos nomes para que, havendo alguma questdo, sinta-se a vontade para nos
procurar e¢/ou o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UCDB:

Profa. Dra. Angela Elizabeth Lapa Coélho, docente do Mestrado de Psicologia, CPPGE, telefone 312-
3585.

Prof. Marco Antonio Veronese, mestrando em Psicologia, CPPGE, UCDB, telefone 312-3690.

Agradecemos a sua colaboracéo.
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TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR E DA INSTITUICAO

Declaramos, por meio deste, que ao realizar esta pesquisa com as familias atendidas “As
representagdes sociais do cuidar para familiares de usuarios atendidos pelas Clinicas-Escola da
Universidade Catolica Dom Bosco”, todos os termos da Resolugdo n. 196, de 10 de outubro de 1996,
do Conselho Nacional de Saude (CNS) para pesquisas com seres humanos ¢ da Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP) serdo cumpridos, de forma a garantir o completo sigilo dos dados, a
participacdo voluntaria de todos os sujeitos sem o envolvimento de qualquer penalidade ¢ a
possibilidade de desisténcia da participacdo na pesquisa a qualquer momento.

Por ser verdade, comprometemo-nos,

Responsavel pela pesquisa:

Campo Grande, 14 de junho de 2005.
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DECLARACAO DA INSTITUICAO

Autorizamos a realizagdo da pesquisa “As representagdes sociais do cuidar para familiares de usuarios
atendidos pelas Clinicas-Escola da Universidade Catolica Dom Bosco”, localizada na Av. Tamandarg,
n. 6.000, Jardim Seminario, CEP 79117-900, Campo Grande, MS.

Estamos cientes de que a coleta de dados sera feita com as familias que sdo atendidas nas Clinicas-
Escola da UCDB, pelo pesquisador Marco Antonio Veronese, sob a orientagdo da Profa. Dra. Angela
Elizabeth Lapa Coélho, e que todas as familias atendidas s6 participardo da pesquisa por vontade
propria.

Declaramos também que toda a infra-estrutura local necessaria para a concretizagcdo deste trabalho
estara a disposicao.

Por ser verdade, firmo o presente.

Campo Grande, 14 de junho de 2005.
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TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR

Eu, Marco Antonio Veronese declaro para os devidos fins estar ciente da Resolugdo n. 196, de 10 de
outubro de 1996, do Conselho Nacional de Satde (CNS) para pesquisas com seres humanos e
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) e demais resolugdes complementares que
estabelecem as normas e diretrizes para o desenvolvimento de pesquisas com seres humanos.

Marco Antonio Veronese

Campo Grande, 14 de junho de 2005.
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ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADO

Clinicade: [ ]fisioterapia [ ]fonoaudiologia [ ] psicologia

Data: ........ [ovonnnn. ovuenn.

A. Caracteristicas do Cuidador:

[ ]terapia ocupacional

1) Tipo relacionamento: [ | familiar [ ] voluntario

[ ] contratado

(0201540 Y PPPPRPPPPPPPPPRPPPRRRPRS

2) Sexo:[ ]masculino [ ]feminino

R ) T (e - T [ SRR U PP UPPRRPR
4) ESAAO CIVILL 1uviiiiiiiiiie ettt et ettt e e e et et e et e e et e e e teeeeabeeetee e taeeteeeeareeeteeenareas
5) ESCOLAMTAAAE: ......viieiiieeiieecee ettt ettt e et e et e e e ba e e e tbeeeatee e tbeeeabeeetaeeaabeeereeenareens

[ ]com carteira [ ]sem carteira

[ ]desempregado [ ]ndo trabalha

B. Caracteristicas do Usuario:

[ ]autébnomo

[ ]aposentado

[ ] pensionista

1) Sexo:[ ]masculino [ ]feminino

) T U T4 OSSOSO PRUPSPSI
3) EStAAO CIVILL oviiiiiiiciec ettt ettt et e et e et et e e eta e e et e e e teeeeaeeetaeeeteeeateeeeareeans
4) ESCOIAIIAAAE: .. .oceviiiiieiciie ettt ettt e et e e et e e s ebe e e taeestbeesatee e tbeeeabeeeateeeabeeenraeenneeas

[ ]com carteira [ ]sem carteira

[ ]desempregado [ ]ndo trabalha

C. Em relacio a familia:

[ ]autdbnomo

[ ]aposentado

[ ] pensionista

Lo e Idade: ....ooovvvviiiiiiiiieen,
2 e e Idade: .....ooovvvevieniiiiiineene.
K TR Idade: .....ooovevvviiiiiiiiiieeen,
Ao Idade: .....ooovvvvvveiiiiiiieeen,

4) Quantas pess0as trabalNam? ..........ccccvevieriieiiierieee et ettt sraesnreeraeraens



5) Renda familiar?
[ ]até 1 salario minimo
[ ]del a2 salarios minimos
[ ]mais de 2 a 5 salarios minimos
[ ] mais de 5 salarios minimos
[ ]sem rendimento

6) QUANTAS ESTUAAM? ....oiiiiiiiiiiiieeciee ettt et e et e e et e e st eeearee e aaeeeateeetseesaseeesseesaseenneas

7) Maior escolaridade em casa?
[ ] analfabeto
[ ]1°grau completo
[ ]12°grau completo
[ ] superior incompleto
[ ] superior completo

8) Quantas pessoas na sua casa estdo recebendo cuidados médicos atualmente? .........................

9) Se tiver outras pessoas:

QUAL 0 PIODICINAT .....c.viiiiieie ettt ettt e e st e e teestbessbessbeessaesseesssesssessseesseassennns

D. Dados complementares:

76

1) Situacdo de moradia: [ ] casapropria [ |financiada [ ]Jcedida [ ]alugada

OULTOS? ettt e e e ettt e e e e e e e et e e e e e e et et e eeeeeeta e e eeeeeesaaannass

2) Tipo:[ ]Jcasa [ ]apartamento

QUANTOS COMOAOS? ....uviiiiiiieeiie ettt eie ettt eete e et e et e e teeeetaeeeteeeetaeeeaseeeteeesaseeeseeeasseeeseeenareeans

3) Tipo de construgdo: [ ] tijolo/alvenaria [ ]madeira [ ] material aproveitado

OULTOS 7 e eeeeteeeteeee ettt ettt ettt ettt sttt st s st s s st s e e e s s s s e s e s snsnnnnnnnanaannnnnnan

4) Tipo de abastecimento de agua: [ ]rede publica [ ] poco nascente

(0201540 - PSP PRPOPPRRRRPRPPPRPRRPRPPRE

5) Tipo de iluminagdo: [ ]relodgio proprio [ ]semreldogio [ ]reldégio comunitario

(0251540 - PO P PP PPRPRPRRPPPPPPPPRPRIRE

6) Escoamento sanitario: [ ] rede publica [ [fossa [ ]vala [ ]céuaberto

OULTOS? ettt e e e ettt e e e e e e e et e e e e e e ettt e e e e e et taaa e eeeeeessaaaess

E. Sobre o cuidar:

1) O que ¢ cuidar de alguém para vocé?

3) Qual a participagdo dos outros familiares em relagdo as tarefas de rotina da casa e com o familiar

que esta doente?
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4) Voceé poderia falar como ¢ o dia-a-dia da familia em rela¢do ao cuidado desta pessoa?

UCDB?

8) Possui plano de satide: [ ] ndo [ ]sim

9) Meios de transporte utilizado para ir ao tratamento:
[ ] transporte publico adaptado [ ] particular [ ]carona
[ ]ambulancia [ ] coletivo urbano [ Japé

F. Situacio de saide do usuario

1) Qual o problema apresentado?
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G. Contribuicao das Clinicas-Escola da UCDB aos usuarios atendidos:

1) O que vocé sabe sobre as Clinicas-Escola?

2) Recebeu algum beneficio das Clinicas-Escola?

[ ]ndo [ ]sim
QUAIS? ..ottt ettt ettt ettt e et e et e e et e e e teeeeaae e e beeeetaee e teeeeabeeaateeeteeeebeeetae e treeebeeeatteeateeentreeenreeenres
HA QUANTO TEIMPOT ..ottt ettt et e ettt e ab e st e e bt e e st e e bt e e it e e e beeesabeeeaaee

3) De que forma as Clinicas-Escola contribuiram para o acompanhamento do seu problema?

4) O atendimento realizado pelas Clinicas-Escola possibilitou vocé receber informagdes sobre os seus
direitos na area de saude?
QUAIS? .ottt ettt ettt et e et e e ett e e et e e e tee e eaae e e teeeetaeeebeeeetbeeateeeteeeebeeetae e taeeebeeeatteeateeeatreeeareeenres

5) Como ¢ o relacionamento da familia com o profissional orientador/estagiario?
UG ESIOES: +eeiuvreeeriestieestteestee ettt estteesteeesteeessseeasseeasseessseeassaeeasseeansee e sseeanseeensaeenseeensaeesseeanseeennaeennreeans

6) Como sdo as orientacdes para com a familia do profissional orientador/estagiario?
UG ESIOEGS: +eeeuvieenurieetieeitieeetee sttt eetteesteeentteeeateesateeeateeanteeaasaeeeaseeanseeenteesabeeeatee e nteeensee e steeanteeenteeenbeeans
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ANEXO
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DECLARACAO DO COMITE DE ETICA

Campo Grande 16 de Junho de 2005

Universidade Catélica Dom Bosco
Departamento de Pesquisa
Comité de Etica em Pesquisa

PROTOCOLO: 0120-2005A

Atesto para os devidos fins que o projeto de pesquisa do Marco Antonio
Veronese, intitulado “Os sentidos do cuidar para as familias atendidas pelas clinicas-
escola da Universidade Catolica Dom Bosco, foi encaminhado para apreciagio ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catolica Dom Bosco, é, a partir dessa
data, fica estipulado o prazo méiximo de sessenta dias (60) para que seja entregue o

parecer consubstanciado ao pesquisador.

Prof. Dr. imoli
Presidente omité de Etica em Pesquisa
Universidade'Catélica Dom Bosco UCDB
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