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Resumo

O envelhecimento populacional tem refletido no crescimento de internagdes
hospitalares de pacientes com doencas crénicas que, devido as debilitacdes
e necessidade de tratamento continuo, ficam internados por um periodo
prolongado e passam a ocupar a categoria de pacientes residente, a partir de
90 (noventa) dias internados. A internagdo prolongada traz repercussoes
emaocionais, fisicas, financeiras e sociais tanto para o paciente como para sua
familia. O objetivo geral deste estudo € investigar a sobrecarga do familiar de
paciente residente em hospital geral. O cenério deste estudo € um hospital
privado, de médio porte, localizado na cidade do Rio de Janeiro. Utilizou-se a
metodologia clinico-qualitativa de pesquisa. Foram entrevistados 9 (nove)
cuidadores familiares de pacientes residentes e de forma complementar, foi
aplicado o Inventario de Sobrecarga do Cuidador. A partir da analise das
entrevistas emergiram as seguintes categorias: evolucdo da doenca;
impactos/repercussbes da doenca na vida familiar e social; estratégias de
enfrentamento e o processo decisorio da familia. Constatou-se que a
hospitalizacdo de um membro da familia interfere na dindmica familiar ja
constituida, na vida pessoal, social e profissional do cuidador e na
organizacdo financeira, gerando tensdes emocionais, fisicas e financeiras que
favorecem a sobrecarga familiar. Os cuidadores familiares se sentem mais
sobrecarregados por conta do grau de dependéncia do paciente e ao tempo
dedicado a esse cuidado. Como estratégia para lidar com todos esses
desafios e mudancas, prevaleceu a contratacdo de cuidadores particulares
para acompanharem os pacientes durante a internagdo; o suporte social e a

espiritualidade.
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1. Introducéao

O aumento do envelhecimento populacional tem refletido no crescimento
de internagGes hospitalares de pacientes com doengas cronicas. De acordo com
0 Ministério da Saude (2014), doenca cronica é aquela caracterizada por
apresentar duracdo incerta ou longa, inicio gradual, e multiplas causas em
geral, sendo necessario tratamento continuo e mudancas de estilo de vida, uma
vez que ndo tem cura. Portanto, exige cuidados, mudancgas individuais e
familiares para a promocéo do auxilio adequado ao paciente portador deste tipo
de doenca.

Para Lustosa (2007) a doenca € vivida como uma crise (Krisis = decisao)
que implica em mudancas da rotina, enfrentamento do desconhecido e uma
ruptura no autocontrole em que se acredita ter do corpo e da vida. Em muitos
casos leva a perda da autonomia, gerando dependéncia de cuidados e
necessitando de apoio dos familiares.

A partir de estagio profissional como psicéloga hospitalar em um
hospital privado pude perceber que o adoecimento é marcado por um periodo
de angustia, de medo, de incertezas e de mudangas, que podem ser
potencializados durante a internacdo.  Além disto, este processo traz
repercussdes fisicas, emocionais, financeiras e sociais tanto para o paciente
como para sua familia. A respeito dos doentes cronicos, observei que alguns
pacientes necessitavam ficar internados por periodos longos e passavam a ser
considerados pacientes residentes. De acordo com a Associacdo Nacional dos
Hospitais Privados (ANAHP, 2015), o paciente que fica internado noventa dias
ou mais é considerado paciente residente, e essa categoria tem aumentado
significativamente. Individuos que vivem com um membro da familia
adoecido, mesmo aqueles que ndo fornecem cuidados diretamente, estdo em
risco de problemas psicologicos e devem ser alvo de intervencdo (Ennis &
Bunting, 2013).

A partir da observacéo participante, percebi que uma significativa parcela
de pacientes residente esteve internada na Unidade de Terapia Intensiva (UTI)
em algum momento da internacdo. Van et al (2016) afirmam que os problemas

enfrentados apds a alta na UTI afetam negativamente ndo s6 o paciente, como



também os cuidadores informais deste. Os autores comprovaram em seu estudo
que, seis meses apds a alta da UTI, a prevaléncia de ansiedade foi entre 15% e
24%, de transtorno de estresse pos-traumatico entre 35% a 57,1% e de
depressdo entre 4,7% e 36,4% em cuidadores informais de sobreviventes de
UTIL.  Além disso, foram relatados outros resultados significativos, como
problemas financeiros e interferéncia no estilo e qualidade de vida. Houve
maior evidéncia de sobrecarga psicossocial nos resultados comprovados.

Dessa forma, surgiu a curiosidade de investigar como a familia do
paciente residente lida com a internacdo prolongada. De maneira mais amiude,
quais sdo os impactos dessa internacdo para o nucleo familiar? Quais séo as
estratégias, 0s recursos internos e externos utilizados pelos familiares desses
pacientes? Qual o nivel de sobrecarga do familiar responsavel por esse doente?
Tais questdes configuram-se nos objetivos dessa pesquisa.

Na literatura o termo ‘sobrecarga familiar’ refere-se as dificuldades e aos
desafios vivenciados pelas familias em consequéncia da doenca de alguém, ou
seja, ao impacto que o cuidado dedicado a um paciente pode provocar no
ambito familiar (Sales, 2003; Reis et al, 2016).

Este estudo pretende compreender as repercussdes na vida e na saude do
familiar do paciente residente, considerando-se a hipétese de que haja desafios
e dificuldades a serem manejados pela familia nesse processo de internacao
prolongada. Conjuntamente, pretende investigar a sobrecarga familiar nas
internacbes prolongadas de pacientes residentes em hospital geral, com a
finalidade de permitir que tenhamos subsidios para auxiliar de maneira eficaz
no manejo da situacao.

Sendo assim, tornou-se necessario compreender melhor o binémio
familia e adoecimento, como se da essa interacdo e quais 0s impactos
causados; entender as peculiaridades da doencga cronica e suas possiveis
consequéncias; buscar mais informacdes a respeito da sobrecarga familiar para
embasar teoricamente o estudo, auxiliando na analise e desenvolvimento do

mesmo, configurando-se, entdo, nos capitulos desse trabalho.



2. Fundamentacdao teédrica

2.1 Familia e adoecimento

Os estudos sobre o binémio doencga-familia comegaram por volta dos
anos 70, principalmente a partir de publicacdes dos trabalhos de terapeutas de
familia de abordagem sistémica, como Salvador Minuchin e John Rolland; e de
terapeutas familiares médicos, como Susan H. McDaniel (Monteiro, 2015).

Carter e McGoldrick (1995) abordaram sobre o ciclo de vida familiar,
sendo um contexto primario de desenvolvimento da familia que contém o ciclo
de vida individual. Para as autoras o sistema familiar se desenvolve
progredindo de acordo com estagios que exigem tarefas distintas, sendo esses
estagios: formacdo do casal, a chegada do primeiro filho, crescimento dos
filhos e velhice. A transicdo entre o0s estagios provoca mudancas na
organizacdo e estrutura da familia, geralmente acarretando estresse no sistema,
vindo de estressores horizontais ou verticais. (Carter e McGoldrick, 1995, apud
Monteiro, 2015).

Os estressores verticais abrangem os padrdes de funcionamento e de
relacionamento que sdo transmitidos de geracdes como as crencas, as atitudes e
o0s tabus. Os estressores horizontais correspondem aqueles em que a familia
encontra de acordo com que avanca no tempo. Inclui-se aqui 0s estresses
desenvolvimentais prediziveis (transicdo da adolescéncia para a vida adulta,
por exemplo) e os imprediziveis (como a morte de um familiar).

O adoecimento, portanto, é um estressor horizontal no ciclo de vida
familiar. Silveira (2000) compara o funcionamento familiar com uma teia,
alegando que uma alteracdo em qualquer parte afeta o todo, e afirma que o
adoecimento de um membro da familia gera uma desarmonia na dindmica
familiar, tornando-se necessaria uma reorganizagao dos papéis de cada membro
para esse novo contexto. Esse processo € vivido de maneira subjetiva; cada
paciente e cada familiar lida de formas diferentes, baseando-se em experiéncias
passadas de doencas e internagfes, nas caracteristicas da familia e em recursos
internos e externos proprios (Romano, 1999). No ambito familiar, a

hospitalizacdo é vivida como uma crise que provoca repercussées no sistema



como um todo e normalmente gera dependéncia de cuidados e apoio familiar
ao membro hospitalizado (Lustosa, 2007).

Simonetti e Ferreira (2008) destacam que o estresse no nucleo familiar
pode ser classificado em objetivo ou subjetivo. O primeiro corresponde as
perturbacdes que afetam a vida em familia na &rea financeira, no exercicio de
novos papeis, nas relacdes familiares e com outros grupos sociais. O segundo
diz respeito ao sentimento de perda de controle, sobrecarga, vergonha,
desamparo, incobmodo e exclusdo social. O adoecimento e a hospitalizacéo
incluem-se em ambos.

A respeito do binémio familia-cuidado, Bellato e colaboradores (2015)
consideram que a familia é cuidadora primaria de seus entes, pois sao
responsaveis pelo que chamam de “miriade de cuidados”, que envolvem as
diversas formas possiveis de cuidados dispensados, desde o inicio da vida e ao
longo desta, englobando zelo, atengdo e suporte. “Nominamos como miriade o
modo de expressdo desses cuidados, em geral pouco visiveis, pois sutis,
diversos e mdltiplos, extrapolando, em muito, aquilo que é racionalizado como
tal pelo campo da saude” (Bellato et al, 2015, p. 82). Os autores afirmam que a
experiéncia de cuidado pela familia é essencial na constancia da vida, mas essa
naturalizacdo, conjuntamente com o historico familiar faz emergir na familia
uma responsabilizacdo moral pelo cuidado.

Puig et al (2015) destacam que o cuidador, na maioria das vezes, se
coloca nessa posicao por iniciativa prépria, alegando ser seu dever cuidar do
familiar necessitado, o que reafirma a responsabilizacdo moral do cuidado. Mas
salientam que, frequentemente, o cuidador exerce tal tarefa com carinho e
sentindo satisfacéo por isso.

Seja de forma voluntaria ou ndo, esse processo de acompanhamento é
perpassado por aspectos negativos e positivos. Dentre 0s negativos estdo as
alteracOes na rotina; desgastes fisicos e emocionais; dispéndios financeiros, de
energia e de tempo e impedimento de realizacdo de projetos pessoais. J& 0s
positivos, a satisfacdo em poder ajudar o familiar e estar perto (LinFen et al.,
2012; Bellato et al., 2015).

Na literatura, sob a luz dos cuidadores familiares, foi possivel encontrar

muitos artigos que investigavam os problemas enfrentados pelos familiares no



cuidado do doente cronico, porém, em sua maioria, em domicilio. Poucos
foram os artigos sob a dtica do &mbito hospitalar.

Nos estudos em domicilio, as principais consequéncias do cuidado ao
familiar doente apresentadas nos cuidadores familiares foram: depressao; baixa
qualidade do sono; piora nos problemas de salde pré-existentes (fisicos ou
psiquicos); sobrecarga; diminuicdo dos momentos de lazer e da vida social e
déficit no autocuidado (Puig et al., 2015; Pereira e Soares, 2015; Costa e
Castro, 2014).

Passos et al. (2015) contemplam o ambiente hospitalar e destacam que,
durante a hospitalizagdo de um membro da familia, o familiar cuidador sofre
mais com: a abdicacdo da atividade laboral para favorecer o estar-junto;
preocupacdo e situacbes conflitantes para com os outros membros da familia;
normas e rotina do hospital e a diminui¢ao do cuidado de si. “[...] A vida fora
do hospital fica em suspensédo, os estudos, namorados, maridos, filhos, lazer,
assim, como o cuidado com a saude e aparéncia estética sdo desconsiderados
para favorecer o acompanhamento” (Passos et al., 2015, p. 542).

O convivio com pacientes que necessitam de cuidados continuos € um
processo atravessado por sentimentos de estresse, cansago, exaustdo, mas
também de ternura, afeicdo e bem-estar (Simonetti e Ferreira, 2008). Dessa
forma torna-se fundamental compreender como o familiar vivencia o processo
de internacdo prolongada do paciente residente para subvencionar acfes que
possam melhorar a comunicacdo, a assisténcia e o relacionamento com as

familias desses pacientes no hospital.



2.2 Doenca cronica e suas repercussdes gerais

Doenca cronica é caracterizada por apresentar duracdo longa ou incerta,
inicio gradual, e multiplas causas em geral, sendo necessario tratamento
continuo e mudancas de estilo de vida, uma vez que ndo tem cura. Portanto,
exige cuidados, mudancas individuais e familiares para a promocao do auxilio
adequado ao paciente portador deste tipo de doenca (Ministério da Saude,
2014).

Rolland (1995), um autor com olhar sisttmico, abordou sobre o
desdobramento da doenca cronica em um cenario desenvolvimental a partir do
entrelacamento de trés fios evolutivos: os ciclos de vida da doenca, do
individuo e da familia. Ele propés uma tipologia psicossocial da doenca
cronica, a qual descreveu aspectos que julgou importante na doenga como:
inicio, curso, consequéncia e grau de incapacitacdo das enfermidades.
Importante ressaltar que na perspectiva sistémica existe uma inter-relacdo e
interdependéncia em todos os fendmenos: fisicos, psicoldgicos, bioldgicos,
sociais e culturais. Portanto a doenga também ¢é influenciada e perpassada por
diferentes sistemas.

Sobre o inicio da doenca, esta pode ser aguda ou gradual. As doencas de
inicio agudo como infarto agudo do miocardio provocam mudancas afetivas
(medo da perda por exemplo) e estruturais (hospitalizagdo) em um curto espaco
de tempo, o que implica na necessidade de uma mobilizacdo rapida para
administrar a situacdo. As doencas de inicio gradual, como a doenca de
Parkinson provocam um periodo de ajustamento prolongado, pois tendem a se
tornarem doencas crbnicas, 0 que resulta em uma tensdo continua e desgaste
emocional podendo emergir sentimentos de culpa e inadequacdo (Pereira &
Soares, 2015).

No que concerne ao curso, a doenca pode ser classificada em constante,
progressiva e reincidente ou episddica. A doenca constante é aquela em que
ocorre um episodio agudo, mas 0 organismo consegue se estabilizar, como a
paralisia, por exemplo. Dessa forma, acarreta para a familia e para o doente
uma mudanca semipermanente que é previsivel e estavel por um periodo de
tempo. A doenga progressiva é caracterizada por sua continuidade em relagao

aos sintomas e a progressdo severa, levando a incapacidade do individuo de
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maneira progressiva ou gradual como acontece no cancer, por exemplo. A vista
disso, implica em uma continua adaptacdo, em mudangas de papéis, na
necessidade de cuidados e no elevado estresse ao longo do tempo (Monteiro,
2015). Na doenca reincidente ha os periodos de remissdo total ou parcial dos
sintomas e as fases em que o0s sintomas se agravam. Essas doencas exigem
menos cuidados continuos, mas a frequéncia das transi¢fes entre crise e nao-
crise e a imprecisdo da nova crise gera tensdo sobre o sistema familiar.

A respeito das consequéncias, as doencas podem ser fatais ou ndo fatais.
As doencas nédo fatais sdo as que ndo ameacam a duracdo da vida. As fatais
incluem as patologias que ameacam a continuidade da vida devido a um
prognoéstico ruim, ou a possibilidade de morte subita. Diante da iminéncia de
morte o individuo doente teme ndo concretizar seu plano de vida e a familia
teme ficar sozinha, podendo levar a uma tendéncia a depressao e a separacao
antecipatdria. A expectativa de perda, o constante clima de apreensdo e a
iminéncia da morte potencializam a tensdo e o estresse (Ferreira & Mendes,
2013).

Quanto a incapacitacdo, esta pode ser cinestésica, cognitiva, sensorial e
até social como no caso de queimaduras criticas, que podem levar a diminuicao
na capacidade de convivio social. Cada tipo de incapacitacdo demanda um
ajustamento das familias, no caso da incapacitacdo cognitiva, por exemplo, as
mudangas sao maiores do que quando essa fungdo permanece preservada. “A
presenca ou auséncia de qualquer incapacitacdo significativa é que constitui a
principal linha diviséria relevante para se construir uma tipologia psicossocial
da doenca.” (Monteiro, 2015, p. 56).

Rolland (1995) também aborda as dimensdes temporais no
desenvolvimento da doenga crénica: fase da crise, fase cronica e fase terminal.
Ele acredita que cada fase tem seus proprios encargos que exigem mudancgas e
atitudes familiares distintas, sendo a interacdo das fases temporais com a
tipologia da doenca que permite um modelo desenvolvimental psicossocial da
doenca cronica.

A fase da crise abrange o periodo sintomatico anterior ao diagndstico e o
periodo de manejo e reajustamento apOs 0 diagnostico e o tratamento
introdutério. Essa fase implica em questdes importantes para 0 membro doente

e sua familia como aprender a lidar com a dor; com os sintomas; com a

11



incapacitacdo relacionada & doenca; com a hospitalizagdo; com 0s
procedimentos terapéuticos e criar boa relagdo com a equipe cuidadora. E
necessario tentar ressignificar a doenca para preservar o sentimento de dominio
e competéncia, buscando uma posicdo de aceitacdo da mudanca acarretada.
Para tal, a familia deve se unir e desenvolver uma flexibilidade no sistema para
conseguirem reorganizar a crise.

A fase crbnica € compreendida pelo periodo entre o diagndstico inicial e
0 periodo de ajustamento a fase terminal. Apesar de poder ter duracéo longa ou
curta, dependendo da doenca, essa fase envolve um processo continuo com
marcos importantes, pontos de transi¢cdo e demandas que se modificam, sendo
sua principal tarefa a manutencdo da normalidade diante da presenca
“anormal” e da incerteza da doenga.

A fase terminal é marcada pela inevitabilidade da morte, por isso
predominam questdes relacionadas a morte, tristeza, luto, separacdo e retomada
da vida familiar pos-luto, tornando evidente que sdo mdaltiplas as demandas
para a familia gerenciar nesse momento da doenca. Zaider e Kissane (2009
apud Monteiro, 2015) salientaram em seu estudo que entre 18 e 35% dos
familiares sentem-se sobrecarregados emocionalmente nessa fase da doenca,
demonstrando sintomas psicossomaticos, interrupcao das tarefas diarias e piora
na qualidade de vida.

No capitulo a seguir sera discutido mais amilde a respeito da sobrecarga,
sua definicdo, os aspectos relacionados e possiveis para contribuir no bem-estar
biopsicossocial do familiar, realizando intervenc@es precoces e possibilitando

agir de maneira psicoprofilatica com esses cuidadores.
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2.3 Sobrecarga familiar

Ao pesquisar sobre a questdo conceitual da sobrecarga da doenca sobre
as familias, foi possivel verificar que na literatura inglesa é utilizada a
nomenclatura “burden”, que significa fardo, e vem sendo utilizado desde 1946
para referir-se as repercussdes do contato préximo e do cuidado aos pacientes
psiquiatricos. Platt, em 1985, foi o pioneiro na definicdo mais desenvolvida
acerca da sobrecarga, relacionando-a a presenca de dificuldades, problemas ou
eventos adversos que afetam a vida dos familiares (Schene, 1990).

“Burden” pode ser dividido em objetivo e subjetivo, o primeiro
relacionado aos comportamentos e sintomas do paciente psiquiatrico no seu
ambito social e suas consequéncias; o segundo referindo-se as implicacGes
psicoldgicas nas pessoas ao redor desse paciente, principalmente na familia
(Brown et al, 1966 apud Schene, 1990).

A respeito da sobrecarga e da doenca mental, hd oito aspectos que
precisam ser considerados, sendo o0s seis primeiros classificados em objetivos e
0s outros dois em subjetivos, como: rotina familiar; relagdes familiares;
relacBes sociais; lazer e profissdo; financas; criancas e parentes; salde e
estresse (Schene, 1990).

Rotina familiar corresponde aos acordos e relacionamentos estabelecidos
na familia, formando a dindmica familiar. Quando uma pessoa ndo consegue
fazer o que se espera dela, outros precisam assumir uma propor¢cdo maior de
tarefas, interferindo nessa dindmica. RelacGes familiares sdo as relacbes
interpessoais entre os membros da familia. Com o paciente psiquiatrico ha a
necessidade de mais cuidado, realizacdo de tarefas e também o sofrimento
subjetivo de cada pessoa envolvida com ele. Relagdes sociais refere-se ao
apoio social. Em muitos casos, devido aos comportamentos dos pacientes
psiquiatricos, h4 uma estigmatizacdo que prejudica as relacdes pessoais e
consequentemente enfraquece a rede de suporte social.

Lazer e profissdo referem-se ao tempo para dedicacao a esses quesitos. O
acumulo de tarefas, conjuntamente com a ajuda dedicada aos pacientes, pode
ocasionar uma diminuicdo da possibilidade de desenvolvimento de uma
carreira profissional e prejudicar o lazer, j& que sdo necessidade diarias e

continuas. O item financas corresponde a situacdo financeira da familia, que
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pode deteriorar-se, pois 0 paciente, geralmente, deixa de trabalhar e gera
despesas provenientes da necessidade de ajuda e por seus comportamentos que
podem ser destrutivos. Criancas e parentes referem-se aos efeitos sobre o
ambiente psicologico e bem-estar fisico das criancas e outros membros da
familia do paciente psiquiatrico, pois a exigéncia de cuidados ao paciente
acarreta menos atencdo aos outros membros. Saude sdo as condi¢Bes de satde
dos membros da familia, e pode ser dividida em saude fisica e mental. Estresse
inclui os sofrimentos subjetivos, as emocdes que perpassam essa relagéo.

Apesar da descricdo dos aspectos envolvidos na sobrecarga relacionada a
doenca mental, é preciso salientar que a sobrecarga familiar se desdobra a
partir do englobamento de um sistema que envolve as caracteristicas Unicas e
dindmicas do individuo, da familia, da comunidade e dos aspectos culturais.

Outro fator importante é o que Tessler (1989 apud Schene, 1990)
denomina como teoria do papel. As pessoas sdo atores de uma rede de relac6es
sociais, na qual categorias de pessoas se comportam de maneiras semelhantes
em alguns aspectos, e a essas categorias chamamos de posicdes, por exemplo,
mée, pai, crianca. Uma pessoa que ocupa certa posi¢cdo tem exigéncias e
expectativas em relacdo a outra. A doenca mental, que manifesta sintomas,
deficiéncias e incapacidades, interfere no desempenho desses papéis e geram a
ndo conformidade com as expectativas, 0 que pode gerar muita angustia para
os envolvidos. Devido a isso, outro membro da familia deve assumir esse
papel, mas, conjuntamente, continuar desempenhando o seu de origem, o que
pode tornar-se um fardo.

A maioria dos estudos de sobrecarga familiar abrange os pacientes da
salde mental, mas como ja exposto, muitos estudos comprovam que 0O
funcionamento familiar é atingido tanto pela presenca da doenca fisica como
pela mental (Silveira, 2000; Lustosa, 2007; Simonetti e Ferreira, 2008; Costa e
Castro, 2014; Puig et al., 2015; Pereira e Soares, 2015).

A presenca de desordem fisica ou mental crénica também € um
importante contribuinte para a sobrecarga familiar, entendido como tensdes
emocionais e financeiras sentidas pelas familias dos doentes cronicos (Detzel et
al., 2014). Estudos envolvendo as familias de pacientes com doengas
cardiovasculares, metabdlicas, neoplésicas, inflamatorias e doencas

degenerativas apontaram que essas doencas geram impacto negativo sobre a
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qualidade de vida dos cuidadores familiares desses pacientes, tendem a
aumentar os niveis de carga relatados e a gerar conflitos no ambiente familiar
(Pedreira, 2012 apud Detzel et al., 2014).

Outro estudo apontou que os cuidadores familiares de pacientes com
doengas crbnicas sdo mais propensos a apresentarem transtornos de humor,
transtorno de ansiedade e transtorno depressivo. Mostraram, também, que eles
relatam niveis mais elevados de estresse do que a populacdo em geral (Detzel
etal., 2014).

Apesar da maior prevaléncia da associacdo da sobrecarga familiar com a
doenca mental, é possivel perceber que a doenca fisica também gera
desdobramentos relevantes quanto ao tema. Por isso, um dos objetivos desse
estudo é investigar a sobrecarga familiar nas internacdes prolongadas de

pacientes residentes em hospital.
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3. Método

O objetivo geral deste estudo é investigar a sobrecarga do familiar de
paciente residente em hospital. Como objetivos especificos, temos: entender as
mudancas que a internacdo prolongada acarreta na rotina do familiar
responsavel; investigar as dificuldades da internacdo prolongada na vida dos
familiares dos pacientes residentes; analisar as estratégias criadas pelos
familiares para lidar com a internacdo prolongada e verificar quais sdo 0s
recursos internos e externos dessa familia.

Para alcancar os objetivos propostos, utilizamos a metodologia clinico-
qualitativa que, de acordo com Turato (2008, p. 242), “busca dar interpretacdes
a sentidos e a significacbes trazidos pelos individuos sobre mudltiplos

fendbmenos pertinentes ao campo do bindmio saude-doenga”.

3.1. Universo da Pesquisa

Minha dupla insercdo no campo escolhido para a realizacdo da pesquisa
foi um facilitador para a coleta de dados. Entre 2015 e 2016 estagiei como
psicéloga hospitalar na instituicdo em que a pesquisa foi realizada, oferecendo
assisténcia psicologica aos pacientes e a seus familiares durante o processo de
internacdo tanto nos quartos como no CTI (Centro de Tratamento Intensivo). A
instituicdo em questdo tem 100 leitos, sendo vinte e sete destes destinados aos
CTls 1, 2 e 3, e dez leitos a Unidade Cardioldgica Intensiva. No CTI 1
internam pacientes com quadros clinicos mais complexos e criticos, que
precisam de maior suporte intensivo. No CTI 2 internam pacientes cirlrgicos
de média complexidade, os leitos séo fechados e € permitida a permanéncia de
acompanhante 24h com o paciente. O CTI 3 tem 4 leitos abertos e 6 fechados,
destinados a pacientes com demanda de internacdo prolongada.

A rotina da psicologia engloba a participacdo no round dos CTIs
(encontro multiprofissional para discutir os casos) e atendimento ao paciente e
a familia nestes setores. Nos quartos os atendimentos sdo feitos a partir da

solicitacdo da equipe, do paciente ou da familia.
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O papel do psicélogo clinico hospitalar € oferecer assisténcia psicoldgica
ao paciente e a sua familia, considerados uma unidade de cuidados. Os
atendimentos sdo centrados na situacdo de doenca e internacdo e tém como
objetivos principais: a) promover acolhimento; b) minimizar os agentes
estressores e geradores de ansiedade; c) avaliar a percepgdo do paciente sobre
sua doenca, gravidade e prognostico; d) orientar e/ou desmistificar sobre
rotinas (procedimentos, exames, ambiente, etc); e) proporcionar expressdes de
sentimentos e emocdes através da escuta empatica e f) favorecer a
comunicacdo paciente — familia — equipe (Monteiro, 2015).

Participaram da pesquisa 9 (nove) cuidadores familiares de pacientes
residentes internados em um hospital privado, localizado na zona sul do Rio de
Janeiro. O critério de inclusdo do paciente foi que ele estivesse internado ha
pelo menos 90 dias continuos. Os critérios de inclusdo em relagdo aos
familiares foram: ser membro da familia responsavel pelo paciente residente e
identificado pela equipe como tal; ser representante do elo entre o paciente,
familia e equipe de saude; ter mais de 18 anos e aceitar participar do estudo.

Realizamos entrevistas baseadas em um roteiro semiestruturado com o
cuidador familiar responsavel, englobando o0s seguintes itens: dados de
identificacdo do paciente e do familiar, percepcdo sobre a doenca e evolucao
clinica; relacdo prévia com paciente; o lugar deste na familia; rotina antes e
durante a hospitalizacdo; percepcdo sobre as repercussdes da internacao;
recursos internos e externos.

Conjuntamente, foi aplicado o Inventario de Sobrecarga do Cuidador
validado no Brasil para uso em cuidadores familiares de idosos (Valer et al.,
2015). O inventario é uma adaptacdo do Caregiver Burden Inventory,
originalmente criado por estudiosos canadenses. Ele é composto por 24
perguntas fechadas, divididas em cinco dimensdes: 1) sobrecarga tempo
dependente, 2) sobrecarga a vida pessoal, 3) sobrecarga fisica, 4) sobrecarga
social e 5) sobrecarga emocional. Cada dimens&o tem cinco itens, com excec¢ao
da sobrecarga fisica que é composta por quatro, e é pontuado de 0 a 4, cujo as
pontuacfes mais altas indicam maior sobrecarga. Nao ha ponto de corte para
classificar a sobrecarga. Sendo assim, cada dimensdo pode obter a pontuacio
total de 0 a 20 pontos. Para obter um escore equivalente na dimensdo de

sobrecarga fisica pode multiplicar a soma dos seus itens por 1,25 (ANEXO 1).
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Os autores deste instrumento salientam a importancia de usar uma
medida multidimensional para medir a sobrecarga, com escores separados para
cada dimensdo, ao invés de um escore global ou unidimensional. O escore
global tende a mascarar as diferencas entre os niveis de sobrecarga nos
diferentes dominios do cuidado e ndo permite a investigacdo de perfis de

sobrecarga do cuidador (Valer et al., 2015).

3.2. Procedimento de coleta de dados

Entrevistamos os familiares responsaveis pela internacdo dos pacientes
residentes. Para tal, seguimos 0s seguintes passos: pesquisamos Nno registro
diario da internacdo os pacientes internados ha 90 dias ou mais; conversamos
com a equipe sobre a familia desses pacientes; verificamos se preenchiam o0s
critérios de inclusdo ja citados e realizamos o convite para participacdo da

pesquisa.

As entrevistas foram realizadas na sala do Servico de Psicologia e foram
gravadas em &udio, para posterior transcricdo na integra, de modo a preservar
todas as caracteristicas do discurso do entrevistado. Os nomes dos
entrevistados e de pessoas mencionadas nos relatos sdo todos ficticios. De
forma complementar, foi aplicado o Inventario de Sobrecarga do Cuidador
validado no Brasil para uso em cuidadores familiares de idosos (Valer et al.,
2015). Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (ANEXO I1).
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4. Resultados e andlise

Para a andlise dos dados coletados nas entrevistadas, foi escolhido o
método de andlise de conteudo, focando na andlise categorial, proposto por
Bardin (2011). Conforme a autora, a analise categorial consiste no
desmembramento do texto em categorias agrupadas por equivaléncia. Sendo
assim, as categorias foram formadas a partir da interpretacdo dos dados, apos a
selecdo do material e leitura flutuante, por meio da codificacdo. Tal método
refere-se a descobrir os “nucleos de sentido” frequentes ou presentes no relato
qgue podem ter importancia para o objetivo do estudo. As transcri¢des foram
lidas e relidas para dar inicio a analise de conteldo, e entdo, emergiram as
seguintes categorias: evolucdo da doenga; impactos/repercussdes da doenca na
vida familiar e social; estratégias de enfrentamento e o processo decisério da
familia.

Segue abaixo um quadro de identificacdo dos familiares e dos pacientes,
no qual constam dados sociodemograficos e dados referentes ao diagndstico,
ao motivo e & duracdo da internacdo. A identidade dos participantes foi

preservada, por isso, todos os nomes séo ficticios. Para tal, optei por nomea-los

com a mesma letra inicial.

Di sstico/ Motive d Autonomia T d
Identificacdo do familiar Identificacdo do paciente mgn(.)s sy .o YO prévia do b ~e
internacio : Internacio
paciente
Filha Camila, 21 anos, i ) Pos-operatorio de cirurgia
. Carina, 32 anos, solteira, 2 P 5 ) :
1 | noiva, sem filhos, 2505 e bariatrica / Infecgdo Preservada 96 dias
% 22 filhas, bancéria, catolica
autdnoma, catdlica
: s Doenga Pulmonar
Filha Giovana, 66 anos, Gabriela, 93 anos, casada, 4 | Obstrutiva Cronica / Parada : = .
2 | casada, 4 filhos, filhos. o lsi catblica Cérdio e Restrita 351 dias
administradora, catdlica ’ ; Ardiortespiralonia
Neto Julio. 22 anos, solteiro, Joio. 81 do. 3 Doenga Pulmonar
3 | sem filhos, estudante, sem kT R Obstrutiva Cronica / Restrita 150 dias
235 filhos, aposentado, catdlico 2
religido Pneumonia
Filha Larissa, 61 anos, Lais. 85 P
4 | casada, 2 filhos, engenheira, e Parkinson / Pneumonia Restrita 141 dias
T = filhos, do lar, catolica
catdlica
Filha Luana, 50 anos, Livia. 01 e a Deméncia / Doenga
5 | casada, 2 filhos, agrénoma, | . 2~ " 200S, VIOV3, 3 Pulmonar Obstrutiva Restrita 174 dias
ST filhas, do lar, catdlica S
catdlica Crénica
, { 2
Marido Iriarcelo, 62 - Marcela, 58 anos, casada, 3 Lesdo Cerebral / x 633 dias— 1 ano
6 | casado, 3 filhos, engenheiro, 35 Restrita
o filhos, do lar, catdlica Atropelamento e 9 meses
catdlico
Irm3 Mirian, 90 anos, Moénica, 93 anos, solteira,
7 | solteira, sem filhos, sem filhos, aposentada, Deméncia / Queda Restrita 121 dias
aposentada, catolica catolica
Ma3e Rafaela, 63 anos, Rodrigo, 34 anos, sem Lesdo Cerebral / Doenga 4.680 dias — 13
8 | casada, 2 filhos, do lar, filhos, sem profissdo, Pulmonar Obstrutiva Restrita : anlc.:l: =
catdlica catolico Crénica
Esposa Renata, 75 anos, R 76 do. 2 Aneurisma da aorta
9 | casada, 2 filhos, do lar, et L9 A0S Canaso, abdominal / Complicagio Preservada 131 dias

catdlica

filhos, engenheiro, catdlico

Cirlirgica




Os pacientes sdo, em sua maioria, idosos, portadores de doenca crénica,
com autonomia prévia restrita, ou seja, antes mesmo da internacdo ja eram
dependentes de cuidado e de ajuda para realizar suas atividades diarias. A
Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (2014) afirma que atualmente,
no que diz respeito a satde do idoso, prevalecem as doengas cronicas e suas
complicagdes: doenga coronariana, hipertensdo arterial, sequelas de acidente
vascular cerebral, amputacfes, limitacbes provocadas pela insuficiéncia
cardiaca e doenca pulmonar obstrutiva cronica, cegueira provocada pelo
diabetes e dependéncia decorrente das deméncias.

Quanto ao tempo de internacdo, 33 % estdo internados ha muito tempo,
destoando dos outros pacientes, cujo tempo médio de internacédo é de 135 dias.

Marcela, 58 anos, ja havia sido diagnosticada aos 50 anos com uma lesdo
neuroldgica degenerativa, atingindo o lobo frontal, o que restringia sua
autonomia prévia e demandava atencdo e cuidados continuos para com ela. O
motivo de sua internacdo foi um atropelamento, a paciente sofreu esse acidente
ao atravessar a rua depois de realizar suas atividades de fisioterapia na praia.
Segundo seu marido Marcelo, o acidente foi de grandes proporcdes, ela ficou
internada no CTI por um tempo, mas conseguiu estabilizar o quadro clinico e
foi transferida para o quarto. Até 0 momento da entrevista ela estava no quarto,
com quadro clinico estavel, sem interacdo, com traqueostomia e se alimentando
por sonda, totalizando 653 dias (1 ano e 9 meses) de internagao.

Rodrigo, 34 anos, foi diagnosticado com lesdo cerebral degenerativa
precocemente, com um ano de idade. Desde entdo, segundo sua mée Rafaela, a
vida de Rodrigo foi resumida em internacdes frequentes. A lesdo cerebral
interferiu no seu desenvolvimento fisico e cognitivo, com dez anos de idade ele
foi internado, fez a traqueostomia, gastrostomia, mas conseguiu ir para casa de
homecare. Em 2003, devido a uma complicacdo pulmonar, o paciente foi
internado no CTI, precisou ser entubado e ndo pbdde voltar para casa. Até o
momento da entrevista ele estava no CTI 1, com quadro clinico estavel, sem
interacdo, com tragueostomia e se alimentando por sonda, totalizando 4.680
dias (13 anos) de internacao.

Gabriela, 93 anos, além da senilidade tinha o diagnostico de doenca
pulmonar obstrutiva crénica e contava com o apoio de cuidadoras em casa. Foi

internada porque caiu e teve uma parada respiratéria em seguida. Teve que
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ficar no CTI 1 entubada, fez a traqueostomia, estabilizou o quadro clinico e foi
transferida para o quarto. Até 0 momento da entrevista ela estava no quarto,
com quadro clinico estavel, pouca interacdo, com traqueostomia e se
alimentando por sonda, totalizando 351 dias de internacao.

Em todos os 3 (trés) casos ha uma complicacdo neuroldgica prévia, o que
desfavorece um bom prognostico e propicia para a iminéncia de morte. Eles
estdo sendo favorecidos pelos avangos da tecnologia na Medicina como a
ventilacdo mecanica e a nutricdo enteral e parenteral. Paranhos & Rego (2014)
afirmam que essas técnicas médicas podem favorecer a promocdo da
distanasia, que seria o prolongamento da morte, caracterizando-se por um
processo de morte lenta e sofrida para o doente e a familia. Esse tema sera
melhor discutido na categoria o processo decisério da familia.

Sobre os cuidadores familiares dos pacientes residentes, foi possivel
perceber que o género prevalecente foi o feminino (71%), a maioria é casada
(67%), ocupa a posicdo de filha e ndo trabalha, sendo aposentadas, do lar ou
desempregadas (67%). (ANEXO I1II).

Figueiredo (2012) afirma que, apesar das alteracbes funcionais e
estruturais na familia, o papel de cuidador informal do familiar recai, em sua
maioria, sobre a figura feminina. Culturalmente a sociedade atribui a préatica do
cuidar a uma atividade presumivel do género feminino, por seus atributos
naturais e aparente melhor desempenho nessa funcao.

O Inventéario de Sobrecarga do Cuidador validado no Brasil para uso em
cuidadores familiares de idosos (Valer et al., 2015) é composto por 24
perguntas fechadas, divididas em cinco dimensBes: 1) sobrecarga tempo
dependente — com afirmativas referente ao grau de dependéncia do paciente e 0
tempo dedicado a esse paciente; 2) sobrecarga a vida pessoal — relativo ao
impacto dessa dependéncia na vida pessoal e social do cuidador; 3) sobrecarga
fisica — referindo-se as repercussdes desse cuidado na saude fisica do cuidador
familiar (sono e cansago por exemplo) ; 4) sobrecarga social — abordando sobre
0s impactos desse cuidado nas relagbes familiares e conjugais do cuidador
familiar e 5) sobrecarga emocional — com afirmativas pertinente aos
sentimentos do cuidador familiar (vergonha, irritacdo, incoémodo...)

A partir da analise dos dados do inventario, a categoria com maior

pontuacdo foi a de “sobrecarga tempo dependente”, na qual a afirmativa “A
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pessoa que eu cuido é dependente de mim” foi a mais pontuada, totalizando 31
pontos depois de analisar todos os inventarios.

A segunda maior pontuagcdo coube a categoria ‘“‘sobrecarga a vida
pessoal” com a afirmativa “Eu gostaria de poder sair dessa situagdao” sendo a
segunda mais pontuada, somando 30 pontos, seguida da afirmativa “Eu
esperava que as coisas fossem diferentes neste momento da minha vida” com
25 pontos.

A terceira categoria mais pontuada foi a “sobrecarga fisica”, na qual a
afirmativa “Eu estou fisicamente cansado” obteve 25 pontos no total. Em
quarto lugar ficou a categoria “sobrecarga social” e por Gltimo a categoria
“sobrecarga emocional”, com a afirmativa “Eu sinto vergonha da pessoa que eu
cuido” sendo a unica que recebeu pontuagio 0 (zero) em todos os inventarios
analisados.

N&o houve relacdo direta quanto ao tempo de internacdo e o nivel de
sobrecarga. Os dados obtidos atraves do Inventario serdo discutidos na
categoria impactos/repercussdes da doenca na vida familiar e social e

ilustrados com as falas dos entrevistados.

4.1 Evolucado da Doenca

Na perspectiva sistémica existe uma inter-relacdo e interdependéncia em
todos os fenémenos: fisicos, psicoldgicos, bioldgicos, sociais e culturais.
Rolland (1995), um autor com olhar sistémico, abordou sobre o desdobramento
da doenca cronica em um cenario desenvolvimental a partir do entrelacamento
de trés fios evolutivos: os ciclos de vida da doenca, do individuo e da familia
que formam uma triade. Para tal, o autor prop6s uma tipologia psicossocial da
doenca cronica, a qual expos aspectos que julgou importante na doenga como:
inicio, curso, consequéncia e grau de incapacitagdo das enfermidades.
Importante salientar que ha diferencga entre a doenca (diagnostico) e 0 motivo
da internagé&o.

Sobre o inicio da doenca, dos 9 (nove) casos observados, apenas 2 (dois)
pacientes tiveram inicio agudo, pois ndo apresentavam nenhuma doenca de

base e tinham autonomia prévia preservada:
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“Ela era bancéria, gerente do Itald, e estava exercendo até o momento da
cirurgia, porque na verdade, ela veio fazer uma bariatrica, entdo era tudo planejado.
Ela ia fazer a bariatrica, ficaria os quinze dias aqui e voltaria a trabalhar
normalmente, s6 que ndo saiu como a gente esperava. = (Camila, 21 anos, filha da
Carina).

“O motivo da internagdo foi que ele ia fazer um exame de rotina porque ele ja
tinha dois aneurismas abdominais. Ai o médico pediu uma série de exames,
tomografia, doppler, e quando os exames ficaram prontos ele (médico) disse que o
caso era de cirurgia, porque havia o perigo de estourar o aneurisma e ai ndo sabia o
que podia acontecer. Entdo marcamos e viemos para ca para fazer a cirurgia e ficar
uma semana, no maximo 10 dias, mas ai complicou a cirurgia. Foi realmente uma
cirurgia que demorou quase 12h, muito complicada, muito complicada mesmo. Ai
depois ele ficou no CTIL. ” (Renata, 75 anos, esposa do Renan).

As doencas agudas demandam uma rapida mobilizacdo estrutural e
afetiva dos familiares para administrar tal adversidade. E possivel perceber que
Renata e Camila demonstraram-se surpreendidas pelo inesperado.

Todos os outros 7 (sete) casos foram de inicio gradual, ja caracterizados
por doencas cronicas (2 casos de lesdo cerebral prévia, 2 casos de doenca
pulmonar obstrutiva cronica e 3 casos de deméncia). Essas doencas de base ja
restringiam a autonomia prévia do paciente antes da hospitalizacdo e
implicaram em um periodo de ajustamento prolongado da familia, levando a

um possivel desgaste emocional, conforme indica o relato abaixo:

“Eu venho, 0lho e vou embora, porque eu quero cuidar dela, mas eu ndo tenho
mais psicoldgico para cuidar, eu ja cuidei por tanto tempo, ja abdiquei de tanta coisa
na minha vida, que agora que esta caindo a ficha de que estou ficando velha, tenho 50
anos e estou esgotada, vocé esta entendendo! ” (Luana, 50anos, filha da Livia).

A fala de Luana demonstra o que Silveira e colaboradores (2006)
afirmaram em sua pesquisa, que o cuidador familiar do doente crénico no
exercicio desse papel torna-se, ao longo do tempo, insatisfeito, cansado,
podendo deixar em segundo plano sua vida pessoal, em prol das tarefas
cotidianas de cuidar, vivenciando sentimento de tristeza e desamparo.

Quanto ao curso da doenga, Rolland (1995) alega que ela pode ser
classificada em constante, progressiva e reincidente ou episodica. A doenca
constante € aquela em que ocorre um episodio agudo, mas 0 organismo

consegue se estabilizar. Sendo assim, acarreta para a familia e para o doente
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uma mudanca semipermanente que é previsivel e estavel por um periodo de

tempo, como é possivel perceber através dessa fala:

“Minha mde caiu, quebrou o fémur e veio para ca, mas ai ela teve uma parada
cardiaca, ai ela foi para o CTI e fizeram um neg6cio 14 de tragueostomia e agora
parece que ela esta estavel. Ela entende tudo direitinho, entdo ela foi ficando e ficou
nesse estado em que ela come pelo buraquinho, tem um tubo para respirar e um tubo
para comer, e isso é chato, mas esta ai direitinho ha um tempo ja, esta estavel. ”
(Giovana, 66 anos, filha da Gabriela).

A doenca progressiva € caracterizada por sua continuidade em relacao
aos sintomas e a progressdo severa, levando a incapacidade do individuo de
maneira progressiva ou gradual. Essa progressdo € marcada por limitacdes,
exigindo continua adaptacdo e ajustamento as novas condi¢bes que sao

apresentadas (Monteiro, 2015):

“Ai 0 que aconteceu, até hoje eu ndo sei, porque ela comegou a tomar muita
medicagdo quando ela estava em casa ainda, porque assim, ela j& ndo estava
andando. Ela ficava apoiada na menina (cuidadora), ela tomava banho sentada em
uma cadeirinha. No comego ela comia com a méo dela, mas depois as meninas ja
ajudavam, comida sé podia ser mais pastosa. E ela tomando esses remédios para
Parkinson. Ai ela comegou a aspirar a comida, entdo perdeu o movimento da glote e
comegou assim. Teve uma super pneumonia, veio aqui para a UTI e ficou por causa
dessa pneumonia e estd ai. Agora ela estd com aquele tubo no estbmago, a
fonoaudidloga vai 14 todos os dias, tenta dar uma papinha, ai vem outro e aspira ela,
porque vai acumulando aquela secrecao e ela ndo consegue colocar para fora, ai
engasga. Entéo a qualidade de vida dela estd muito ruim, mas fazer o que? Ela ja vai
para 4 meses no leito, ndo fica mais em pé porque o pé entortou e ndo tem mais jeito,
ai éisso. ” (Larissa, 61 anos, filha da Lais).

Na doenca reincidente hd os periodos de remissdo total ou parcial dos
sintomas e as fases em que os sintomas se agravam. Essas doencas exigem
menos cuidados continuos, mas a frequéncia das transicBes entre crise e nao-
crise e a imprecisdo da nova crise gera tenséo sobre o sistema familiar, como é

possivel observar no depoimento a seguir:

“Ja tem uns 5 anos mesmo que ele estd doente. A primeira internagdo, se ndo
me engano, foi no hospital Icarai, 1a em Niterdi, que ele ficou uns 40 dias, mas
também foi por pulmao, dificuldade respiratoria. Desde entdo sempre foi por causa
da respiracdo. Ja foram muitas internacdes. Quando ele comecou a internar eu
morava com ele, foi quando ele comecou a ficar mal mesmo. A gente tinha que levar
ele para a cama todo dia, ele ficava igual crianca se jogando no ch&o, eu ficava bem
estressado, porque sempre tinha discussao. Até que ele ficou de home care por uns 4
anos, s6 que ele teve um problema no pulméo, ele ndo conseguia respirar sozinho,
precisava de ajuda da maquina ai veio para ca de novo, ele j& tinha estado aqui antes.
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SO que agora j& esta aqui h4 uns 5, 6 meses, por ai, e ndo saiu mais porque ndo tem
como ele voltar para casa. ” (Julio, 22 anos, neto do Jodo).

Na amostra analisada, a maioria dos pacientes residentes sdo idosos,
possuem outras doengas associadas e tém mais propensdo para desenvolver
complicagdes de quadros neuroldgicos, aumentando a morbi-mortalidade. Por
isso, ha um desfavorecimento das possibilidades de resgate das condi¢cbes de
salde e um favorecimento para a iminéncia de morte.

Ferreira & Mendes (2013) abordaram a respeito das consequéncias das
doengas, que podem ser fatais ou ndo fatais, sendo as doencas néo fatais as que
ndo ameacam a duracdo da vida, e as fatais as patologias que ameacam a
continuidade da vida devido a um progndstico ruim, gerando a possibilidade de
morte subita. Essa iminéncia da morte pode potencializar a tensdo e o estresse.

Em 4 (quatro) casos houve o diagnostico de terminalidade. A fase
terminal € marcada pela inevitabilidade da morte, por isso predominam
questdes relacionadas a morte, tristeza, luto, separacdo e retomada da vida
familiar pods-luto, tornando evidente que sdo mdultiplas as demandas para a
familia gerenciar nesse momento da doenca (Zaider e Kissane, 2009 apud
Monteiro, 2015).

“Entdo isso que é pesado, que vocé vé que agora ela estd doente. Assumir,
acreditar que ela esta doente e que ela ndo volta para casa. Ela ja ia voltar 3 vezes e
nao voltou, entdo sé resta esperar, ela fica aqui se cuidando, melhorando como déa até
morrer, porgue agora ela esta caminhando para morrer, né, e isso pode durar 1 ano,
1 més, ninguém sabe. E dificil! ” (Luana, 50 anos, filha da Livia).

Luana consegue demonstrar pela sua fala a tristeza de assumir a
inevitabilidade da morte, o sentimento de impoténcia e desamparo em ver a
mé&e caminhando para a morte sem conseguir prever ou reverter esse caminhar.

E comum os familiares, diante dessa situacdo, entrarem no processo de
luto antecipatério. De acordo com Therese Rando (2000 apud Monteiro, 2015)
0 luto antecipatdrio tem por finalidade propiciar um desenvolvimento normal
do luto, pois a medida que a familia consegue assumir e entender que um de
seus membros estd doente e em fase terminal, é facilitado o processo de
reorganizar seus recursos para enfrentar a perda iminente de seu ente querido,
Ou seja, uma maneira de se preparar cognitiva e emocionalmente para essa

perda. Contudo, é importante pontuar que esse processo ndo exclui o impacto
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causado pela morte no momento em que ela ocorrer de fato. A autora afirma
ainda que existem aspectos que diferenciam o luto antecipatério do luto pds-
morte, um deles é a ambivaléncia de sentimentos e a esperanca, 0 que pdde ser

observado em alguns casos entrevistados:

“Ninguém gosta de ver um filho desse jeito, eu gostaria de sair dessa situagdo,
mas sei que ndo tem como. Porque assim, eu estou velando um filho vivo, ndo é?! Ja
sdo 13 anos, eu sei que ele ndo volta para casa (choro). Entdo assim, eu estou
esgotada pelo problema. Eu esperava uma velhice mais tranquila, acho que ninguém
imaginava ou esperava isso, mas foi a vontade de Deus. Entdo eu tenho tudo
arrumado para o meu filho para o dia que ele partir, porque eu ndo sei o dia que vai
ser, eu posso ir na frente dele, ndo sabemos que dia serd. Entao, eu ja arrumei tudo
para o meu filho, ja comprei a roupinha dele para o dia que papai do céu falar que
estd na hora. Eu tenho tudo arrumado, fui na rua e comprei tudo que ele vai precisar.
Onde ele vai ficar, ja estd tudo preparadinho. ” (Rafaela, 63 anos, mde do Rodrigo).

A fala de dona Rafaela demonstra seu sofrimento em perceber que o filho
estd vivo, mas ndo vai se curar e voltar a ocupar seu lugar na familia ao utilizar
a expressdo “velando um filho vivo”. E a ambivaléncia de sentimentos, pois ja
existe a morte simbdlica, a auséncia do filho na dindmica familiar, mas ele
continua vivo, presente, internado no hospital. A morte do filho seria o fim do
sofrimento, proporcionando a tranquilidade que ela esperava na velhice, mas
desejar isso traz um sentimento de culpa e fica nitida a ambivaléncia de
sentimentos. Como recurso, ela utiliza a espiritualidade, responsabilizando
Deus, assunto que serd discutido posteriormente nessa pesquisa, em outra
categoria. Torna-se importante salientar que a elaboracdo do luto antecipatorio

ndo significa desligamento do vinculo ou afastamento do familiar-paciente.

“O que eu vejo de dificuldade é que vocé se sente impotente. A pior Coisa € isso,
é a impoténcia que vocé fica, e ndo tem nada que vocé possa fazer. Vocé fica ali s6
rezando para que a pessoa sofra 0 menos possivel, porque pelo o que entendo, assim,
pode ter um milagre, mas é um quadro irreversivel. A pessoa esté ali esperando para
morrer, na verdade, como todos nos estamos ne! (Risos). ” (Larissa, 61 anos, filha da
Lais).

A fala de dona Larissa deixa evidente ambivaléncia de sentimentos e a
esperanca, quando ela usa a expressdo “milagre”. Ou seja, ela compreende que
a mae estd em fase terminal, que a morte é inevitavel, mas a mae ainda esta

viva, e por isso, ha esperanga, nem que seja de um milagre. A fala também
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demonstra uma certa negacdo da gravidade do caso, quando ela naturaliza a
morte, dizendo que, na verdade, todos estamos a sua espera.

Franco (2008) expbGe que ha elementos fundamentais para o
enfrentamento da doenca na fase terminal como: compreender 0 processo da
morte e a necessidade da pessoa em fase terminal; continuar se relacionando
com o paciente terminal, lidar com as proprias emoc0es; utilizar os recursos
disponiveis; planejar-se para a continuidade da vida familiar e buscar

significado na morte.

“Eu fico assim, com medo de ela morrer, mas as vezes ndo sei se é melhor ela
morrer ou ndo morrer né! Fico pensando que eu sofreria menos, eu acho, se ela
morresse, porgue ia ser uma dor sé e acabou, ndo essa dor constante. Porgue eu ja vi
ela passando mal varias vezes, ela ficando com falta de ar e isso é terrivel de vocé
ver.” (Luana, 50 anos, filha da Livia).

Senhora Luana além de expor a ambivaléncia de sentimentos ao dizer ter
medo que a mae morra, demonstra achar significado na morte, assumindo
pensar que seria o fim do sofrimento dela e da mée.

Além dos elementos fundamentais, Franco (2008) relata a respeito de
fatores facilitadores no enfrentamento do luto antecipatério como: boa
comunicacdo com a equipe profissional e entre os membros da familia;
estrutura familiar flexivel que permita reajuste de papéis; participacdo nas
diferentes fases da doenca para obter senso de controle; conhecimento dos

sintomas e ciclo da doenca.

“Eu sinto que meu pai agora ele estda mais conformado, mas ele fica mal né, o
doente longo é como se a pessoa, isso que eu acho mais chato, ela tem uma coisa que
parece que aquele momento ndo € o momento e ela ndo vai para frente, fica ali
parada esperando uma situacdo. O meu préprio pai, porque assim, eu sei que ele tem
muito amor pela minha mée e tudo mais, ele vem para ca todos os dias, mas ele sabe
que quando ela morrer e ele estiver vivo, ele pode ter um resto de vida para ele. E a
gente tenta fazer isso, leva ele no teatro, para jantar fora, entdo ele vai tendo outra
vida, para ele ndo viver em fungdo so de vir para ca. ” (Giovana, 66 anos, filha da

Gabriela).

A partir da fala de dona Giovana, é possivel perceber que ela sente que a
evolucdo clinica da mée estagnou e que a morte estd a espreita, demonstrando
entendimento sobre o ciclo da doenca. Isso repercute na dindmica familiar, e é

como se todos ficassem estagnados. Ela demonstra que comeca a redistribuir os
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papéis e responsabilidades na familia, a fim de facilitar a adaptacdo a auséncia
futura do ente querido, a partir do luto antecipatorio, e mais uma vez, o desejo
da morte é visto como fim do sofrimento, 0 marco para a libertacao do pai.

Os outros 5 (cinco) casos, apesar de suas peculiaridades, pode-se dizer
que se encontram na fase critica da doenca crbnica grave, pois configuram-se
em um processo continuo com situagfes importantes, pontos de transi¢do entre
a estabilidade e instabilidade dos quadros clinicos e demandas que se
modificam. A fase critica implica em questdes importantes para o paciente e
sua familia como aprender a lidar com a dor; com 0s sintomas; com a
incapacitacdo relacionada a doenca; com a hospitalizacdo; com 0s
procedimentos terapéuticos e criar boa relacdo com a equipe cuidadora.
Portanto é necessario tentar ressignificar a doenca para preservar o sentimento
de dominio e competéncia, buscando uma posi¢do de aceitagdo da mudanca
acarretada (Rolland, 1995).

“Quando ele acordou no CTI, desentubaram ele e ele desceu para a
coronariana. Eu lembro que em uma dessas visitas 0 médico perguntou se ele estava
sentindo dor e ele falou que sim, na barriga. Ai 0 médico ficou cismado e pediu uma
tomografia, nisso viu que o intestino dele tinha infartado e ele teve que fazer outra
cirurgia nesse dia mesmo, de emergéncia. Ai minha filha, vocé leva um susto ne,
porque estava tudo bem, ele estava se recuperando bem, falando e de repente tem que
fazer uma nova cirurgia. Ai ele colocou aquela bolsa e foi para o CTI 1, mas 14 ele
passou muito mal, todo mundo achou que ele fosse morrer, eu também achei. Mas ai
ele conseguiu sair dessa, reverteu o quadro e desentubou, ai desceu para o CTI3. ”
(Renata, 75 anos, esposa do Renan).

“Ela esta naquela situacdo de nao falar direito. Teve que colocar bolsa, porque
ela estava tendo broncoaspiracdo e teve que fazer. As vezes ela tem uma infeccéo
pulmonar, ai toma as medicacfes e melhora. Mas agora nesse final de semana, o
doutor autorizou ela tomar banho no banheiro, porque isso € uma coisa muito
importante para ela, é um progresso. ~ (Mirian, 90 anos, irmd da Monica).

Diante da doenca crénica a manutencdo da normalidade perante a
presenga “anormal” e da incerteza da doenga € a principal tarefa dos familiares
e pacientes. Para tal, a familia deve se unir e desenvolver uma flexibilidade no
sistema para conseguirem se reorganizar. Como salienta Silveira (2000), o
funcionamento familiar € como uma teia, uma vez que qualquer alteracdo em
qualquer parte afeta o todo, provocando uma desarmonia na dinamica familiar,
tornando-se necessaria uma reorganizacdo de cada membro para esse novo

contexto.
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4.2 Impactos e Repercussdes da Doenca na Vida Familiar e
Social

Apesar das peculiaridades de cada situacdo clinica apresentada, foi
possivel perceber semelhancas nos impactos e nas repercussdes do
adoecimento e da hospitalizacdo nas familias entrevistadas como: a
responsabilizacdo moral pelo cuidado; desgastes fisicos e emocionais;
dispéndios financeiros, energéticos e de tempo; privacdo na vida social e
conjugal.

Sobre a responsabilizacdo moral do cuidado, o cuidador, na maioria das
vezes, se coloca nessa posicdo por iniciativa propria, alegando ser seu dever
cuidar do familiar necessitado, o que reafirma essa responsabilizacdo (Puig et
al., 2015; Bellato et al., 2015).

“Fu sinto que foi minha op¢do, eu que quis cuidar deles, porque sai para
estudar, ai me formei e comecei a trabalhar com meu pai na firma. Conheci meu
marido, fiquei gravida, parei de trabalhar e fui ser dona de casa. Mas eu quis
carregar eles, eu que quis ficar com eles, ninguém pediu para eu ir, eu que levei meus
pais, eu que botei eles dentro da minha casa, foi opcdo minha cuidar deles, ninguém
me pediu. Entdo eles sempre foram muito presentes na minha vida, eu nunca me
importei, meu marido também néo, ndo achava que atrapalhava em nada. Como eu ja
ia ficar em casa por causa do meu filho pequeno eu tomava conta deles, ndo tinha
problema. ” (Luana, 50 anos, filha da Livia).

“Entdo assim, a gente ndo consegue, nesses 3 meses eu ndo deixei de vir um dia
sequer, todos os dias eu vim e fiquei com ela, e assim, isso € uma coisa nossa. As
minhas tias falam que a gente néo pode ficar s6 aqui, mas isso é uma decisdo nossa,
de querer estar presente e fazendo a nossa parte, porque se fosse ela, com certeza ela
estaria aqui também, entdo a gente vai ficar. ” (Camila, 21 anos, filha da Carina).

“A gente vem todo dia, meu pai vem todo dia, ai cada filho traz ou pega ele,
fica mais ou um pouquinho, um dia mais, outro um pouco menos, conforme d&, o
trabalho e a vida da gente permite. Mas eu fiquei aqui, ndo fiquei muito tempo porque
a mamae ficou muito no CTI e tem horario de visita, mas tem hora que vocé tem que
ficar do lado do seu parente, parece que vocé tem que segurar ele né! Mas com a
mamde fica dificil, ela ja esta ha 1 ano assim. ~ (Giovana, 66 anos, filha da

Gabriela).

“Com 10 anos ele foi para casa, ai a familia toda sabia fazer as coisas, meu
marido aspirava, meu filho sabia aspirar também, foi todo mundo treinando. Tinha
coisa que era sO eu, mas outras coisas eles faziam também. Mudou muito a minha
vida, porque eu parei tudo e me dediquei a ele, tadinho, ele ndo tem culpa, fui eu que
quis assim. E eu ndo me arrependo de nada de como foi minha vida com ele. Hoje eu
venho menos aqui, porque vocé veja quantos anos ja sdo né, estamos muito cansados”
(Rafaela, 63 anos, mée do Rodrigo).
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Luana explica que antes da internacdo ja cuidava da mde, que agora esta
hospitalizada, e do pai que j& é falecido. Deixa claro que foi por opcdo sua,
uma escolha propria para manter os pais por perto, e que exercia tal tarefa com
carinho e sentindo satisfacdo por isso, confirmando o que Puig e colaboradores
(2015) relatam em seu estudo: a satisfacdo em poder ajudar o familiar e estar
perto dele.

Rafaela também afirma que foi sua iniciativa prépria cuidar do filho e
abdicar de suas questbes pessoais em prol desse cuidado, mas deixa
transparecer que mesmo de forma voluntaria, esse processo de
acompanhamento é perpassado por aspectos positivos e também negativos
(LinFen et al., 2012; Bellato et al., 2015). Nesse caso ela demonstra estar
cansada, pois o filho ja esta internado ha 13 anos, e por isso se permiti diminuir
a frequéncia e o tempo de visita ao filho.

Camila mostra que, mesmo as outras pessoas dizendo que ela e a irma
ndo devem ficar no hospital tanto tempo, essa é uma escolha e decisao delas, e
que dessa forma se sentem cumprindo seu dever moral de cuidar da mae,
fazendo a parte que lhes cabe. Giovana utiliza a metafora de segurar o familiar
deixando explicito que acredita ser necessario a familia dar forga e apoio ao
paciente.

Sobre os desgastes fisicos e emocionais alguns estudos (Puig et al., 2015;
Pereira e Soares, 2015; Costa e Castro, 2014) indicaram como principais
consequéncias do cuidado ao familiar: piora nos problemas da salde pré-
existente (fisicos e psiquicos); diminuicdo dos momentos de lazer e da vida
social; baixa qualidade do sono; depressao; déficit no autocuidado; sobrecarga;
conflito com outros familiares e estresse. Alguns relatos nos permitem

confirmar esses resultados:

“Desses trés meses para cd a gente ndo faz muita coisa na nossa vida.
Alimentacdo a gente ndo consegue se alimentar direito, porque a gente fica aqui o dia
inteiro. Entdo ndo é a mesma coisa de quando vocé esta em casa. A gente vive de
salgado, misto, coisas industriais. O sono no comeco foi muito complicado, a gente
ndo conseguia dormir, eu virava a noite tentando mas nao conseguia parar de pensar
nela aqui.” (Camila, 21 anos, filha da Carina).

“Assim, a minha vida parou quando o Rodrigo ficou doente, entendeu! Antes
era outra vida, a gente saia, ia para todos os lugares, o meu primeiro filho tem
diferenca de 6 anos, entdo até certa idade, até os 10 anos Rodrigo pra mim era
normal. A gente ficava na praia todo dia, ai mudou muita coisa ne, muita coisa eu
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entreguei para o meu marido, ele que fazia compra, ia no banco, resolvia tudo. Eu
nao ia mais em mercado, ndo ia em lugar nenhum, porque o Rodrigo a gente tinha
que dar atencéo para ele o tempo todo. E muita coisa eu ndo queria saber de mais
nada. Eu sei que eu errei sabe, eu tinha que ter tido alguém que me falasse que nédo
podia viver assim. Porque hoje eu vejo que tem mées com filhos especiais que tem a
vida delas, tem os filhos, mas tem a vida delas também, mas eu nao fui assim. Hoje eu
venho aqui e fico 6tima, mas chego em casa um bagaco, porque eu venho de carro,
sentadinha ali jogando meu joguinho, mas chego em casa, sento na frente da
televisdo, parece que uma coisa domina, um cansa¢o imenso. Mas isso tudo é um
estresse muito grande, porque eu tenho meus problemas de salde também, tenho
diabetes, problema de tiredide, sou hipertensa, entdo isso tudo coloca vocé muito
desanimada. Vocé vé, eu tenho 63 anos mas aparento ter muito mais, ndo é pelo
cabelo branco, eu sinto em mim, eu sinto em mim entendeu! Foram muitas mudancas,
sdo muitos anos que fica até dificil dizer. ” (Rafaela, 63 anos, mde do Rodrigo).

Senhora Rafaela mostra que o adoecimento do filho trouxe mudangas na
vida e dindmica familiar de modo geral, conta que diminuiu 0s momentos de
lazer, que teve que redistribuir as funcGes e atividades da casa com o marido
para suprir todas as necessidades e poder se dedicar exclusivamente para o
filho que demandava muita atencdo. Demonstra que diminuiu o cuidado
consigo, privou-se de seus planos pessoais em prol do cuidado ao filho quando
diz que ndo tinha vida propria, e que foi significativo o desgaste que essa
escolha Ihe trouxe de heranca, ao falar do seu envelhecimento e em relatar
como se sente.

A exigéncia de cuidados aos pacientes cronicos acaba gerando um maior
dispéndio de energia e tempo dedicado a necessidade do familiar necessitado.
Consequentemente, os outros membros da familia e os planos pessoais
recebem menos atencdo, podendo gerar uma privagéo da vida pessoal, conjugal
e mudancas na dindmica familiar ja constituida (Detzel et al., 2014):

“Sabado e domingo, todo sabado e domingo a gente estava aqui. Natal a gente
ficava até de noite, 21h da noite. Porque a gente nem queria mais comemorar Natal
mais, mas depois eu pensei e vi que isso estava errado. A gente tem dois filhos, tem o
outro também, entendeu! Ai hoje tem Natal de novo, Ano Novo de novo, tudo
direitinho. Ele também ama o irméao dele, da maneira dele, ndo é igual eu e o pai que
estamos sempre aqui, mas ele ama demais o Rodrigo. ” (Rafaela, 63 anos, mde do

Rodrigo).

“Ai o meu marido deu a idéia de colocar alguém para dormir. Foi ai que eu
voltei a ter uma vida normal, poder ir no shopping com os meus filhos de tarde, sair
para jantar fora, ndo tinha mais isso, porque eu deixava de fazer as coisas porque
tinha que ficar com ela. Eu tinha uma mulher, mas ela ia embora 17h, entéo eu ficava
abdicando das minhas coisas para tomar conta da minha mée, e foram muitos anos
assim. ” (Luana, 50 anos, filha da Livia).
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E possivel perceber que sdo muitas as mudancas e os desafios
enfrentados pelos familiares com um membro da familia doente. Essas tensdes
emocionais, fisicas e financeiras, favorecem a sobrecarga familiar (Detzel et
al., 2014):

“Eu vou para a cama correndo para dormir para ver se eu desligo, porque ndo
tem um momento que eu consiga desligar, porque tem a casa também, entendeu!
Olha, é muito complicado, a minha vida virou assim em uma guinada de 360°, eu
tinha uma vida e agora tenho outra. Antes era muito boa, normalmente eu saia com
minhas amigas, ajudava meu neto com a minha filha. Foi o que eu te falei, de repente
eu cheguei aqui de uma maneira e estou de outra. E isso interfere em todo mundo,
vocé se sente solta no mundo, sozinha, sem ninguém. Eu e ele éramos muitos
companheiros, e tem coisas que eu ndo sei fazer, mas estou tentando aprender, porque
a gente dividia muito as tarefas, ele tratava de umas coisas e eu de outras, entdo é
muito dificil. ” (Renata, 75 anos, esposa do Renan).

Dona Renata aborda sobre a sobrecarga que o adoecimento de seu marido
acarretou, pois, além de cumprir com suas funcdes, também tem que exercer as
do marido para manter a ordem. Relata que houve diminui¢cdo dos momentos
de lazer e mudangas na organizagcdo do seu tempo e demandas. Sente-se
sobrecarregada e sozinha. Marcelo, esposo de Marcela também relata sentir-se

sobrecarregado, sozinho e tendo que exercer fun¢des que antes ndo exercia:

“A gente vai assimilando né, dentro do possivel. Claro que tem dias que estou
pior, porgue eu estou tentando tocar minha vida, porque bem ou mal eu tenho 62 anos
e ainda me sinto com alegria, gosto de danca, sou de natureza alegre, mas eu fico
muito sozinho. Tem que fazer as coisas de casa que eu nunca fiz, hoje eu ja posso
dizer que tenho um bom conhecimento de lar, porque ja sei comprar legumes,
verdura, administrar uma geladeira, ver se as coisas estdo perto do prazo de
validade, mas nunca tive que fazer isso, nunca quis saber. ~ (Marcelo, 62 anos,
esposo da Marcela).

No inventario dos dois, as afirmativas “A pessoa que eu cuido ¢
dependente de mim” e “Eu gostaria de poder sair dessa situacdo” foram as mais
pontuadas. Ambos sdo conjuges dos pacientes internados e relatam sobre a
soliddo que sentem por ndo terem a presenca de seus companheiros como
antes, desencadeando uma sensacao de desamparo. De acordo com o dicionéario
de psicanalise desamparo € definido como

Termo de linguagem comum que assume um sentido especifico na teoria
freudiana. Estado do lactante que, dependendo inteiramente de outrem para a
satisfacdo das suas necessidades (sede, fome), é impotente para realizar a acéo
especifica adequada para por fim a tenséo interna. Para o adulto, o desamparo é o
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protétipo da situacdo traumatica geradora de angustia (Laplanche; Pontalis, 2004, p.
112)

Ou seja, fala da dependéncia extrema de um ao outro para a sobrevida,
necessidade humana de ser amado e cuidado. A partir disso, é possivel
entender a potencializacdo do desamparo para os conjuges, visto que ambos ja
eram casados ha muito tempo e tinham essa relacdo de cuidado e amor bem
estabelecida com seus parceiros.

Outro relato de sobrecarga é o da Luana, que mesmo antes da internagdo
ja cuidava da md em casa um longo tempo, pois a mae é demenciada,

configurando um quadro de doenca crénica degenerativa:

“Em dezembro eu fiquei muito mal, muito nervosa aqui e decidi ndo voltar no
hospital. Minha irma ia conseguir umas férias longas por conta de Natal e Ano Novo,
entdo ela vinha, eu me afastei até me sentir bem novamente. Eu ficava mal aqui e
ainda tinha que pegar o carro para pegar meu filho, ai eu vi que ia pirar a cabeca,
porque tenho meus filhos, tenho uma menina de 10 e um menino de 13 anos. E a
responsabilidade é toda em cima de mim, eu tenho que falar com o médico, eu tenho
que falar com as meninas, eu tenho que falar com o hospital. No inicio até dezembro
eu acordava e ndo conseguia mais dormir direito. Acordava 4h da manha e ndo
conseguia voltar a dormir. Eu estava mal, ai resolvi desligar e viajar s6 com o meu
marido. Olha, quando eu estava em Itaipava, a minha irma que estava la na Finlandia
falou alguma coisa que eu ndo gostei, eu gritei, eu gritava tanto com ela, eu estava
igual a uma maluca. Depois passava mal, comecei a passar mal pra caramba, que
coisa impressionante. Sabe é muito chato, muito chato (choro). ” (Luana, 50 anos,
filha da Livia).

Luana demonstra um alto nivel de estresse devido as demandas e
responsabilidades. Ela diz que tem dois filhos, ainda dependentes dela e as
responsabilidades da internacdo da mée, que somados estavam
sobrecarregando-a, ao ponto de achar que ia “pirar”. Todas essas preocupacoes
comecaram a afetar seu sono e a atrapalhar sua qualidade de vida, mas ela
precisava se manter bem para cuidar dos filhos, e por isso precisou se afastar
para prevenir uma possivel piora fisica e mental. Sua pontuacdo mais elevada
no inventario foi na categoria de sobrecarga fisica, reafirmando que ela estava
sobrecarregada e somatizando no corpo esse estresse. Ela pontuou com 4
pontos (concordo totalmente) a afirmagdo “Cuidar dessa pessoa tem me
deixado fisicamente doente”.

Detzel e colaboradores (2014), apontaram em seu estudo que oS

cuidadores familiares de pacientes com doencas crdnicas sdo mais propensos a
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apresentarem transtornos de humor, transtorno de ansiedade e transtorno
depressivo. Mostraram, também, que eles relatam niveis mais elevados de
estresse do que a populacdo em geral. Muitas falas demonstraram isso, mesmo
que de uma forma mais sutil, mas ha um relato que consegue demonstrar mais

pontualmente:

“Essa fase foi a pior, eu acho, foi horrivel, porque minha mée é muito sensivel,
chora por tudo, e ela é muito ligada ao meu av6, entdo ela ficava super mal, ela ficou
em depressdo, foi horrivel. Eu ficava super estressado, entdo nem dava tempo de
pensar na situacao e ficar triste. ” (Jitlio, 22 anos, neto do Jodo).

Julio expde que o adoecimento do avd abalou o emocional da mae,
desencadeando um quadro depressivo e que isso aumentou o seu nivel de
estresse, pois tinha que lidar com dois adoecimentos conjuntamente. O
resultado do seu inventario, demonstrou sobrecarga a vida pessoal com a
afirmativa “ Eu me sinto emocionalmente esgotado por cuidar desta pessoa”
sendo a maior pontuada. Na entrevista ele explicita que h4 uma cobranca muito

grande, e que se sente sobrecarregado:

“Minha avé me liga toda vez que estou aqui, me pergunta como ele esta, como
ele passou o dia, ela fica desesperada. Se ela manda mensagem tem que responder na
hora, sendo ela liga. Como ela ndo tem tanta intimidade com as cuidadoras e ¢ minha
tia que trata direto com elas, sobra para mim. Sabe, acho que preciso de férias!”
(Jalio, 22 anos, neto do Jodo).

Um outro fator apareceu durante as entrevistas, como favorecendo o
estresse gerado pela internagdo prolongada: o dispéndio financeiro. Esse
resultado pode ter sido influenciado pelo fato de a instituicao escolhida ser um

hospital privado, localizado na zona sul do Rio de Janeiro.

“E dificil, é uma série de coisas juntas. A parte financeira entio é muito ruim,
estou gastando uma verdadeira fortuna, vocé ndo faz ideia, é uma verdadeira fortuna.
O médico, por exemplo, sou eu que pago, as enfermeiras particulares eu que pago,
entdo no final das contas é muito dinheiro. Eu gostava de sair para comer e tal e isso
mudou, eu aboli porque eu ndo posso, ndo tenho condiges mais. Ndo gasto mais em
nada que ndo seja com hospital e comida, assim, coisas bésicas. Antigamente eu
podia comprar uma roupinha, hoje eu nem penso nisso. Esta completamente fora de
cogitacéo isso, ndo faco mais nada. Entdo minha vida ficou muito restrita, ela ficou
parada, assim, sem horizonte, eu ndo vejo nenhum horizonte por enquanto (choro). ”
(Renata, 75 anos, esposa de Renan).
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Dona Renata expressa que a internacdo do seu marido esta exigindo um
gasto muito alto ao utilizar a expressao “verdadeira fortuna”. Ela explica que
paga o médico, isso deve-se a uma especificidade do hospital em que a
pesquisa ocorreu quanto a internacdo de pacientes. Estes s6 podem ser
internados se possuirem um médico-assistente (MA), escolhido pela familia,
que sera responsavel por todo o processo de internacao, desde a admissao até a
alta hospitalar. Ela demonstra, também, o quanto os dispéndios financeiros
trouxeram privacGes em seus habitos, fazendo sentir-se restrita, e impotente,

pois ndo tem previsdo de melhora dessa situagéo.

“Mas ¢ um gasto muito alto, e assim, vai um ano, dois anos, é muito dinheiro,
vocé ndo pode bobear, isso que eu acho muito importante, sendo vocé vai fazendo, vai
fazendo e depois puf, acabou. Entdo tem que ver, planejar, isso é 0 que no momento
me incomoda. Porque no resto a gente sabe que gragas a Deus é coisa da idade né,
ndo tem jeito, doengas da idade, essas coisas. ~ (Giovana, 66 anos, filha da
Gabriela).

Dona Gabriela também afirma que tem um gasto muito alto com a
internacdo da mde, que isso € seu atual incdbmodo, e fala da necessidade de se

planejar para conseguir suprir as necessidades da hospitalizacéo.

“Entdo, eu tenho que pagar o plano, as meninas que ficam aqui, eu tenho um
custo com a minha mde muito alto. Esse negdcio de grana, o que a gente esta
sobrevivendo, € que eu tinha uma poupanca, meu irmao a dele, e a gente estd
pagando as contas com a nossa poupanca. Na hora que a poupanca acabar, ndo sei
como vamos fazer. Ja estamos tentando vender uns bens, esta dificil, mas estamos
tentando. A gente vai vendendo, vai pagando e assim vai, assim é a vida. (Larissa, 61
anos, filha da Lais).

Dona Larissa demonstra que os altos gastos com a internacdo ja fizeram
ela e o irmdo recorrerem as economias que tinham guardado. Mostra que por
ndo ter previsdo de melhora dessa situacao, ela e o irméo ja estdo se planejando
e tentando vender bens para terem como arcar com as despesas futuras. Pois

além dos gastos com a mée eles tem 0s seus gastos proprios.

“Ajuda financeira a gente ndo tem. A gente vive do saldario do meu marido.
Tentei umas trés vezes ja aquele beneficio que o deficiente tem, mas o Rodrigo ndo
teve direito. Gracas a Deus o salario do meu marido da para pagar o seguro do
Rodrigo. Meu marido é aposentado, coitado, se aposentou com quarenta e poucos
anos, exatamente para poder me ajudar na luta. Porque eu fazia muitas coisas
sozinha, ia de 6nibus com o Rodrigo para cima e para baixo, e ele queria me ajudar
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nisso tudo. Ai comecou a trabalhar por conta dele, fazia o servigco e voltava, mas
chegou uma época que ele quis parar. Ai ele tem a aposentadoria dele e é do que a
gente vive. Porque a gente tem que pensar muito nisso. Quando a gente tem um filho
especial, vocé tem que fazer tudo para poder ajudar. Vocé ja imaginou a gente com
um filho igual ao Rodrigo e precisando de SUS? Porque eu sou SUS, meu marido é
SUS, porque ndo temos condicdo de manter o plano para todo mundo, entdo
priorizamos o Rodrigo.” (Rafaela, 63 anos, mde do Rodrigo).

Dona Rafaela salienta que o adoecimento do filho Rodrigo mobilizou
desde muito cedo toda a familia. O pai parou de trabalhar para ajudar nos
cuidados com o filho, a familia de modo geral ajuda e eles tiveram que se
reorganizar quanto as finangas para conseguirem suprir as necessidades
especiais do paciente. Como desdobramento dessa reorganizacdo, apenas
Rodrigo tem plano de saude, todos os outros membros da familia dependem da
salde publica.

Em um caso analisado, os gastos financeiros foram o motivo de
discussdo e conflito familiar. Pedreira (2012 apud Detzel et al., 2014) relatou
em seu estudo sobre pacientes com doencas degenerativas, acerca do impacto
negativo sobre a qualidade de vida dos cuidadores familiares desses pacientes,
tendendo a aumentar os niveis de carga relatados e a gerar conflitos no

ambiente familiar

“A minha irmd desnaturada estava dividindo as despesas comigo de
fisioterapeuta, do médico e ia ter que pagar as diarias do doutor que vem aqui, que
vocé sabe ndo é facil né, é caro demais. Ent&o, ela pensou que se eu levasse minha
mée de home care para casa, ela ndo ia precisar pagar o doutor mais, porque aqui a
gente paga por dia né. Sé que eu falei que eu néo ia levar de home care porque além
de ter dois filhos eu ndo aguento mais essa situacdo. Ela falou que ndo ia pagar mais
nada, ao invés de ligar para minha outra irma ou conversar comigo ela ligou para o
doutor. Ainda colocou o doutor em uma situagdo, expds um caso familiar, e ele nao
tinha nada a ver com isso. Ai, vocé vé, é muito chato né (choro). ” (Luana, 50 anos,
filha da Livia).

No inventario de Luana, a afirmativa “Eu fico ressentida com outros
parentes que poderiam ajudar, mas ndo ajudam” teve pontuacdo 4 — concordo
totalmente.

Os dispéndios financeiros sdo fonte de preocupacdo e tensdo,
aumentando os niveis de estresse dos familiares. Como pudemos perceber, a
manutencdo da internacdo exige altos gastos e isso traz indmeros
desdobramentos, interferindo na organizagdo e dindmica familiar, podendo

acarretar em conflitos e em mais desgastes fisico e emocional.
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4.3 Estratégias de Enfrentamento

Vimos até aqui que o adoecimento de um membro familiar implica em
modificagOes de ordem social, afetiva e econdmica na vida de todos os outros
membros. Além disso, quando o individuo necessita de hospitalizacdo, a
dindmica familiar altera-se gerando algumas repercussbes notaveis,
influenciadas pelo convivio com a estrutura hospitalar, algo novo na realidade
cotidiana dessa familia.

Segundo Lustosa (2007), diante da circunstancia de internacdo de um
membro familiar, a familia também se depara com dificuldades no
enfrentamento da situacdo, assim como o paciente. Esse momento constitui-se
de estresse permanente, elevacdo da ansiedade, sofrimento interno, medo do
desconhecido e apreensdo quanto as decisfes a tomar e situacoes a enfrentar.

O modo como a familia vai responder a essa dificuldade sera singular,
pois, dependera dos recursos que a familia possuir para enfrentar esse agente
estressor, utilizando-se de mecanismo de coping, que em portugués
corresponde a estratégias de enfrentamento.

Santos (2013) afirmou que estudos sobre a teoria do enfrentamento foram
impulsionados a partir de 1960, sendo os trabalhos de Folkman e Lazarus os
mais renomados nessa area. Os autores criaram um questionario de estratégias
de coping contendo 66 itens que englobavam acBes e pensamentos que as
pessoas utilizavam para lidar com as exigéncias externas e internas de um
evento estressante especifico. Tal inventario foi adaptado no Brasil por Savoia,
Santana & Mejias, em 1996. Portanto, o enfrentamento ou coping é definido
pelos autores como

Um conjunto de esforgos, cognitivos e comportamentais, utilizados pelos
individuos com o objetivo de lidar com demandas especificas, internas ou externas,
que surgem em situacOGes de estresse e sdo avaliadas como sobrecarregando ou
excedendo seus recursos pessoais. (Lazarus & Folkman, 1984, p. 141, apud Santos,
2013, p.41).

As estratégias de enfrentamento sdo classificadas de acordo com suas
funcOes e apresentam-se do seguinte modo: estratégias de coping centradas na
emocd&o e estratégias de coping centradas no problema.

Segundo Antoniazzi e colaboradores (1998) o enfretamento focado no

problema refere-se aos esforcos para alterar o problema, administrar ou
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melhorar o relacionamento individuo-meio. As estratégias sdo mais voltadas a
realidade, consideradas mais adaptativas indo ao encontro da fonte de estresse
para minimiza-la ou remové-la.

O enfrentamento centrado na emocado descreve-se como uma tentativa de
regular ou substituir o impacto emocional do estresse e uma dificuldade de
focar em alternativas cognitivas. Geralmente utiliza-se de processos defensivos
com o objetivo de regular a sensacdo desagradavel diante de uma situacdo
estressora, mas pode levar o individuo a evitar confrontar-se conscientemente
com a realidade. No cenario de adoecimento de um membro familiar séo
utilizadas, de forma simultanea, estratégias de coping com foco no problema e
na emocao.

Santos (2013) realizou uma revisdo bibliografica em periddicos
brasileiros dos principais artigos eletrénicos em salde sobre estratégia de
enfrentamento de familiares que possuem um de seus membros em estados de
adoecimento e hospitalizacdo, com o objetivo de mostrar quais estratégias de
coping as familias mais utilizavam diante do adoecer e internacdo de um de
seus membros. Como resultado, a pesquisa evidenciou o uso de estratégias de
enfrentamento baseadas: 1. resolucdo de problemas; 2. suporte social; 3. fuga-
esquiva e 4. reavaliacdo positiva. Tais estratégias, também foram percebidas na
analise das entrevistas realizadas. A seguir, serd lancada a definicdo de cada
estratégia baseando-se no estudo de Damido e colaboradores (2009) e para
exemplifica-las, relatos dos familiares entrevistados.

1 As estratégias de enfrentamento baseadas na resolucdo de problemas
pressupdem que o sujeito opte por resolver seu problema, montando um
plano de a¢do, modificando suas atitudes, lidando com as pressdes ao seu
redor, diminuindo ou eliminando a fonte geradora de estresse. Pode-se
considerar que o maior exemplo dessa estratégia, a partir da analise das
entrevistas, foi a contratacdo de cuidadores particulares para

acompanharem os pacientes durante a internagéo.

“Ela fica do lado dela (paciente) o que para a gente é melhor né, porque ai fica
mais uma pessoa dentro do quarto e assim podemos trabalhar. Entédo a gente tem esse
conforto, a gente telefona toda hora, sabe que tem alguém do lado, qualquer coisa a
cuidadora esta la. E bom ter isso! Entdo ter uma pessoa da casa, uma pessoa
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contratada de confianca dentro do quarto o tempo todo, eu acho que me da um
sossego. ” (Giovana, 66 anos, filha da Gabriela).

“Eu tenho que ver tudo, resolver tudo sozinha. Entdo o que acontece, eu ndo
posso ficar aqui. Eu tenho enfermeiras particulares que trabalham pra mim, para eu
poder fazer isso, porque ele também néo pode ficar sozinho né! Eu experimentei que
ele ficasse sozinho a noite, falei com ele que n&o precisava de ninguém, mas menina,
ele chorava, ndo queria ficar sozinho de jeito nenhum, entdo eu ndo posso ficar, eu ja
estou no meu limite, estressadissima, ai coloquei as meninas. ~ (Renata, 75 anos,
esposa do Renan).

“E bom porque estd sobrando tempo para as minhas coisas, eu jd me organizei,
as meninas ficam aqui cuidando dela, e eu ndo preciso vir porque elas estdo no meu
lugar né. Além das meninas tem o médico tomando conta, o hospital é 6timo, entdo
esta tudo cuidado. Acho que tudo estd sendo ajudado. Estou tendo tranquilidade
agora, porque agora eu percebo que estou fazendo o que eu posso, ndo estou levando
ela no colo, mas eu arrumei tudo para ela ficar bem, as meninas, o hospital, ndo é
verdade? Entdo é isso! ” (Larissa, 50 anos, filha da Luana)

2. O suporte social é uma estratégia de enfrentamento que esta relacionada
ao apoio encontrado no ambiente e nas pessoas, sendo este um fator
psicossocial positivo, que pode ajudar a lidar com o efeito indesejado do
estresse e a resposta a doenca. Tal estratégia pode apresentar-se de trés
modos: a) procura de apoio social para encontrar solugdes, b) apoio

emocional em amigos e familiares, c) apoio de profissionais.

Ex a) “Quando ele precisou de transfusdo de sangue, a moga chegou para mim
e falou que ele precisava de sangue e eu disse que eu néo sabia o que fazer, porque eu
ndo podia doar, minha filha é anticoagulada, ndo pode doar de jeito nenhum, e meu
filho teve hepatite. Mas ai eu falei com meu porteiro e todos os porteiros da rua foram
doar sangue para ele, olha que legal! ” (Renata, 75 anos, esposa do Renan).

Ex b) “Considero uma ajuda a quantidade de irmdos, e irmdos que ajudam. La
em casa € tudo dividido, os 4 ajudam e eu acho isso bem legal. A gente tem uma
comunidade no WhatsApp e de manh& a gente resolve quem vem, quem vai levar o
papai dos 4 irm&os. De vez em quando a gente se reline para resolver as coisas da
familia, e é sempre engragado, ndo é nada pesado. ” (Giovana, 66 anos, filha da

Gabriela).

Ex ¢) “Eu antigamente tomava um remédio para dormir, quer dizer, eu tinha
que tomar, mas nunca tomei, agora que tenho tomado. Fui em um psiquiatra que me
passou o remédio, porque disse que eu ndo podia ficar sem dormir. = (Mirian, 90
anos, irma da Monica).

Nas entrevistas, foi possivel perceber que o apoio profissional era
requerido, em sua maioria, para os familiares conseguirem medica¢do que 0s

auxiliassem a diminuir o estresse.
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“Foi um momento muito ruim, muito triste, fiquei muito tensa, chorava dia e
noite, foi ai que eu pedi ao médico para me ajudar e me da alguma coisa para eu
aguentar, ai ele me deu o frontal, que é o que estd me segurando até hoje nessa
batalha. ” (Renata, 75 anos, esposa do Renan).

3. O comportamento de fuga e esquiva consiste em fantasiar sobre possiveis
solucbes para o problema sem, no entanto, tomar atitudes para de fato
modifica-las. Podemos descrevé-la como os esforcos para escapar e/ou
evitar o fator estressante, como por exemplo, a espera de um “milagre”

da cura a despeito da iminéncia da morte, ou evitar ir visitar o familiar.

“Eu venho aqui todos os dias, mas ndo me sinto obrigado, ano passado, por
exemplo, eu consegui fazer um passeio com um amigo, fui para Miami com ele, eu e
ele, passamos uma semana e me fez um bem danado. Eu me permiti uma semana nos
Estados Unidos. ” (Marcelo, 62 anos, esposo da Marcela).

“Entdo assim, sou eu e meu irmdo, a gente dividi igual, mas eu ndo fico direto,
eu ndo aguento, eu vou visitar meus filhos que moram fora, eu tenho que dar um
tempo, sendo da uma deprimida. ” (Larissa, 61 anos, filha da Lais).

“Faz um més que ela estd com a traqueostomia e em coma, porque assim, as
vezes ele abre o olho, antes ela estava com uma sedagdo mais leve, agora
aumentaram. Mas, eu tenho certeza de que ela vai sair daqui curada, vai ser um
milagre, ndo sei se vai ter limitagdes ou ndo, mas o que importa ¢ a cura dela. ”
(Camila, 21 anos, filha da Carina).

No caso da paciente Carina, sua filha, especificamente, mostrou utilizar-
se de estratégias focadas na emoc¢do, com processos defensivos que evitavam
que ela se confrontasse conscientemente com a realidade. Senhorita Camila
apresentou estratégia de confronto também, demonstrando raiva e discurso

agressivo em relacdo a equipe médica:

“Na verdade, ela procurou ele (médico) para fazer uma cirurgia de
diverticulite, ai ele falou que ela estava acima do peso e que precisaria fazer a
reducdo do estbmago. Mas assim, ela estava acima do peso, ele ndo poderia ter
sugerido uma dieta antes de uma reducao de estdmago? Hoje a gente pensa nisso,
mas na hora foi muito rapido, porque ela procurou ele para fazer uma coisa e ele
sugeriu outra. Ele sugeriu que ela fizesse a reducdo por causa da diverticulite, porque
ele disse que ela ndo aguentaria essa cirurgia, porque era uma cirurgia muito grave.
Mas eu acho que o mercado hoje, os médicos estdo muito interesseiros. Eles veem a
facilidade e para ele é muito facil, é o trabalho do cara né, entdo quanto mais
cirurgia mais dinheiro. Infelizmente, ndo so ele, como a maioria dos cirurgides. Se eu
procurar um deles é dinheiro para ele, entdo, com isso a reducao de estbmago ficou
muito generalizada, qualquer pessoa pode fazer. ” (Camila, 21 anos, filha da Carina).
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4. A reavaliacdo positiva € dirigida para o controle das emoc@es que estdo
relacionadas a tristeza como forma de reinterpretacdo, crescimento e
mudanca pessoal a partir da situacdo conflitante. Reavaliando a situacéo,
0 sujeito descobre uma forma de enfrentar seu problema por mérito
préprio, conseguindo mudar algo em si mesmo, ndo desanimando frente

as dificuldades pelas quais passa, mas sim crescendo como pessoa.

“Estou sozinha, e poxa, tenho 56 anos de casada, nunca dormi sozinha, e agora
eu estou completamente s6, ndo tenho ninguém. Mas, o que é a vida? A vida néo ¢
iSs0 mesmo, um dia eu ou ele vamos ficar sozinhos, entdo tem que enfrentar. E apesar
de todas as dificuldades que estou falando para vocé, sempre encontro uma coisa que
me agrada, me anima, sempre! ” (Renata, 75 anos, esposa do Renan).

“Sabe, eu tenho até vergonha de falar isso, mas o Rodrigo é a parte boa da
minha vida. Quando eu chego ali perto dele, ele me da uma tranquilidade que as
vezes eu estou la fora a mil, porque tem varios outros problemas la fora né. Estive
com meu marido doente, tenho outro filho, mas eu enfrentei isso porque eu sabia que
ele estava aqui bem.” (Rafaela, 63 anos, made do Rodrigo).

“O que eu sei é que é um dia de cada vez, uma hora de cada vez. O que eu
tenho medo é de cair em uma depressdo. Tem dias que eu fico assim, depois do
almogo, eu fico deitada, quietinha, ai penso que néo posso ficar assim néo, sendo eu
vou para o beleleu e ndo resolvo nada, ndo posso (risos). ~ (Mirian, 90 anos, irmd da
Ménica).

“FEu estou até hoje tratando do cancer, entdo assim, eu tomo o remédio que
tenho que tomar durante 5 anos, ele me corta os hormonios, me deixa uma pessoa um
pouco mais nervosinha (risos) e é isso, vou seguindo a vida. Acho que a maioria das
pessoas que tem uma pessoa internada faz isso, porque assim, confesso que eu choro.
As vezes eu vejo minha méae, ela estd mal, eu chego em casa, choro, choro, choro,
depois passa e a gente tem que se desligar. ” (Larissa, 61 anos, filha da Lais).

“Eu ndo posso deixar que esse problema com a Marcela, que é muito dificil e
triste, acabe com a minha vida né. Eu ganhei um neto, sou avd, eu tenho filhos
saudaveis, que sdo bacanas, estdo estudando, trabalhando, tenho um monte de
amigos. Entdo tenho que procurar pensar assim e tenho tentado. ” (Marcelo, 62 anos,
esposo da Marcela).

“Estou tendo dificuldade de organizar meu tempo, eu tenho menos tempo
agora, mas € a vida adulta né, tem que aprender a organizar seu tempo querendo ou
ndo, ndo €é porque eu estou vindo para o hospital nem nada disso, mais cedo ou mais
tarde ia acontecer mesmo. ” (Julio, 22 anos, neto do Jo&o).

“Me da uma angustia, porque eu sei que ela ndo esta bem, ndo consegue voltar
para casa, mas acho que lido bem com isso. Alias, acho que no atual estado em que
minha mae esta, ndo podia ser melhor, porque visto que ela esta doente, ndo fala,
diante das condigdes, a gente tem o melhor possivel. Entdo eu falo assim, eu tenho
muito isso de relativizar as coisas. Dentro do possivel, estd 0 melhor possivel (risos).
E chato, mas até esse negdcio, se bem levado, esse convivio meio forcado assim na
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hora do fim, ndo é ruim. Estamos passando mais tempo com meu pai e a gente se vé
mais por causa disso. ” (Giovana, 66 anos, filha da Gabriela).

Um tdpico relacionado a essa estratégia de enfrentamento é a resiliéncia.
Na literatura brasileira, pode-se dizer que hd um consenso a respeito desse
conceito ter sido importado da fisica. Nessa disciplina, resiliéncia € um termo
definido como a capacidade de resisténcia de um material ao choque, a pressao
e a tensdo que lhe permite voltar & sua forma ou posicéo original. No campo da
psicologia, de modo geral, tal termo designa a capacidade do individuo se
recuperar de abalos sofridos ou de se abalar e voltar ao que era antes do abalo
(Branddo et al., 2011).

Monteiro (2015) afirma que a resiliéncia é uma capacidade inata a todo
ser humano, em algum grau, que pode ser aprimorada ao longo do ciclo vital.
Sendo assim, condigdes externas e apoio social podem contribuir para o
desenvolvimento da resiliéncia, corroborando no processo de reestruturacdo e
crescimento em resposta a crise.

Em relacdo a resiliéncia nas familias, um dos primeiros trabalhos
especificos desta area foi publicado por McCubbin (1988) sobre a “tipologia de
familias resilientes”, partindo da defini¢do de que familias “resilientes” sdo
aquelas que resistem aos problemas decorrentes de mudancgas e “adaptam-se”
as situac@es de crise. (Brandao et al., 2011).

Outra estratégia de enfrentamento observada foi a religiosidade. Muitas
pessoas conferem a Deus 0 aparecimento ou resolucdo de problemas de salde,
e frequentemente, recorrem-no como recurso emocional, cognitivo ou
comportamental para enfrentar um momento de crise como 0 adoecimento
(Pargament, 1900 apud Faria & Seidl, 2005). A espiritualidade ou
religiosidade podem auxiliar os individuos a encontrarem um significado para

tal, preenchendo o vazio explicativo da doenca (Pereira & Dias, 2007).

“As pessoas dizem que sou forte, sou isso, sou aquilo, e eu ndo sei, porque eu
nunca passei por uma situacdo assim de doenca grave antes na minha vida. Ent&o eu
nao sei se vocé consegue tirar forcas de dentro de vocé para aguentar, a resignacao
de é isso, vamos, vamos pra frente, vamos conseguir, vamos fazer, tem que ter fé. ”
(Renata, 75 anos, esposa do Renan).

42



“Eu sou muito catolica, e com essa religido vocé se agarra muito a Deus né
minha filha. Entdo eu digo pra Deus fazer o que tiver que ser o melhor para ele, eu
quero para o Rodrigo, é o senhor gque sabe. Entdo o resumo disso tudo é que a gente
tem que ter muito amor, sabedoria para a gente saber conviver com um problema
desse. Nao é sabedoria de inteligéncia ndo, sabedoria de Deus, porque se vocé nao
tiver, vocé ndo consegue, porque minha filha, ¢ muito dificil. ” (Rafaela, 63 anos, mde

do Rodrigo).

“Entdo, agora ela esté ai, esta longe de mim, mas o que eu posso fazer? Talvez
era isso 0 que tinha quer ser né, porque eu tentei levar duas vezes e Papai do Céu foi
bom e protegeu a mim, meus filhos e meu marido, porque a gente sempre foi bom para
ela e se ela saisse a gente ndo queria colocar em um asilo, ai Papai do Céu nao
deixou ela sair daqui, ndo deixou ela voltar. Parece que ele quer que ela fique aqui,
engracado né? Talvez seja isso, vai saber! Mas a gente obedece, ndo tem o que fazer,
¢ assim mesmo (choro).” (Luana, 50 anos, filha da Livia).

“Assim, independentemente de ser grave ou ndo, ela esta estavel, dentro dessa
gravidade inteira ela esta estavel. Mas antes de dormir eu rezo, quando eu acordo eu
rezo, estou no banheiro tomando banho eu rezo, almogo rezando, pedindo para olhar
por ela. Porgque sé Deus mesmo, ndo tem nada que explique, s6 Deus e mais nada. A
gente conversa, pede e agradece. Porque antes de pedir, eu agradeco, porque se hoje
ela estd aqui, com certeza é um milagre. ” (Camila, 21 anos, filha da Carina).

Como salienta Monteiro (2015) cada sistema familiar responderd a
internacdo e a iminéncia de morte de maneira singular, dependendo da sua
estrutura e recursos prévios, influenciados por diversos fatores como:
flexibilidade do sistema familiar, comunicacdo entre os membros, rede de
suporte social, diagnéstico, motivo que levou a internacdo, contexto
sociocultural e religioso. Sendo assim, os familiares de pacientes enfermos
utilizam variadas estratégias de coping que podem ajuda-los a lidar melhor

com essa fonte geradora de estresse que € o adoecimento e internagéo.
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4.4 — O Processo Decisdrio da Familia

Na amostra analisada, a maioria dos pacientes residentes sdo idosos, 0
que pode acarretar em um comprometimento neuroldgico, e possuem uma
doenca crénica de base. Dos 9 (nove) casos analisados, 7 (sete) casos foram de
inicio gradual, caracterizando-se em doengas cronicas e apenas 2 (dois) casos
foram de inicio agudo.

Em sua maioria, os pacientes ndo podem responder por si, portanto recai
sobre a familia a responsabilidade do processo decisorio envolvendo a
qualidade do cuidado com seu ente querido na fase final de vida. Tais decis6es
compdem a avaliacdo dos Limites de Suporte de Vida - LSV, que se contrapde
a futilidade terapéutica, numa tentativa de evitar processos de morte dolorosos.
(Paranhos & Rego, 2014).

Existem dois modelos principais para abordar questdes referentes ao fim
da vida junto aos pacientes e seus familiares: 0 modelo paternalista e 0 modelo
compartilhado. A escolha entre eles dependera das expectativas do médico, do
paciente, da familia e da relacdo estabelecida entre eles (Biondi & Ribeiro,
2013).

No modelo paternalista, 0 médico utiliza seu saber técnico para praticar

acOes e procedimentos e comunica sua decisdo ao paciente e a familia:

“Ela voltou para o quarto, ficou bem la, estava voltando a comer, ficou mais
dois dias 14, tudo certo para sabado levar ela para casa. Entdo minha irma dormiu
com ela e eu fui para casa para recebé-la. Ai estava marcado para 10h ela sair com a
ambulancia, deu 9h o enfermeiro me ligou falando que foi suspensa a ambulancia
porque minha mae tinha passado mal e teve que ficar internada de novo. Ai
entubaram novamente a velhinha, mas dessa vez ndo conseguiram tirar o tubo, ficou
uma semana tentando tirar, mas ndo deu e resolveram fazer a traqueostomia, ai
também a gente nem pensa direito, é tanta coisa, o médico falou, ai fez. ” (Luana, 50
anos, filha da Livia).

No modelo compartilhado, pacientes e familiares sdo incluidos nas
decisbes a respeito dos cuidados, podendo opinar e decidirem por consenso.
Esse modelo tende a ser implantado no ambito dos cuidados paliativos ou,
dependendo da equipe médica, na assisténcia privada. Na amostra analisada,

esse foi 0 modelo que prevaleceu.
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“O médico me chamou e falou que estava com um problema, porque nao queria
operar ele outra vez, porque sabia 0 que ele tinha passado, e falou para tentarmos
através de remédio, mas ndo adiantou, as feridas ndo fecharam. Ai ele chegou para
mim e para os meus filhos e falou que ele ndo estava tendo circulagéo nas pernas, o
sangue ndo chegava que entdo ia ter que fazer outra operacdo, uma ponte ou ele
podia perder as penas, e perguntou o que eu achava. Ai eu falei que eu achava que o
Renan estava lucido, consciente que entdo era ele que deveria decidir sobre a vida
dele, se ele preferia correr o risco de perder a perna ou operar, e a gente tinha que
respeitar, porque de qualquer jeito era um risco. Ai 0 médico foi junto 14 com a gente
falar com ele, e ele falou que era para fazer logo a cirurgia. ” (Renata, 75 anos,
esposa do Renan).

“Isso pode se estender ndo sei quantos anos, o nosso clinico que cuida muito
bem dela, € muito competente, ele diz pra mim que a medicina que ele conhece e
confia chegou no limite e é isso. Ela tem também um médico homeopata que esta com
ela ha uns meses, fazendo o tratamento de homeopatia que eu nunca fiz, sou mais dos
alopatas, mas nada vai piorar, ndo tirando o que ela tem de alopatia, o clinico
concorda com tudo.” (Marcelo, 62 anos, esposo da Marcela).

A tomada de decisdo é o processo de andlise e escolha entre as variadas
possibilidades disponiveis no decorrer da doenca. O procedimento decisorio
sofre interferéncia de véarios fatores como a qualidade de vida prévia, as
comorbidades do paciente e o histérico socioecondmico. (Paranhos & Rego,

2014).

A terminalidade traz consigo um grande desafio que é o debate sobre a

dignidade do ser humano no processo da finitude, e isso implica em uma

expressiva dificuldade em determinar quais sdo tratamentos ordindrios,

necessarios para salvar o paciente, ou oferecer controle e alivio de seus sintomas,

e quais sdo extraordinarios, também conhecidos como fateis. Tratamento fatil tem

por sinbnimo o termo distanasia, configurando-se no processo de prolongamento

meramente da morte e ndo da vida, pois mesmo diante da impossibilidade de cura

hd o investimento, tendo como consequéncia uma morte lenta, estendida.

A

eutanasia € 0 processo contrario, ou seja, € o processo de antecipar a morte, sendo

ética e legalmente proibida no Brasil. (Moritz e colaboradores, 2011; Montei
2015)

Menezes (2003) expde que em 1990, na Inglaterra, surge um movimento
a favor da morte natural, visando a dignidade e autonomia do doente em fase
terminal. Nesse modelo conhecido como “morte contemporanea” o papel da
equipe meédica € intervir terapeuticamente para alivio do desconforto e dor, e
dar suporte espiritual e emocional para a familia, assim os familiares séo tidos

como membros da equipe de cuidados ao doente, objetivando a humanizacgao

ro,
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da morte. Esse ideal foi sendo difundido e é conhecido como medicina
paliativa.

Atendendo a difuséo dos cuidados paliativos e aos avangos da medicina,
0 Conselho Federal de Medicina (CFM) legitimou em seu novo Codigo de
Etica Médica, publicado em abril de 2010, a pratica da ortotanasia, arte de
morrer bem, sem prolongamento ou abreviamento do processo de morrer (Inciso
XXIII). Dessa forma, em casos de doenca terminal sem possibilidades
terapéuticas, os médicos devem oferecer cuidados paliativos, sem recorrer a
tratamentos futeis, garantindo os cuidados necessarios para atenuar 0s sintomas
que levam ao sofrimento, respeitando a vontade do paciente ou de seu

representante legal (Monteiro, 2015).

“Assim, o que eu e meu irmdo decidimos, concordamos em relagdo a minha
mae, é que se ela tiver uma parada cardiaca, ndo vai fazer mais nada, porque chega
né! N&o tem porque entubar para a pessoa ficar ai, fazer aquela aspiragdo ja € uma
coisa horrivel. ” (Larissa, 61 anos, filha da Lais).

Larissa demonstra que ela e o irm&o decidiram por ndo mais investir
terapeuticamente na mée, considerando que, diante da piora do seu quadro, 0s
tratamentos seriam flteis. Ou seja, a familia ja conseguiu estabelecer o limite
entre a melhor qualidade possivel de vida para a mée e o alongamento desta.

Moritz e colaboradores (2011) afirmam que a priorizacdo de medidas
paliativas e a identificacdo de tratamentos flteis devem ser estabelecidas de
forma consensual pela equipe multiprofissional em consonancia com o
paciente, se capaz, seus familiares ou seu representante legal

A Society of Critical Care Medicine enumerou as necessidades da familia
em situacdes de terminalidade: 1) estar proximo e sentir-se Gtil ao paciente; 2)
ter ciéncia das modificagcbes do quadro clinico; 3) compreender 0 que estd
sendo feito no cuidado e porque; 4) ter garantias do controle do sofrimento e da
dor do paciente; 5) estar seguro de que a decisdo quanto a limitacdo do
tratamento curativo foi apropriada; 6) poder expressar 0s seus sentimentos e
angustias; 7) ser confortado, consolado e encontrar um significado para a morte
do paciente. Ndo somente aspectos biomédicos devem ser assegurados, mas

também os de natureza psicossocial e religiosa (Batista & Seidl, 2011).
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Ex 1: “ 4 maioria dos meus amigos ja tem os pais falecidos, eu tenho mde e pai
vivos, minha mée esta doente mas entende, por isso também que tem que vir, porque
sendo ela fica meio abandonada. Porque se ela estivesse em coma, vocé telefona e
pergunta se esta tudo bem né, mas ela sabe se a gente vem ou nao, ela sente, e o pai
também, é importante para eles.” (Giovana, 66 anos, filha da Gabriela).

Ex 2: “E aquilo, minha mde estd doente hd muito tempo, a gente ficava naquela
de leva em um médico, vai em outro, toma um remédio, toma outro, mas a doenga nao
tem jeito, no comeco vocé acha que vai melhorar, mas ai vai piorando, piorando,
agravando e agora ndo tem mais jeito. Acompanhamos todas as mudangas.
(Larissa, 61 anos, filha da Lais).

Ex 3: “Eu falei agora pouco com o médico e ele disse que agora o Renan
estava com esse dreno e que gracas a Deus ndo estd saindo nada. Amanhd eles vao
retirar para ver como ele vai reagir sem esse dreno. ” (Renata, 75 anos, esposa do
Renan).

Ex 4: “Assim, quando ela estava agoniada para respirar, agoniada para
comer, engasgando, tossindo, ai vocé vé que é uma coisa horrivel, vocé fica em casa
pensando que ela estd passando por isso, mas agora eu chego aqui e ela esta
tranquilinha, eu fico mais sossegada, fico bem mais tranquila.” (Giovana, 66 anos,
filha da Gabriela).

Ex 5: “Isso pode se estender ndo sei quantos anos, o nosso clinico que cuida
muito bem dela, é muito competente, ele diz pra mim que a medicina que ele conhece
e confia chegou no limite e é isso. Ela tem também um médico homeopata que esta
com ela ha uns meses, fazendo o tratamento de homeopatia que eu nunca fiz, sou mais
dos alopatas, mas nada vai piorar, ndo tirando o que ela tem de alopatia, o clinico
concorda com tudo.” (Marcelo, 62 anos, esposo da Marcela).

Ex 6 e 7: “Eu sempre digo para as meninas que nem aqui eu venho. Conhego
todas elas, agradeco a elas, considero todas os anjos do meu filho, chamo elas assim,
mas quando acontecer ndo piso aqui.” (Rafaela, 63 anos, mae do Rodrigo).

Pode-se perceber que a maior parte das necessidades citadas acima sdo
perpassadas pela relacdo equipe médica-paciente-familia. Como resultado da
andlise das entrevistas, foi possivel depreender, também, que a boa relacdo com
a equipe médica e com o hospital pode acarretar em uma resisténcia a levar o

paciente para casa de home care:

“Devido a internagdo, ela faz, as vezes, umas infecgoes, uma secre¢do vira uma
manchinha no pulméo, e aqui o doutor vem e vé todos os dias, entdo j& faz o
diagnostico, colhe o sangue, j& d& o antibidtico. Aqui ela tem uma estrutura de uma
clinica muito melhor que qualquer home care. Eu moro aqui perto, é muito mais facil
eu vir aqui, e ndo vejo a necessidade de levar ela para casa. ” (Marcelo, 62 anos,
esposo da Marcela)
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“Imagina se aqui no hospital, todo mundo cuidando, as meninas sdo 6timas, as
vezes tem alguns deslizes, ai imagina em home care, dependendo de enfermeiro do
home care, ndo dé, todos nds trabalhamos e a avaliacdo € de que ela esta consciente,

entdo ela sofre. Aqui ela é bem cuidada, a gente vem todo dia.” (Giovana, 66 anos,
filha da Gabriela)

“Agora so resta aguardar os médicos verem e falar que ele pode ir para casa.
Porque eu ja disse que tudo bem ele voltar para casa, mas eu fico pensando e se ele
tiver algum negdcio sério? 1sso me assusta um pouco. Eu ja conversei com o médico
que se ele tiver alguma coisa em casa eu nao tenho o que fazer, tenho que chamar a
ambuléancia, e até ela vir vai ser outro problema, entdo sdo varios problemas, sempre
aparece mais um. " (Renata, 75 anos, esposa do Renan).

Estudos indicam que a satisfacdo das familias com o cuidado oferecido
ao paciente, o recebimento de informagdes claras, diretas e consistentes e o
processo de tomada de decisdo compartilhado sdo fatores importantes para a
reducdo de sintomas de depressdo, de ansiedade e do transtorno do estresse
pos-traumatico (TEPT) ap6s a morte do doente. Quando a familia recebe
cuidados adequados, mantém memorias positivas de cuidado e conforto,
amenizando o processo de luto (Nelson e colaboradores, 2010; Wiegand e
colaboradores, 2013 apud Monteiro, 2015).
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5. Conclusao

No censo de 2010, o mais recente realizado pelo IBGE, a populagdo de
idosos correspondeu a 10,8% da populacdo brasileira, isso significa dizer mais de
20,5 milhdes de pessoas possuem mais de 60 anos. Houve um aumento de mais de
400% de idosos, se comparado ao indice em 1940, o qual o nimero de idosos
correspondia a 2,5% da populagéo total.

A Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (2014) afirma que
atualmente, no que diz respeito a satde do idoso, prevalecem as doengas cronicas
e suas complicagbes, 0 que consequentemente gerou um crescimento de
internagdes hospitalares de pacientes com doencas cronicas. Porém, o Sistema
Unico de Saude (SUS) ainda ndo consegue amparar adequadamente esta
populacdo. Ha caréncia de leitos clinicos nos hospitais publicos, e quando o
paciente consegue se internar, ha o prolongamento do tempo de permanéncia,
aumentando o risco de complicacdes e o 6bito do idoso, por falta de recursos e
equipamentos necessarios.

Diante desse cenério, torna-se necessario debater mais sobre as
consequéncias do envelhecimento populacional, pensar em medidas publicas e
institucionais para arcar com esses desdobramentos e garantir os direitos dessa
populacéo.

A respeito do cuidado aos idosos, o governo, por meio da Secretaria
Especial dos Direitos Humanos, disponibiliza um manual do cuidador da pessoa
idosa, publicado em 2008, como forma de implementar o Plano de Acdo para o
Enfrentamento da Violéncia contra a Pessoa ldosa, atendendo as recomendacdes
de inumeros encontros realizados em todo o pais. Esse manual abrange
informacdes sobre o cuidador formal, seus direitos legais e responsabilidades; o
cuidador familiar e as repercussdes desse cuidado; o cuidado e seus
desdobramentos.

Sobre as repercussdes do cuidado dedicado ao idoso por um familiar, 0
manual afirma que é necessaria uma reorganizacao da vida familiar, profissional e
social. O presente estudo confirma que a hospitalizacdo de um membro da familia

interfere na dindmica familiar ja constituida, na vida pessoal, social e profissional
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do cuidador e na organizacdo financeira, gerando tensdes emocionais, fisicas e
financeiras que favorecem a sobrecarga familiar.

A respeito da sobrecarga, a andlise dos inventarios mostrou que 0s
cuidadores familiares se sentem mais sobrecarregados por conta do grau de
dependéncia do paciente e ao tempo dedicado a esse cuidado. E possivel presumir
que com a dedicacdo aos cuidados ao familiar doente, o autocuidado e projetos
pessoais do cuidador acabam ficando desfavorecidos. Outro ambito afetado € o
profissional, o que reflete na estrutura financeira familiar, apontada como uma
dificuldade decorrente da longa internagéo.

Como estratégia para lidar com todos esses desafios e mudancas,
prevaleceu a contratacdo de cuidadores particulares para acompanharem o0s
pacientes durante a internacao, assim os familiares podiam retomar sua vida
pessoal e profissional sem desamparar 0 paciente; o suporte social, para ajudar
a lidar com o efeito indesejado do estresse e a resposta a doenca; a
espiritualidade, para preencher o vazio explicativo da doenca.

A luz da literatura, os estudos sobre sobrecarga familiar em pacientes
tanto com doencas fisicas mostraram-se limitados, deixando nitida a
necessidade de novas pesquisas sobre os niveis de fardos relatados por
individuos envolvidos no cuidado de familiares com diagndstico de diferentes
doencas.

Diante do aumento do envelhecimento populacional, torna-se de suma
importancia estudos elucidando a sobrecarga familiar para subvencionar agoes
gue possam auxiliar na melhora da comunicacdo, da assisténcia e do
relacionamento familiar diante de um paciente crénico, possibilitando
realizacdo de intervengbes precoces, agindo de maneira psicoprofilatica com

esses cuidadores.
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ANEXO I: INVENTARIO DE SOBRECARGA DO CUIDADOR

Versdo original

Versdo final em portugués

Caregiver Burden Inventory

Inventario de Sobrecarga do Cuidador

Factor 1: Time-Dependence Burden

Dominio 1: Sobrecarga tempo dependente

1. My care receiver needs my help to perform many daily
tasks.

0 (not at all descriptive)
1

2

3

4 (very descriptive)

1. A pessoa que eu cuido precisa da minha ajuda para realizar muitas atividades diarias.

0 (discordo totalmente)
1{discordo)

2(ndo concordo nem discordo)

3({concordo)

4({concordo totalmente)

2_ My care receiver is dependent on me.

2. A pessoa que eu cuido & dependente de mim.

3.1 have to watch my care receiver constantly.

3. Eu tenho de estar constantemente atento(a) & pessoa que eu cuido.

4_| have to help my care receiver with many basic
functions.

4. Eu tenho de ajudar a pessoa que eu cuido em muitas fungfes basicas (alimentag 3o,
eliminagbes, higiene e locomogao).

5.1 don't have a minute’s break from my caregiving
chores.

5. Eu ndo tenho um minuto de descanso no meu trabalho de cuidar.

Factor 2: Developmental Burden

Dominio 2: Sobrecarga a vida pessoal

1. | feel that | am missing out on life.

1. Eu sinio que estou deixando de viver a minha vida.

2. 1 wish | could escape from this situation.

2. Eu gostaria de poder sair desta situag3o.

3. My social life has suffered.

3. Aminha vida social tem sido prejudicada.

4_ | feel emotionally drained due to caring for my care
receiver.

4. Eu me sinto emocionalmente esgotado(a) por cuidar desta pessoa.

5. | expected that things would be different at this point
in my life.

5. Eu esperava que as coisas fossem diferentes neste momento da minha vida.

Factor 3: Physical Burden

Dominio 3: Sobrecarga fisica

1. I'm not getting enough sleep.

1. Eu ndo estou dormindo o suficiente.

2_ My health has suffered.

2. A minha salde tem sido prejudicada.

3. Caregiving has made me physically sick.

3. Cuidar desia pessoa tem me deixado fisicamente doente.

4_I'm physically tired.

4. Eu estou fisicamente cansado(a).

Factor 4: Social Burden

Dominio 4: Sobrecarga social

1.1 don't get along with other family members as well as
| used to.

1. Eu ndo me dou com outros familiares t3o bem guanto eu costumava.

2. My caregiving efforts aren't appreciated by others in
my family.

2. As minhas agdes de cuidado n3o sdo valorizadas por outros familiares.

3. I've had problems with my marriage.

3. Eu tenho tido problemas no relacionamento com meu(minha) companheiro(a).

4. | don't do as good a job at work as | used to.

4. Eu ndo tenho trabalhado tdo bem quanto eu costumava (trabalho fora ou em casa).

5. | feel resentful of other relatives who could but do not
help.

5. Eu fico ressentido{a) com outros parentes que poderiam ajudar, mas nao ajudam.

Factor 5: Emotional Burden

Dominio 5: Sobrecarga emocional

1. | feel embarrassed over my care receiver's behavior.

1. Eu me sinto consirangido(a) fincomodado(a) com o comportamenio da pessoa que eu
cuido.

2. | feel ashamed of my care receiver.

2. Eu sinto vergonha da pessoa que eu cuido.

3. | resent my care receiver.

3. Eu fico ressentidofa) com a pessoa que eu cuido.

4| feel uncomfortable when | have friends over.

4. Eu me sinto desconfortavel quando recebo amigos.

5. | feel angry about my interactions with my care
receiver.

5. Eu fico irritado{a) com a minha interagdo com a pessoa gue eu cuido.
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ANEXO II: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

1388 2
LS
RIQ

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Instituicdo: Pontificia Universidade Catolica do Rio de Janeiro

Tema da pesquisa: A percepcdo da sobrecarga na familia do paciente
residente

Pesquisadora: Carla Nogueira Sampaio

Email: carlanogueiral4@gmail.com Telefone: (32) 99112-3937

Orientadora: Mayla Cosmo Monteiro

Email: mayla.cosmo@uol.com.br Telefone: (21) 99724-5700

Vocé estd sendo convidado a participar desta pesquisa, que tem como
objetivo geral investigar a sobrecarga na familia do paciente residente, onde
sera realizado uma entrevista e conjuntamente o preenchimento de um
Inventario de Sobrecarga do Cuidador.

Sua participacdo é voluntéaria, e vocé pode interromper a entrevista
quando assim desejar; fazer as perguntas que julgar necessarias; recusar-se a
responder perguntas ou falar de assuntos que lhe possam causar qualquer tipo
de constrangimento. A participacdo nessa pesquisa ndo apresenta nenhum
risco, & excecdo, talvez, de certa timidez que algumas pessoas podem
manifestar ao longo da entrevista. Em caso de constrangimento, a entrevista
podera ser interrompida por pedido do entrevistado. Sua recusa em participar
desta pesquisa ndo trara nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou
com a instituigéo.

A pesquisa é realizada a partir de uma entrevista gravada e,

posteriormente, transcrita, permanecendo sob a responsabilidade da
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pesquisadora todo e qualquer dado de identificacdo. Todas as informagdes tém
carater confidencial, portanto, sua identidade sera mantida em sigilo. Seu nome
e de todos os individuos mencionados na entrevista serdo substituidos por
outros, ficticios.

Com sua adesdo, vocé ira contribuir para a ampliacdo do conhecimento
relacionado as repercussdes da internacdo prolongada na familia do paciente
residente. Assinando este formulario de consentimento, vocé ird autorizar a
pesquisadora a utilizar, em ensino, pesquisa e publicacdo, as informacdes
prestadas na entrevista, sendo preservada sua identidade e a dos membros da
sua familia.

Vocé ndo terd nenhum tipo de despesa por participar desta pesquisa, €
nada sera pago por sua participacdo. Entretanto, vocé podera ter acesso aos
relatérios da pesquisa contendo os resultados do estudo. Sempre que quiser
poderd pedir mais informacfes sobre a pesquisa e entrar em contato com a
pesquisadora.

Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera fornecido em
duas vias que quando assinadas, uma fica com o participante, a outra com a

pesquisadora.

Rio de Janeiro, / /

Entrevistado

Carla Nogueira Sampaio
Pesquisadora
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ANEXO lIl: GRAFICOS
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