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RESUMO

A familia como objeto de pesquisa e foco de atengdo dos profissionais da salde tem sido motivo de muitas
investigacdes nos ultimos anos, da mesma forma que as doengas crOnicas ndo transmissiveis (DCNTs), em
decorréncia das mudangas no perfil epidemioldgico da populagdo. O estudo teve como objetivo conhecer a forma
como os profissionais de saude abordam as familias que vivenciam a doenga crénica em seu cotidiano, e
consiste de uma pesquisa bibliografica de estudos que envolvem familias e DCNT na qual foram enfocados o
objetivo e o tipo do estudo, o referencial tedrico, os sujeitos abordados e o conteido do cuidado profissional.
Foram identificados 17 trabalhos relacionados a questdo de familia e doenca cronica, incluindo teses,
dissertacgoes, e trabalhos de concluséo de curso. Os estudos indicam elementos novos no cuidado as familias,
como, por exemplo, a valorizacdo da coparticipacdo da equipe e da familia na atencéo ao portador da DCNT. O
material pesquisado permitiu perceber a importancia das redes de apoio da familia para o enfrentamento da
doenga, mas também mostrou que é fundamental investir na qualificagdo de profissionais para atuarem com
familias, na adequacdo das instituicdes de salde e nas politicas publicas voltadas as familias, com planos e
acdes concretos no sentido de tornar realidade as propostas do SUS, promovendo o facil acesso aos servigos de
salde as familias sempre que deles necessitarem.

Palavras-chave: Relagdes familiares. Doencga cronica. Enfermagem.

cujos membros podem ser/estar doentes, pois 0
grau de saude/doenca individual ndo serve como
indice confidvel da saude familiar; 5) ndo apenas

familias que vivenciam a doenca cronica em sed®’ competente no cuidado e tratamento de

cotidiano? ldentifica-se nas Ultimas décadas ur‘ég?;wggzse’st;nsasr;gggzr: csr?]bgrsa[?ggn dh;(;aegw'laa
movimento no sentido de a familia tornar-se o 2% p u I

foco da atencdo do profissional de saude, assi aor:]r:ﬁa?rg?r?];lu?nt;;ggnsgr'enucﬁ 3;‘1#13 doa?s;e&a
como ja o sdo o individuo e a comunidade. porquaiq ¢

Ressalta-se que prestar cuidado de enfermagem AUS membros; 7) Intervir no amb'e”t‘i para
familias ndo consiste em cuidar apenas dos se mgntar a probabllldagle . da interacdo na
membros, mas do grupo familiar como um 8do ?‘m"'a' Seém que a ausencia q§ .membros. do
Sdo de especial importancia as seguinte§'3tema exclua o cuidado a familia; 8) focallg_ar
caracteristicas do cuidado as familias: 1)?‘5. _forgas dos  membros _.da familia
interessar-se pelas experiéncias da fam“iéndlwdualmente e do grupo familiar como ur_n
através do tempo; 2) levar em consideracio odo para promover apoio e desenvolvimento; e

contexto cultural e comunitario em que a familia ) conceituar familia no sentido de orientar o

se insere; 3) estar atento as relagBes entre idado de enfermagé’r’n

~ 2) . . ~ .
membros do grupo familiar; 4) atender familias Angeld” faz uma dlstlngao entre o cmda,d.o
de enfermagem generalista e uma préatica

INTRODUGCAO

O que significa um cuidado profissional as
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profissional avangada. Segundo essa autora, O METODOLOGIA
gue distingue uma da outra € a maneira como 0
profissional pensa, a linguagem que utiliza, as Para atingir o objetivo proposto as autoras
guestdes que formula e os relacionamentos queptaram por uma pesquisa bibliogréafica. Esta foi
valoriza. Acrescenta ainda a importancia de osfetivada em duas universidades de Santa
enfermeiros estarem sensibilizados eCatarina, junto aos grupos de pesquisa dessa
instrumentalizados para atuar com familias.universidades que tém como objeto de estudo a
Entende como sensibilidade a disposicdo internéamilia em sua interface com a salde e a doenca
para agir, estimulada pela inteligéncia, quee pertencem a Rede Sul de Pesquisa em Familia
confere ao enfermeiro a capacidade de n&e Saude. Para coletar os dados foi elaborado um
apenas desenvolver conhecimentos académica)strumento com  questdes  semiabertas,
mas também de refletir sobre a realidade que enfocando os seguintes aspectos: objetivo, tipo
cerca no cotidiano vivido com as familias. J& ade estudo, referencial tedrico, sujeitos abordados
instrumentalizacdo “consiste em dispor dee o contetido do cuidado profissional. A analise
recursos de conhecimento que capacitem @onstou da leitura minuciosa dos trabalhos
enfermeiro a pensar e agir com familtas”. visando identificar categorias e temas. No

O cuidado a familia exige conhecer como elgperiodo analisado foram identificados 17
cuida, identificando suas forcas e dificuld&tles trabalhos relacionados com familia e a doenga
S6 assim o profissional, com seu saber técnicggronica, incluindo  teses, dissertacgoes,
cientifico e humanistico, pode ajudar a familia amonografias de concluséo de curso de graduacéo
agi, de forma a atender as necessidades de setisespecializacéo orientadas por pesquisadores
membros. Em outro estudlp foi identificado, dos grupos, além de projetos desenvolvidos
através de uma pesquisa bibliografica, que apelos préprios integrantes desses grupos.
familias referem necessidades tanto na presenca Ressalta-se  que,  eticamente,  foram
guanto na auséncia da doenca em seus membrasspeitadas as ideias dos autores dos trabalhos
Estas necessidades, entretanto, nem sempgsalisados, os quais foram também citados com
coincidem com as identificadas pela equipe desuas respectivas referéncias, no final do trabalho.
saude.

Em relagdo as doencas cronicas, as 5gESTUDOS QUANTO AO PROCESSO
estatisticas mforrp_am que_el_as estéo presentes na DE PESQUISA EMPREGADO
maioria das familias brasileiras. As politicas de

saide tém se voltado a prevencdo da gm relacio a este aspecto, foram analisados
hipertenséo, do diabete, do cancer, entre outrogg seguintes itens: objetivo dos estudos; os
problemas que atingem altos indices de&eferenciais tedricos utilizados; os sujeitos dos
morbidade e mortal'ldade.. No que se refere a0gsiydos e o tipo de pesquisa desenvolvido.
transtornos mentais, foi criada a reforma pgq relacdo aosbjetivos cabe destacar que
psiquiatrica, um marco nha atencao aoSempora apenas o objetivo geral tenha sido
portadores de transtornos mentais € no pap&lgjecionado para andlise, idenficou-se que este
desempenhado pelas familias. podia conter mais de uma proposta de

Em todas as situagbes do processo saudgsyestigacdo. Optou-se entdo por selecionar
doenca as familias sdo chamadas a participagpenas o que fazia referéncia aos cuidados &

Mas como s&o percebidas as familias pela equipgmilia e/ou familiares e aqueles aos quais o
! ? i 3 I . . .
de sa(de? Quais sdo as expectativas dQsssquisador dedicou a maior parte de suas

profissionais em relacdo a presenca € giscussdes. Assim sendo, os estudos puderam ser

partipipagéo das familias nos servicos de saL’Jdeggrupados em quatro grandes categorias de
Quais sdo as acOes de cuidado enderegadas (?xﬁetivos descritas no quadro 1.

familias? Para encontrar respostas a estas opgerva-se que, dos 17 estudos, a maioria

questoes foi realizado o presente estudo, 0 quad 1) tinha como foco o cuidado profissional as
teve como objetivo conhecer a forma cOmo OSgmjjigs/familiares. Interessante notar — que

p_rofiss_ionais de saude a_bordam as far_nl'_lias QUBestes, dez (10), além de proporem modelos de
vivenciam a doenca cronica em seu cotidiano. . igado profissional, os implementaram e
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avaliaram. eles: Cuidados inovadores de saude (OMS):
O interesse maior pelo cuidado profissionalprincipios do SUS e os sistemas de cuidado; O
pode ser explicado, em parte, pelo fato de @rincipio da integralidade e o sistema de
universidade A desenvolver um mestradoreferéncia e  contrarreferencia; Reforma
profissional, enquanto a universidade B, porPsiquiatrica Brasileira; Teoria do
varios anos, incentivou monografias e Desenvolvimento da Familia (Duvall); e Teoria
dissertacGes direcionadas a operacionalizacaale Imogene King.
concretizacdo e avaliagdo de modelos Na Universidade B, o0s referenciais
assistenciais de enfermagem a individuos|nteracionismo Simbdlico e Teoria da Adaptacao
grupos, familias e comunidade. Por outro ladode Calixta Roy foram utilizados em dois estudos
também pode ser um indicativo da necessidadeada e os demais em um estudo cada, sendo eles:
sentida pelos profissionais de saude em criafReferencial do GAPEFAM, fundamentado no
estabelecer, ou ampliar referenciais quelnteracionismo Simbdlico; Teoria de Jean
contemplem as familias/familiares como sujeitosWatson sobre cuidado interpessoal; Teoria do

do cuidado profissional. enfrentamento de Hymovich/Hagopian; Teoria
Ecolégica de  Bronfenbrenner; Reforma

Categorias Universidade Ne Psiquié_trica;

_ __ estudos Comparando-se as duas instituicbes, pode-se
rle' C'strg'sfl'cfz; ;:;f‘fégg:'cas' g i observar que ndo existem diferencas substanciais
concepcdes de familia, entre os referenciais empregados, consideradas as
familiares e grupos. suas caracteristicas; mas ao se agruparem 0S
2- Conhecer os cuidados A 1 estudos por categorias foram identificados quatro
profissionais prestados a B 1 estudos com referenciais construidos a partir de
familiares/familias . SLp S
3- Conhecer a literaiura A - politicas puk')llc'e}s. (SUS, Reforma Samtana,
sobre familia e cuidado e B 1 Reforma Psiquiatrica), quatro em teorias de
propor modelos profissionajs familia, quatro em teorias de enfermagem e 4 em
a individuos e seus teorias diversas. Apenas um estudo néo explicitou
familiares o referencial teérico. E importante salientar que
4- Propor modelos de A 3 .
cuidados profissionais a B 7 nos est_udos examme_ld_os, mesmo quan_do 0
individuos e familias, referencial ndo era originalmente de familia, a
familiares, grupos e familias, revisdo de literatura sobre a familia se fez
e operacionaliza-los. presente e conceitos de familia constavam no
Quadro 1. Os objetivos dos estudos segundo categoriageferencial tedrico.

e universidades envolvidas. Florianépolis 2008. Os estudos, segundo o sujeito declarado pelos

pesquisadores e 0s comentdrios das analistas,

No que se refere ageferenciais tedricos, 0 encontram-se no quadro 2.
primeiro aspecto que chama a atencdo nos No quadro 2 pode-se verificar que os autores
estudos pesquisados é o fato de referenciaignalisados utilizam as palavras familia e
tedricos direcionarem a grande maioria dosfamiliares como sindnimos, porém na maioria
estudos, o que difere do encontrado em outradas vezes eles apenas incluiram um membro do
pesquisas, as quais apontam pequeno numegrupo familiar além do portador da doenca
de referenciais tedricos explicitados emcronica. Em parte, esta situacdo pode ser
pesquisas de familfa O fato de esses estudos, compreendida porque muitos estudos foram
em sua maioria, serem académicos eealizados em servicos de saude, contexto que
pertencerem a dois grupos vinculados ageralmente limita o numero de pessoas que
programas de pos-graduacdo pode ser umacompanham ou visitam o doente. Apenas em
explicacéo para tal. pesquisas desenvolvidas no domiéffig-**o

Na Universidade A, observamos que apenas oaumero de familiares aumentava, estando
“Constructo da Resiliéncia” foi utilizado em dois presentes, em média, 3 a 4 pessoas, além do
estudos, enquanto os demais referenciais forammembro portador da doenga cronica.
utilizados por apenas um estudo cada, sendo
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Sujeitos segundo 0s autores Comentério das analista |
Grupo de hipertensos e seus famili&tes A maioria era composta por hipertensos. Os faraiia
formavam um pequeno numero, sendo geralmente €3poso
esposa, ou filha;
Mulheres submetidas a mastectomia e seu famHidtna ou nora foram os acompanhantes mais fregsiente|
acompanhant®.

Psicologos pertencentes ao CAPS d&SC Os psicélogos faziam referéncia ora a familia |ora
familiares.

Familiares de pacientes adultos hospitaliz8dos Esposo, esposa ou mée do paciente hospitalizado.

Familia com um de seus membros com ANYC Os membros que moravam na mesma residéncia adoujd

néo familiar, além do familiar doente.
Familias com criangas portadoras de malformacagérota,| Pais, méaes, irméos, avos presentes no cotidiang das

exigindo cuidados permanerifés familias.

O portador da doenca renal cronica e familfdfes Pesquisador selecionou o familiar mais diretament
envolvido com o doente.

Familia e o portador da doenca crofita O portador e os membros da familia que convivian
casa.

Familias de criancas/adolescentes internados edadmide Apenas 0s que acompanhavam a crianga/adolescente no

oncoematologid®. hospital.

Responsaveis por adolescente intern@dos Em certos momentos, o autor referia-se aos mesome
familiares.

Familia da crianca com doenca crofifta Familiar/familiares acompanhando a crian¢ca n@itals

Familias de neonatos internados em unidade de igerpmpanhantes (pais, mées) do neonato.
intensiva'?.
Familias de criancas e adolescentes com cancenigade de Familiares que acompanham a hospitalizagao.
internacaf®.
Pesquisas relacionadas a familias/cuidados/ doregtf™. | Familias, familiares, profissionais.

Monografias de concluséo de curso de gradi®&ao Familiares de criangas/ adolescentes.

Familias de pacientes com problemas crénicos dig$80 | Os pacientes e os membros de sua familia queviam
COM 0 Mesmo na casa.

Pais/méaes que acompanham a crianca diabética saltoag Com frequéncia um familiar por consulta; geralmeate
ambulatoriér?. mae com a crianga, as vezes ambos 0s pais e garian

Quadro 2. Os estudos e seus sujefté8, e respectivos comentarios dos analistas. Flopialig) 2008.

Isto levanta a questdo: o0 que pode sesobre os objetivos referidos no quadro 1.
incluido como estudo de familia? Seria a

presenca e as “vozes” durante a pesquisa de Tipo de estudo Universidade
todos os membros da familia nuclear, ou A B
integrantes da familia extensa? Ou incluir ogPesquisa G132 convergerfie 2 2
familiares “do coracdo” é o que caracteriza gasSistencial ™ e

tudo de familias? Ou ainda, um estudo depesquisa bibliografice y 2
es ) ! Pesquisa exploratérip- 4 2

familias seria definido pelo “olhar” do |gescritivad 11121520
pesquisador ao objeto em estudo ou pelasrocesso de  enfermagém 1 4

~ ~ . . 10,14,1617,18
questdes que ele se propde a investigar? ( :

Os estudos segundo o tipo de pesquisa foramyyadro 3. Tipos de pesquisa segundo seus autores e
agrupados em quatro grandes categoriasiniversidade. Floriandpolis, 2008.
descritas no quadro 3.

Entre as mais citadas estdo: a pesquisa
exploratério-descritiva, com seis estudos; o
processo de enfermagem, com cinco;, e a
pesquisa convergente assistencial, com quatro

trabalhos. Quando o tipo de estudo é relacionad Constatou-se que as familias entram em
o o P . Bontato com os servicos de saude em diferentes
ao objetivo, verifica-se que em mais da metade - .
. tontextos ou cenarios e em diversas etapas de
dos trabalhos (9) os autores buscaram caminhoS

e L sua trajetéria familiar, em conformidade com as
para transformar sua pratica profissional com

familias/familiares, o que confirma os achadoscondi(‘\aes de vida e salde de seu familiar
» 0.9 portador de doenga crbnica. Os dezessete

OS ESTUDOS E OS TEMAS
EMERGENTES
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estudos foram desenvolvidos em diversos preciso compreender as reacdes das familias a
cenarios: a unidade béasica de salude e doenca, ao tratamento e a hospitalizagéo; e 6) o
ambulatério de hospitais, cada um com tréscuidado profissional as familias € um processo
trabalhos; o domicilio, com cinco estudos, dosde coparticipacao.
guais dois incluiram a unidade sanitaria; e Para prover os cuidados as familias o
unidades de internacdo (neonatologia, pediatriggnfermeiro utiliza um vasto instrumental,
clinica médica, UTI pediatrica), onde foram incluindo conhecimentos especificos
realizados os seis estudos restantes. relacionados a familia, saude e enfermagem para
Identificados os cenarios, as pesquisadoras s& familia que levam o profissional a uma escuta
detiveram apenas nos estudos que enfocavamaienta das falas dos familiares e do préprio
cuidado profissional as familias/familiares quepaciente, exigido empatia, observacdo e a
conviviam com a doenca crbnica, objetivo dacapacidade de sensibilizar-se diante do
presente pesquisa. Observou-se que nosofrimento alheio. Como instrumental técnico
diferentes cenarios o cuidado profissionalséo referidos o uso do genograma interacional, o
apresentava uma estrutura geral comum a todoscomapa, a historia da familia e outros. A
isto é: pressupostos, instrumental tedricoenfermagem aponta ainda metodologias para
metodoldgico, coleta de informacgdes, acdes dpromover o cuidado as familias, sendo as mais
cuidado, dificuldades e limitacfes. Nao obstantecitadas: reunides semanais com grupos de
cada estrutura apresentava em seu contedudamilias/familiares; reunifes individuais com
variacbes bastante expressivas, conforme ¢amilias; didlogo com familiares que
cenario e os atores que nele atuavam, razao petermanecem no hospital no horario de visita;
qual sdo descritos separadamente, empregandoentatos com outros profissionais da equipe de
se as denominacdes dadas por seus autores. saude; e participacdo nos processos que agilizam
os encaminhamentos das familias para outros
O cuidado de enfermagem as servigos apos a alta.
familias/familiares nas unidades de No que se refere amformacgbes coletadas,
internacao verificou-se quecuidar da familia exige do
No contexto hospitalar, o0 cuidado profissional da enfermagem a busca, junto as
profissional em todos os estudos foi realizaddamilias/familiares, de uma série de informacdes
por enfermeiros ou estudantes de graduacao, qe®mbre questdes como: as préaticas de cuidado
o definiram como cuidado de enfermagem. Sedamilial®®  desenvolvidas pela  familia,
contetdo e suas especificidades sao descritospincipalmente em relagdo ao doente; as
seguir. necessidades afetadas e expressas pela familia; o
Na categorigoressupostogstao incluidas as impacto da doenca na vida familiar; davidas da
declaragBes feitas pelos autores sobre o quemilia acerca da doencga, tratamento e
acreditavam orientar seu trabalho. Seguem-seecuperacdo; as estratégias de enfrentamento
alguns pressupostos relatados pelos enfermeirostilizadas pelas familias; o significado da doenca
1) é fundamental o exercicio de um processpara a familia; as forcas e o0s recursos das
comunicativo em que profissionais, pacientes damilias (0s expressados por estas e 0s
familiares oucam, falem e troquem experiénciasobservados pelo profissional); as redes informais
e cuidados; 2) as familias sofrem asde apoio das familias e as institucionais
consequéncias da doenca crbénica no seu familiaisponiveis, entre outras.
e em sua vida cotidiana; 3) as familias As acbes de cuidadis familias citadas com
necessitam de apoio e informacdes por parte damais frequéncia pelos pesquisadores incluiram:
profissionais; 4) o cuidado a familias no hospitall) identificacdo das necessidades afetadas dos
exige uma postura ética dos profissionais que stamiliares que possam ser objeto do cuidado
traduz, entre outras caracteristicas, pelo respeitprofissional; 2) promocdo do processo de
as crengas, valores e praticas de cuidado dasferéncia e contrarreferéncia; 3) respeito aos
familias e pela valorizacdo do ser sentimentos das familias em seus momentos de
humano/familia como pessoas/grupos, contristeza, de siléncio ou mesmo de revolta; 4)
direitos, responsabilidades e potencialidades; 5¢ncorajamento das familias nos momentos
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dificeis; 5) esclarecimento de duvidas ao longchospitalar ao interesse em conhecer melhor o
do processo de hospitalizacdo; 6) reflexdoconvivio familiar mostrado nos instrumentos de
conjunta com as familias sobre o impacto decoleta de dados. Estes dados indicam que, no
doenca na vida familiar; 7) incentivo e apoio ashospital, o0s enfermeiros, mesmo tendo
reagOes assertivas das familias diante da doengegnhecimentos sobre o cuidado profissional as
hospitalizacdo e tratamento; 8) promocdo ddamilias, priorizam, por especificidades do
atitudes e praticas que facilitem o processo deenéario, o cuidado as familias centrado na
adaptacdo das familias & doenca; 9 )ituagdo da doenca e da hospitalizagéo.
ressignificacdo, quando necessario, de crencas,
conhecimentos e préaticas das familias com O cuidado compartilhado entre
relacdo a doenca; 10) o empoderamento dasnfermeiros e familias/familiares
familias, apontando e promovendo suas forcas, O cuidado compartilhado, assim denominado
recursos e redes; 11) a integracdo das familiggsor uma das autoras, foi identificado em dois
nas redes institucionais de saude disponiveis nestudos realizados em ambulatérios. Embora
comunidade. baseados em dois referenciais teoricos diferentes
Os profissionais ainda referem certasde familia, a metodologia de ambos seguiu a
dificuldades e limitacbes para a realizacdo dgesquisa convergente assistefféfal Esse
cuidado as familias nos hospitais, descritas neuidado tem como pressupostos que: 1) é
Quadro 4. importante envolver a familia/familiares no
processo saude-doenca do portador da DC; 2) as
- Existéncia de regras que dificultam o contatoreant familias requerem cuidados profissionais para
equipe e familiares como: numero limitado de wii#a  ztender suas necessidades como grupo; 3) a
por paciente e o horario rigido para visitas; pesnaia = 1o,is 6 4 pratica precisam caminhar lado a lado.

de apenas um familiar na unidade; espacgo fsico

inadequado para os encontros, pouca disponibilidide Em relagéo ao in_Strumental teéri?o_
horas/profissional para o cuidado as familias/fiang; metodoldgico, os estudos incluiram referenciais
falta de conforto minimo para o acompanhante; de familia, além da revisdo de literatura sobre a

- inexisténcia, em varias instituicdes, de progmrde doenca cronica especifica do portador e
capacitagdo para a equipe sobre o cuidar

tamiliares/familias: metodologias coerentes com o referencial,
- falta de espaco nos prontuarios para o regisep d incluindo entrevistas, consulta de enfermagem e
informacgdes sobre o cuidado as familias/familiares; visita domiciliar, quando necessario.

- prética - presente ainda em algumas instituied@kesnaqg Quanto as informages coletadas, vale
reconhecer os direitos e responsabilidades dadidam . '
previstos na Constituicdo e no ECA, o que favorecalum d_esAtaC_ar que os ,Co_nheC|m,en_tOS’ creng,gs,
postura autoritaria da equipe no seu relacionanmentoo vivéncias, forgas, angustias e ddvidas da familia
familiar; e de seu portador eram levantados em cada
- demora, na maioria das instituicdes, em implaotar  encontro e discutidos com os familiares e o
sistema de referéncia e contrarreferéncia, queaso das . portador da doenca crénica.

doencas crbnicas poderia minimizar os problgma ~ .
enfrentados pelos doentes e seu familiar apds & alt As acbes de enfermagem foram denominadas
hospitalar. de acOes de cuidado compartilhadporque
enfermeiros e familiares discutiam, planejavam e
Quadro 4. Dificuldades, limitacdes no cuidado de @valiavam em conjunto as acdes de cuidado. Em
enfermagem as familias no hospital, Florianépolis,2Mb0s 0s estudos as acdes estavam focadas no
2008. portador da DC, no seu bem-estar, no
seguimento adequado ao tratamento, na
Ao se verificar o contelido das descricées dopromogao das interagdes familiares, em formas
enfermeiros no cenario hospitalar, constata-ssaudaveis de a familia enfrentar a doenga e na
qgue, embora o sujeito seja geralmente um owrientagdo de praticas de cuidado a serem
dois familiares (Quadro 3), as acdes deseguidas no domicilio pela familia.
enfermagem apontam para uma abordagem No que se refere as limitagcdes e dificuldades,
voltada as necessidades dos familiares diante dentre os aspectos a serem aperfeicoados, uma
doenga e do adoecer do seu integrantelas autoras identificou a abordagem
hospitalizado, ao seu bem-estar no cenarianterdisciplinar para a equipe de salde do

=
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ambulatorio, a qual, segundo ela, evitaria adoenca cronica, epidemiologia, educacgéo, saude,
fragmentacdo do cuidado ao individuo e afamilia e comunicagdo com grupos. A
familia, além de melhorar o nivel da atencdometodologia empregada nos encontros constou
prestada. basicamente de discussdes em grande grupo,
O cuidado compartilhado surge como umapalestras e jogos educativos. Em todos eram
inovacao na atencao as familias de portadores decentivadas a comunicacdo, a participacdo, a
DC, principalmente no ambiente hospitalar.reflexdo e o posicionamento diante das questfes
Nesta postura, é preciso considerar que o cenaritblocadas e/ou emergentes dos debates. Nos
era ambulatorial e que os referenciais de famili®@ncontros houve a preocupagdo com o
e a metodologia do tipo pesquisa-acdoacolhimento aos presentes, visando ao
certamente influenciaram na opg¢éo pelo cuidaddortalecimento dos vinculos entre as pessoas e
compartilhado. destas com a equipe. Foram ainda realizados
exames para verificar a glicemia e a pressao
O cuidado profissional as familias em arterial.
unidades de saude O processo de cuidados inovadores estimula
Este tema inclui os cuidados inovadores dea busca de informacbes direcionadas de forma
salude e os cuidados de profissionais médicos especial: ao conhecimentos, crencas a praticas de
de enfermeiros. saude dos participantes em relagdo as doencas
Cuidados inovadores de saude a gruposrdnicas; aos cuidados de si e ao cuidado
portadores de DC e seus familiares em umdamilial® em relacdo as questdes abordadas nos
unidade basica de salde encontros; ao cotidiano do ser e conviver com a
Com base em apenas um estudo, aloenca crénica em familia; as redes informais e
denominacado, segundo sua autora, tem origenmstitucionais de apoio aos portadores de DC e
na proposta tedrica por ela adotada. Trata-se deuas familias conforme percebidas por estes; aos
uma  pesquisa convergente  assistencialdireitos dos portadores de DC e suas
coordenada por uma mestranda e desenvolvid@esponsabilidades; e as necessidades afetadas
em parceria com a equipe da unidade béasica ddos portadores e seus familiares.
saude e realizada com um grupo de portadores Entre as ag¢lBes decuidado inovador
de doencas cronicas e familiares. emergiram com mais frequéncia: a) promogéao de
Os pressupostos foram: 1) a existéncia daim espaco para os individuos e familiares
uma equipe multidisciplinar e de uma compartilharem experiéncias e externarem
abordagem interdisciplinar; 2) integracdo dosentimentos, apreensbes e dificuldades no
cuidado profissional ao contexto socioculturalenfrentamento das repercussées da doenca na
em que vivem os participantes; 3) promocao devida individual e familiar; b) fortalecimento do
novas estratégias de gerenciamento da doencavénculo entre pessoas, grupo e equipe; cC)
seu tratamento pelos portadores e seuacolhimento dos usuérios no programa e na
familiares; 4) mudancas estimuladas pelounidade basica de saude; d) aproximacdes entre
didlogo entre os diferentes sujeitos sociaiso cuidado familial e o profissional; e) estimulo
envolvidos no processo; 5) processo educativas decisdes e acdes pela defesa dos direitos dos
com objetivo de incentivar as pessoas/grupos ategrantes do grupo; f) divulgacdo dos servicos
realizarem analises e reflexdes com vista @& das instituicdes que compdem a rede do SUS,
tomarem decisbes que sejam conscientes eom vista a sua utilizacdo por parte da
transformem sua realidade; 6) populacdo; g) socializacdo dos conhecimentos
corresponsabilizacdo dos individuos quecientificos sobre cuidados e doencas cronicas; h)
compdem o grupo (portadores de DC, familiareppromocao de estratégias para o desenvolvimento
e membros da equipe de saude); 7)e pessoas reflexivas, criticas e capazes de
reconhecimento dos direitos e responsabilidadepromover mudancas em suas vidas e em suas
de todos os envolvidos no processo; 8) buscéamilias.
pela cidadania emancipatoria. A principal dificuldade enfrentada foi o
A equipe de saude utilizou um instrumentalpequeno numero de familiares presentes nas
envolvendo conhecimentos cientificos sobre aeunibes, impossibilitando uma  maior
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aproximacdo da equipe com as familias. Foiquestdes que mereceriam mais atencdo se
ainda constatado que o trabalho em equip&lestacam: a necessidade do cuidado as familias e
multidisciplinar, embora traga contribuicbes aondo apenas ao paciente; a adocdo do cuidado
grupo, poderia ser mais produtivo caso fossenterdisciplinar as familias e do trabalho de
adotada uma abordagem interdisciplinar,reinsercdo social do portador do transtorno
valorizando e integrando os saberes de cadmental com énfase no resgate da cidadania.
profissional. A proposta do processo dialégico A autora conclui seu estudo afirmando que o
com os membros do grupo foi consideradacuidado a familia ndo consiste apenas em
bastante  positiva, porém, segundo aenvolvé-la no tratamento, e que é preciso evitar
pesquisadora, isto requer preparo especificos esteriotipos de que as familias abandonam,
prévio da equipe profissional. segregam e ndo tém afeto pelo seu familiar
O cuidado aos portadores de doenga crbénica doente.
seus familiares pode ser considerado inovador O que se constata neste estudo é que, embora
por reunir uma equipe multidisciplinar que adotaos pressupostos da desinstitucionalizacdo sejam
uma metodologia dialogica, reflexiva, parareconhecidos e compartilhados pelos
abordar temas relacionados a promoc¢do darofissionais como relevantes para a melhoria da
saude, prevencdo de doencas e tratamento dgsalidade de vida, salde e cidadania dos
doencas cronicas com portadores e seuportadores de transtorno mental e suas familias,
familiares, além de valorizar e estimular ah& ainda um longo caminho a ser percorrido no
formacé&o do vinculo entre a equipe e o grupo. Eentido de descobrir quais a¢des de cuidado
uma iniciativa importante, que poderd tornar-sedeveriam ser desenvolvidas, no caso, com as
um marco no cuidado as familias nas unidadefamilias. Esta mesma dificuldade foi
basicas de salde, mas para isso torna-sencontrad® ao estudar o papel dos psicélogos
necessaria a instrumentalizacao prévia da equipgo Centro de Atencdo Psico-Social (CAPS) de
sobre conteldos de familia, saude eSanta Catarina, os quais referem se sentir
interdisciplinaridade. “presos” aos papéis tradicionais (consultas
Os cuidados dos profissionais médicos e dendividualizadas ao paciente), sendo o cuidado
enfermeiros prestados as familias de portadoreds familias restrito a orientacdes e
de transtorno mental segundo o paradigma dasclarecimentos quanto a doenca.
desinstitucionalizacao. O cuidado interdisciplinar as familias no
Uma pesquisa bibliogréfica serviu de fonte decenario domiciliar
informacdes para a autora investigar os cuidados O cuidado interdisciplinar a pessoas
médicos e de enfermagem as familias/familiaresportadoras de doencas cronicas e suas familias
Os pressupostos mais citados nos trabalhoso domicilio estd fundamentado em um estudo
foram: 1) valorizacdo do cuidado realizado por uma equipe multidisciplinar
interdisciplinar; 2) proposta da reforma (psicéloga, enfermeira, assistente social) que, em
psiquiatrica e da desinstitucionalizacdo; 3) papetonjunto, discute todo o processo de cuidado
dos profissionais na implementagédo da reformalesde sua concepgdo e implementacdo até sua
nos servicos de saude, no domicilio e a nivehvaliacdo.

comunitario. As autoras definram o0s seguintes
Os estudos descrevem o0s referenciaipressupostos: 1) a doenca leva a pessoa
bibliograficos sobre familia e portadora de doencgas cronicas e sua familia a

desinstitucionalizacdo, teorias de enfermagensituacfes de estresse que podem acompanhar a
frequentes nas pesquisas de enfermeiros. Quantjetéria familiar; 2) as familias frente
as estratégias de cuidado estas incluiangoparticipes no processo de cuidar de seu
trabalhos em grupo, oficinas, visitas domiciliaresfamiliar portador de doencgas crénicas; 3) as
e formacado de parcerias com outras instituicdedamilias, diante de doencas crénicas, introduzem
extrapolando os servigos de saude e seguindoraudancas em sua organizacao e no viver do dia-
proposta de intersetorialidade, preconizada pela-dia; 4) as forcas da familia e a rede de suporte
Sistema Unico de Satde (SUS). informal sdo elementos importantes de apoio no
Segundo a autora da investigacdo, entre agrocesso de conviver com a doenca; 5) a
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organizacdo dos servicos de salde, sua planejar, realizar, acompanhar e avaliar todo o
articulagdo com outros setores e o sistema dprocesso em grupo; mas significa também saber
referéncia e contrarreferéncia sdo fatores dguando o0 seu conhecimento e cuidado
suporte as familias; 6) as familias requerenprofissional especifico deveria ter prioridade na
cuidados focados em suas necessidades. atencao a familia.

As autoras utilizaram o referencial do O cuidado interdisciplinar as familias no
GAPEFAM para direcionar o trabalho e a pesquisalomicilio evidencia que o cenario domiciliar é
convergente assistencial como método de pesquisam espago no qual as familias se sentem mais
Realizaram-se visitas domiciliares e contatos conseguras e com maior dominio da situagéo. Isto
a unidade basica de salude. Os trabalhos erapode torna-las mais receptivas a compartilhar
discutidos e revistos semanalmente pela equipe. Aaformac6es com a equipe de saude. Por sua vez,
familias, ao longo do processo, faziam igualmenteesta sente a necessidade de seus membros
avaliacbes com a equipe. estarem articulados entre si, com outras

As informacdes coletadas diziam respeito anstituicbes e servicos e devidamente
historia da familia, suas crencgas, conhecimentosapacitados, teérica e metodologicamente, para
e praticas em relacdo a saude e a doenca, caidar de maneira efetiva da familia/familiar e
duvidas e problemas vivenciados, a fatores delo portador de DC no domicilio.
estresse e formas de enfrentamento, a rede de

suporte social familiar e comunitario e as CONSIDERACOES FINAIS
comunicag¢des com o sistema de saude.

Entre as acbesle cuidado interdisciplinar — — Aq ansjises dos estudos indicam elementos
consideradas como relevantes no cuidado fdovos no cuidado as familias. como a
familia constaram: escuta tenta; resposta agaorizacsio da coparticipagdo entre equipe e
dividas e questionamentos; diSCUSSOES g, milias na atencdo ao portador da DC. Ha
esclarecimentos sobre medos e apreensGeginq, o despertar para o reconhecimento das

informacao correta sobre os direitos da fam“iaredes de apoio da familia para o enfrentamento

e do doente; identificacdo, junto com asye iy acses dificeis, entre elas a doenca e a
familias, de suas forcas e sua rede de suportrfl'

; N , - 2 F ospitalizacdo. A utilizagdo de instrumentos
orientacOes sobre a doenca e cuidados; estimu Qérico-metodol()gicos para fundamentar o

a mserggasda familia na comunidade € NG ,iyado as familias/familiares é um elemento
sistema ' que certamente garante o inicio de uma nova

C_omo pré-requisito para um_cmdado deetapa no cuidado da equipe de salde as
qualidade as autoras  consideraram O, milias

estabelecimento do vinculo entre profissionais, 0 b, outro lado. os estudos apontam também a
portador da DC e a familia. Como fatoresexisténcia de aspectos a serem mais bem

_aéxplorados e debatidos, entre eles: a preparacao

' fAmilias; a adequacdo das instituices de satde

posturadadotada_geldas familias e gstmula(tjda_pgl ra acolher e cuidar de familias; politicas
equipe de um cuidado coparticipativo e a decisaQypjicas voltadas especificamente as familias, ao

de envolver os familiares nos cuidados ag, s de politicas fragmentadas: e planos e acdes
portador, evitando desta forma a sobrecarga d

€oncretos no sentido de tornar realidade as

trabalho em um elemento apenas. _ ropostas do SUS, promovendo e facilitando

Para as autoras, dificuldades estiveramyegis forma as familias e seus integrantes o fcil
presentes ao longo do processo, uma vez QUgessy aos servicos de salde sempre que deles
feste exigia uma abordagem nova para SeUSacessitarem.
Integrantes. Pensar e  tabalhar  rinamente, algumas palavras sobre a questdo
interdisciplinarmente numa  equipe  COM 4, jidado as familias/familiares, evidenciada no
formacgdes diversas exige esfor¢os no sentido d resente  estudo.  Olhando-se atentamente os

ouvir o outro, respeitar sua opiniao, argumentaleterenciais  tedrico-metodoldgicos — selecionados
seu posicionamento, aceitar a deciso da maiorige|os  profissionais e as acdes de cuidado
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desenvolvidas, parece que o foco do cuidado erfamilia, constata-se que varios estudos
muitos deles é a familia, em suas necessidadegendiam no minimo a quatro itens, sendo o0s
como grupo familiar e como cuidadora de um demais citados os de numero 1, 2, 8 e 9.
seus integrantes portador de doenca crbnic&ntretanto, é preciso ter em mente que o0s
Percebe-se, entretanto, que limitagbes em termdsabalhos ndo s&o homogéneos no que diz
de capacitacdo de profissionais e de condigBesespeito a profundidade dos pressupostos, ao
bem como a filosofia e os programas de algumaseferencial tedrico-metodoldgico, as
instituicbes de saude, impedem um cuidado dénformagfes coletadas e as ac¢des de cuidado;
maior qualidade e abrangéncia as familias. Se nasem quanto aos cenarios, ao “abrir-se as
reportarmos a um estutigpodemos afirmar que os familias”, ou mesmo as caracteristicas de um
autores dos trabalhos investigados demonstraratnabalho com foco na familia. Isto implica em
sensibilidade ante a situacdo das familias eeconhecer que o cuidado profissional as
procuraram prestar um cuidado fundamentado erfamilias, além de apresentar variacfes
conhecimentos de familia, atendendo desta formaonforme o0s cenarios onde ocorre, também
aos requisitos do “abrir-se para as familias”, comapresenta niveis de profundidade de acordo
sugere autora desse estudo. com a sensibilidade, o dominio de
Quando, por outro lado, se comparam asonhecimentos dos profissionais sobre familia e
caracteristicas descritas pelos autdreomo  a filosofia e programas dos servicos de salde.

representativas de um trabalho com foco na

PROFESSIONAL CARE TO THE FAMILIES THAT EXPERIENCE THE CHRONIC
DISEASE IN THEIR QUOTIDIAN

ABSTRACT

The family as research object and focus of attention of the health professionals has been the reason of many
investigations in the last years, as well as the Non-Infectious Chronic Diseases (NICD) due to the changes in
the epidemic profile of the population. The study had the purpose of knowing how the professionals of health
approach the families that live with the chronic disease in their quotidian. It consists of a bibliographical
research of studies involving families and NICD in which the objective and the type of the study, the theoretical
referential, the approached subjects, and the content of the professional care were focused. Seventeen works
related to the family subject and chronic disease, including thesis, dissertations, and works of course
conclusion were identified. The studies indicate new elements in the family care, as, for instance, the
valorization of the teamwork and the family in the attention given to the bearer of NICD. The researched
material allowed to notice the importance of the network support of the family to face the disease, but it also
showed that it is fundamental to invest in the professionals' qualification to work with families, in the adequacy
of the health institutions, and in public politics for the families, with concrete plans and actions in the sense of
turning into reality the proposals of SUS, promoting the easy access to the health services for the families
whenever they need it.

Key words: Family Relations. Chronic Disease. Nursing

EL CUIDADO PROFESIONAL A LAS FAMILIAS QUE VIVENCIAN LA ENFERMEDAD
CRONICA EN SU COTIDIANO

RESUMEN

La familia como objeto de investigacion y foco de atenciéon de los profesionales de la salud ha sido motivo de
muchas investigaciones en los Ultimos afios, de la misma forma que las enfermedades crénicas no transmisibles
(ECNTSs), en consecuencia de los cambios en el perfil epidemiolégico de la poblacion. El estudio tuvo como
objetivo conocer la forma como los profesionales de salud abordan las familias que vivencian la enfermedad
crénica en su cotidiano, y consiste de una investigacion bibliografica de estudios que envuelven familias y ECNT
en la cual fueron enfocados el objetivo y el tipo del estudio, el referencial tedrico, los sujetos abordados y el
contenido del cuidado profesional. Fueron identificados 17 trabajos relacionados a la cuestion de familia y
enfermedad cronica, incluyendo tesis, disertaciones, y trabajos de conclusién de curso. Los estudios indican
elementos nuevos en el cuidado a las familias, como, por ejemplo, la valoracion de la coparticipacion del equipo
y de la familia en la atencién al portador de la ECNT. El material investigado permitié percibir la importancia de
las redes de apoyo de la familia para el enfrentamiento de la enfermedad, pero también mostré que es
fundamental invertir en la calificacién de profesionales para que actlen con familias, en la adecuacién de las
instituciones de salud y en las politicas publicas vueltas a las familias, con planes y acciones concretos en el
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sentido de tornar realidad las propuestas del Sistema Unico de Salud, promoviendo el facil acceso a los servicios

de salud a las familias siempre que de ellos necesiten.

Palabras clave: Relaciones Familiares. Enfermedad Cronica. Enfermeria
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