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PESQUISA

RESEARCH - INVESTIGACION

DESCONFORTOS VIVIDOS NO COTIDIANO DE FAMILIARES DE
PESSOAS INTERNADAS NA UTI?

Esc Anna Nery (impr.)2012 out -dez; 16 (4):704 - 711

Discomfort experienced at the daily life of relatives of people admitted at ICU

Incomodidades vividas en el cotidiano de los familiares de personas internadas en la
uvi

Katia Santana Freitas' Fernanda Carneiro Mussi® Igor Gomes Menezes®

RESUMO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa que objetivou conhecer os desconfortos vividos no cotidiano de familiares de pessoas
internadas na unidade de terapia intensiva (UTI). Foi realizada na UTI geral de um hospital publico, em Salvador-BA, no sequndo
semestre de 2009. Nove familiares de pessoas internadas foram entrevistados. Empregou-se a técnica de andlise da Teoria
Fundamentada em Dados. Os resultados mostraram que a interagdo das familias com a ameaca a vida de um de seus membros na
UTI produziu, como desconforto central, a descontinuidade da vida cotidiana, a qual foi caracterizada por quatro categorias:
vivendo a angustia da possibilidade de perda, vivendo uma cisdo na vida familiar, sofrendo mudancas na vida social e profissional,
tendo dificuldade para cuidar de si. Tais desconfortos podem ser minimizados com abordagem multiprofissional sensivel as

demandas das familias e apoio de sua rede social.

Palavras-chave: Familia. Enfermagem familiar. Cuidados de conforto. RelagGes familiares.

Abstract

It is a qualitative research that aimed to get to know the
discomforts experienced at the daily life of relatives of people
admitted at the intensive care unit (ICU). It happened on a general
ICU at a public hospital, in Salvador-BA, by the second half of
2009. Nine relatives of people admitted were interviewed. The
technique used was the analysis from the Grounded Theory. The
results showed that the interaction of the families with the reality
of life threat from the relative admitted, had as main discomfort,
the discontinuity in their daily life, which was characterized by four
categories: Living the distress of a possible loss, difficulties to
take care of themselves, facing a separation in the family, suffering
with changes in their social and professional lives. These
discomforts can be minimized by the healthcare team’s
effectiveness to the demands of the family and the support of its
social network.

Keywords: Family. Family nursing. Comfort care. Family
relations.

Resumen

Se trata de una investigacion cualitativa que tuvo como objetivo
conocer las incomodidades experimentados en el cotidiano de
personas que poseen un familiar internado en una Unidad de
Vigilancia Intensiva (UV1). El estudio se realizé en la UVI general
de un hospital publico en Salvador (BA). Nueve familiares de
personas internadas fueron entrevistados. Se empleé la técnica
de andlisis de la Teorfa Fundamentada en Datos. Los resultados
revelaron que la interaccion de las familias con la amenaza a la vida
del familiar enfermo produjo, como incomodidad central, la
discontinuidad de la vida cotidiana, lo cual se caracterizo en cuatro
categorfas: Experimentacion de la angustia de la posibilidad de
pérdida del familiar; Dificultad para cuidarse a si mismo;
Experimentacién de una division en la vida familiar; Sufrimiento por
los cambios en la vida social y laboral. Esas incomodidades pueden
ser reducidas con el abordaje multiprofesional sensible a las
demandas de las familias y el apoyo de su red social.

Palabras-clave: Familia. Enfermeria de la familia. Cuidados
de conforto. Relaciones familiares.
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INTRODUCAO

A hospitalizacdo de um membro da familia na unidade
de terapia intensiva (UTI) é, em geral, um evento abrupto,
inesperado e assustador para os familiares e implica sofrimento,
mudancas na vida cotidiana e enfrentamento de novos
desafios’. A vivéncia desse processo pode se configurar em
uma situagdo de desequilibrio na medida em que provoca a
alteracdo de papéis e responsabilidades, problemas de
relacionamento familiar, surgimento de doengas entre seus
membros, redugdo dos rendimentos financeiros em virtude de
despesas entdo instaladas e respostas psicoldgicas e
fisiologicas®.

Considerando a familia um grupo de individuos
vinculados por uma ligagdo afetiva e por um sentimento de
pertenca a esse grupo?, a hospitalizacdo de um de seus
membros na UTI pode levar os familiares a vivéncia de
desconfortos. Esses podem ser compreendidos como
alteracdes, perturbagdes e dificuldades de natureza fisica,
psiquica e social decorrentes da interagao do familiar com a
internacdo de um membro na UTl e que ameagam a sua
integridade como ser biopsicossocial, interferem na capacidade
de relagdo com o mundo e de organizagdo e enfrentamento da
situagdo e no bem-estar “.

Os desconfortos vivenciados pelo familiar sdo o
resultado, portanto, das suas interagdes consigo mesmo, com
aqueles que o circundam e com as situagdes que enfrenta no
processo de doenca e cuidado de um membro na UTP.

Estudos tém mostrado que, durante o evento da
hospitalizacao, os familiares sofrem sintomas de ansiedade,
depressdo e estresse pos-traumatico °. Dentre as alteracbes
psiquicas, constatou-se, predominantemente, ansiedade e uma
propor¢do importante de casos de depressdo, sendo
necessaria intervencdo profissional para o restabelecimento
da salide mental®. Quanto as alteracGes fisioldgicas, tem-se
destacado o comprometimento do sono e da alimentagédo’.
Tém sido relatadas, também, mudancas de comportamento,
como a incorporagdo do uso de cigarros, de bebidas alcodlicas
e de medicamentos.

Entende-se que os desconfortos produzidos na
interacdo de familiares com a hospitalizacdo de um membro
na UTI podem ser minimizados quando a familia se torna
sujeito da atencdo a saude, como preconizam as politicas e
os discursos de humanizacdo®. A promogdo do conforto a
familiares, considerada uma das metas das praticas de
cuidado em saude e em enfermagem, visa contribuir para a
re-stauragdo e/ou manutencdo da poténcia pessoal e animo,
da capacidade de mobilizacdo de mecanismos de
enfrentamento e dos papéis usuais da familia e, portanto,
para a minimizagdo do desconforto °.

Todavia, evidencia-se a caréncia de estudos que
abordem a tematica ou o conceito desconforto na perspectiva
de familiares, no contexto da unidade de terapia intensiva, sob
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uma perspectiva multidimensional. Empregando-se primeiro
as palavras-chave enfermagem, familia, cuidados intensivos e
desconforto, e depois nursing, family, intensive care e discomfort
ou comfort nas bases de dados LILACS, MEDLINE e SciELO,
sem estabelecer limite de tempo, identificou-se oitenta e dois
trabalhos. No entanto, apés a leitura dos resumos, identificou-
se que somente seis artigos abordavam as experiéncias das
familias de pessoas adultas internadas em UTI € nenhum deles
utilizava o termo desconforto no titulo ou resumo. Assim,
evidenciou-se uma lacuna na produgdo de estudos com foco no
desconforto na perspectiva de familiares que tém um de seus
membros na UTI. A literatura € vasta quando se trata de
necessidades, estressores, sentimentos e vivéncias de familiares
em situagdo de doenca aguda de seus membros "#”'°, no entanto
pouco se conhece sobre os desconfortos definidos pelos familiares,
no seu cotidiano, face a interagdo com a internagao de um membro
na UTI, o que reforca aimportancia deste estudo.

Tendo em vista a escassez de trabalhos que abordem a
tematica, aimportancia da promoggo do conforto como meta das
praticas de cuidar em enfermagem, a familia que precisa ser vista
como sujeito das praticas de salide com um olhar integral e, ainda,
aconvicgdo de que as respostas positivas do individuo internado ao
tratamento podem decorrer da afetividade estabelecida com a sua
rede social, torna-se fundamental conhecer os desconfortos vividos
no cotidiano de familiares de pessoas internadas na UTI.

Assim, conhecer como a interagdo com o adoecimento
agudo de um membro da familia determina desconfortos no
cotidiano familiar pode contribuir para 0 avanco do conhecimento
na area da familia, auxiliar os profissionais de satide, especialmente
a(o)s enfermeira(o)s, a direcionar as praticas de cuidado aos
familiares visando prevenir um estado severo de desconforto e
facilitar o enfrentamento da hospitalizagdo, bem como orientar
reflexdes para o enfoque familiar no ambito das politicas ou
programas de salide publica no Brasil.

Com base no exposto, firmou-se como objetivo do estudo:
Conhecer os desconfortos vividos no cotidiano de familiares de
pessoas internadas na UTI.

METODO

Estudo exploratério, de natureza qualitativa, realizado
na UTI Adulto, de um hospital geral de grande porte, pablico,
de ensino, que atende pessoas exclusivamente oriundas do
Sistema Unico de Satide, localizado em Salvador-BA.

A UTl dispunha de 10 leitos ativos. Nao foi planejada
com sala de espera para visitantes, a qual foi adaptada no
corredor, para acomodagdo dos familiares antes da visita. A
equipe de satide era composta por enfermeiras, técnicos de
enfermagem, médicos plantonistas e fisioterapeutas.

A pesquisa teve inicio apds ser aprovada pela Comissdo
de Ftica para Andlise em Projetos de Pesquisa em julho de
2009, protocolo CEP n°022/2009. Todos os aspectos contidos
na Resolucdo n°. 196/96 do Conselho Nacional de Satide foram
respeitados para a garantia de protecdo aos seus participantes.
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Os participantes do estudo foram nove familiares de
pessoas internadas na UTI que atenderam aos critérios de
inclusdo: ter idade igual ou superior a 18 anos; ter um familiar
na UTI com mais de 24h de internagdo, em condicdo critica de
salide e com possibilidades de recuperacdo; desejar expressar asua
experiéncia e seus sentimentos.

As entrevistas semiestruturadas ocorreram no periodo de
agosto a outubro de 2009. A primeira parte do instrumento de
coleta de dados continha questdes fechadas sobre dados
sociodemograficos e de relacionamento com o familiar hospitalizado,
e a segunda restringiu-se a questdo norteadora: Gostaria que vocé
falasse sobre as situagdes de desconforto que tem vivido no seu
cotidiano apés a internacdo de seu familiar na UTI.

Aabordagem dos familiares ocorria antes ou apds o horario
de visitas. Apos serem esclarecidos os objetivos da pesquisa, era
feito o convite para a participacdo e agendado o momento para a
entrevista. Essas ocorreram em local privativo na UTl, isto €, na sala
vaga e disponibilizada pela coordenagdo de enfermagem e pelo
servico de psicologia. As entrevistas foram gravadas e,
posteriormente, transcritas na integra.

Para andlise das respostas a questdo norteadora foram
utilizados os procedimentos de andlise da Teoria Fundamentada
em Dados. Esse método explora a riqueza e a diversidade da
experiéncia humana e contribui para o desenvolvimento de teorias
da realidade empirica, sobretudo as relativas a fenémenos especficos,
denominadas teorias substantivas''.

Na Teoria Fundamentada nos Dados, os conceitos sdo
unidades basicas de andlise. Na fase inicial da andlise operou-se a
codificagdo abertadas entrevistas, a qual corresponde a primeira
conceituagdo dos dados na forma de codigos. A denominagdo dos
codigos buscou dar significado ao evento ou incidente identificado.
Nessa fase da andlise, as entrevistas foram examinadas
minuciosamente, linha por linha, para extrair os primeiros codigos.
Uma vez identificados os codigos, procedeu-se ao agrupamento
daqueles que indicavam o surgimento de um mesmo fenémeno.
Pelo processo de comparacdo, os codigos identificados foram
agrupados por suas similaridades e diferencas formando as
categorias. Com o avano da andlise, as categorias foram construidas,
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recodificadas, combinadas ou comparadas entre si. O processo
reflexivo de comparagdo e organizacdo das categorias, procurando
formas de agrupé-las, € denominado codlficagdo axial, a sequnda
fase da andlise da Teoria Fundamentada nos Dados. A andlise na
codificagdo axial foi langada, como na aberta, questionando e
comparando os dados e buscando relagdes entre as categorias.
Apds a codfficagdo axial, passou-se a terceira e Uitima fase da andlise,
a codificagdo seletiva que consistiu na identificacdo da categoria
centralemtorno da qual as demais categorias foramintegradas, da
determinacdo e validagdo de sua relagdo com as outras categorias
e dessas entresi'”.

Elaborou-se na andlise diagramas que constituiram em
representacdes graficas ou imagens visuais do pensamento
analitico que ajudam a identificar como as categorias e
subcategorias estdo relacionadas umas com as outras.

RESULTADOS

Caracterizagdo dos familiares entrevistados

Os nove familiares entrevistados tinham idade média
de 39 anos e eram predominantemente mulheres, catélicos(as),
com o 2° grau completo e/ou incompleto. A maioria vivia com
companheiro(a), em unido consensual e casados(as).
Predominaram familiares com atividade laboral, a maioria
auténomos. As familias recebiam renda mensal predominante
de até 3 salarios minimos, sequidas daquelas que recebiam de
4 a 5 saldrios. Quanto ao parentesco com o ente hospitalizado, a
maior parte possuia lagos de consanguinidade e eram irmdos(as),
mde e tios ou sobrinhos. A maioria dos familiares ndo tinha
experiéncia anterior com internagdo de um de seus membros na
UTI, deslocava-se para o hospital pelo menos uma vez por dia e
passava, em média, 3 horas por dia nesse ambiente. O tempo de
internacdo da pessoa doente foi, em média, 11 dias.
Os desconfortos vividos no cotidiano da familia na UTI

0 processo de analise minuciosa dos dados permitiu
revelar a experiéncia de desconforto das familias no seu
cotidiano que foi marcadamente expressa pela categoria central:
Sofrendo uma descontinuidade na vida cotidiana
(Diagrama 1).

Diagrama 1. Sofrendo uma descontinuidade na vida cotidiana: desconforto de familiares
relacionado a condigio de ter um membro na UTI.

SOFRENDO UMA DESCONTINUIDADE NA VIDA COTIDIANA

Vivendo a <> | Vivendouma .
angustia da cisdo na vida
possibilidade familiar
de perda
Temendo a ::.m.ml Afastando-se
incerteza da habituais do lar
recuperagio =" =7
—— o familiar ._/‘Iﬂﬂi’
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. com familiares.
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Para a familia, o desconforto expressou-se pela
impossibilidade da continuidade da vida pessoal e familiar como
ocorria antes da entrada de um de seus membros na UTI. Quatro
categorias representaram esse desconforto e sdo descritas a
sequir:

Vivendo a angustia da possibilidade de perda:
expressou o desconforto de familiares relacionado a incerteza
de recuperagdo do seu membro na UTl e 0 medo de sua morte.
Significou a interagdo constante com a inquietacdo, a aflicdo, o
tormento do temor pelo que podia acontecer com esse membro
e com a agonia de vé-lo sofrendo. Duas subcategorias revelaram
esse desconforto:

Temendo pela incerteza da recuperacdo: significou a
inseguranca de familiares acerca das probabilidades de o
membro da familia restabelecer a satide e retornar ao convivio
familiar, como ilustram os depoimentos:

Pra gente que ta com um parente ai, fica todo
mundo, a familia chocada, foi uma coisa inesperada,
fica todo mundo na expectativa né, se vai reagir, se
vai sobreviver...(Jasmin)

Eu ndo vou lhe dizer que é confortdvel vocé entrar
numa UTI e ver um filho seu desse jeito, eu ndo vou
Ihe dizer que é porque ndo é.... Porque doi, déi muito
entendeu? Pra mim, s6 quando eu ver o meu filho
em casa e ele falar bengdo mainha, td tudo bem.
(Girassol)

Vendo o familiar sofrer: significou para a familia a
interacdo constante com o sofrimento fisico e psiquico do seu
membro internado e com a preocupagdo decorrente dessa
realidade.

0 sofrimento que a gente vé ela passando ali, é o
sofrimento... Toda cortada, cada dia que passa vai
operando e vai abrindo de novo... De ld pra ca, ela ja
fez numa faixa de umas seis cirurgias no mesmo
lugar, abrindo e reabrindo, quando falam que ela vai
pra uma sala de cirurgia eu fico todo abatiddo.
(Cravo)

A noite é minha pior hora... Toda hora que eu
acordava e sentava na cama meus filhos acordavam:
- Mainha, mainha... Porque eu t6 assim, t6 bem,
mas daqui a pouco dou uma crise de choro, ai eu
choro... E dificil ver a situacdo dele, a pessoa que
vocé ama, que sempre deu a vida por vocé, porque
meu pai sempre foi tudo pra mim. (Violeta)

Vivendo uma cisdo na vida familiar: significou a
impossibilidade de continuidade da vida em grupo como ocorria
antes da entrada do membro da familia na UTI. A suadoencae
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internacdo geraram a interrup¢do no ritmo de vida e das
interacbes sociais das familias, como expressam as trés
subcategorias a sequir:

Rompendo abruptamente as atividades habituais com
o familiar: a separacdo abrupta de um membro da familia
impossibilitou aos familiares desfrutarem do encontro com ele
ao chegar em casa, de realizar atividades habituais conjuntas
(refeicdes, levar a escola, ir ao cinema, etc.). Enfim, a familia
passa a interagir com a cisdo das interagdes antes estabelecidas
no convivio cotidiano com o familiar na UTI.

A minha vida ndo td como antes, a espera dele
quando chega do trabalho, tomar banho, jantar, ir
pro colégio, na hora que volta do colégio. - (Girassol)

Quando eu chego em casa e ndo vejo o meu filho ...
Ele é muito apegado a mim... (Azaleia)

Mudando o comportamento diante de outros familiares:
a hospitalizacdo do membro da familia gerou acentuado
desgaste emocional e fisico e, com o passar do tempo, afetou
as relagdes entre os demais membros devido a irritabilidade e
falta de paciéncia, gerando momentos dificeis e modificando
as relagOes entre seus constituintes.

Tenho que me controlar pra ndo ficar nervosa com
airma dele, que é adolescente. Minha mée também
ja é uma pessoa idosa, ela ndo entende, ela
pergunta: - Robson ta comendo? Eu respondo:
Ainda ndo...Ela tem 80 anos. Como é que ele td
ficando I4? A respondo: - Ta no soro. Ai, pra ndo
me aborrecer, fico pouco Id em casa ...Mudou muita
coisa. (Girassol)

Afastando-se do lar: significou a impossibilidade da
continuidade da vida familiar em conjunto e da manutencdo
das atividades cotidianas. A doenga provocou a descontinuidade
do processo de viver em familia, assim como a privou dos seus
momentos em casa. Com a hospitalizacdo de um de seus
membros, havia a necessidade de estar proximo dele e,
consequentemente, a distancia de casa, da permanéncia de
grande parte do tempo em um ambiente estranho e pouco
acolhedor estruturalmente. Os familiares visitantes
experimentaram a saudade de casa e do seu grupo familiar,
principalmente os que eram provenientes de outros municipios.

A gente nunca td bem fora de casa né... nunca pode
viver do jeito que estava em casa. (Orquidea)

Eu ndo estou em minha casa, ndo estou com minha
filha que sé tem 8 anos, as vezes sinto falta dela.
Meus filhos sdo grandes, mas precisam de mae.
(Lirio)

707



Desconforto de familiares de pessoas internadas na UTI

Freitas KS, Mussi FC, Menezes IG

Chegava de manhd de Alagoinhas e ficava de nove
até onze horas ld na frente do hospital, ndo tinha
acesso a nada, ndo podia entrar, nem sequer pegar
um crachazinho pra ficar aqui dentro. Ndo podia ver
ela, s6 onze horas, a visita acabou voltava Ia pra
frente. Cochilava, dormia até no banco I fora até
quatro horas. Dava quatro horas eu entrava, vinha
ver ela de novo, conversava, conversava e pronto,
pegava o relatdrio, saia cinco horas e ia pra
casa.(Cravo)

Sofrendo mudancgas na vida social e profissional:
significou as mudancas no cotidiano dos membros da familia
para atender as demandas da internacdo do familiar na UTI,
participacdo em exames e procedimentos médicos, conversas
com a equipe do hospital, hordrios de visita, etc. Como a
atencdo dos familiares estava centrada no risco de vida de
seu membro e em sua recuperagdo, precisavam ajustar a sua
vida social e profissional para estar proximo a ele,
acompanhando a sua evolu¢do. Ocorreu uma interrup¢do
imprevista no cotidiano, ainda que temporaria, sendo afetado
o mundo do trabalho, dos estudos e do lazer, como
expressaram as duas subcategorias:

Tendo interferéncias no trabalho e nos estudos: os
familiares necessitaram realizar ajustes na vida profissional,
rever metas e/ou interromper atividades de estudo em razdo
das demandas da hospitalizacao, da preocupagdo com a
evolucdo e a necessidade de estar proximo do membro
hospitalizado. Assim sendo, alteragdes na frequéncia e
qualidade das atividades foram experienciadas.

Eu chego cedo de Alagoinhas, porque posso ndo
achar carro em outro hordrio. Além disso, tem
que sair cedo pra pegar os dois hordrios da visita,
também o custo est4 alto e tem o trabalho, tenho
que dar alguma orientag¢do aos funciondrios da
minha pequena loja. (Cravo)

Minha vida ta uma catastrofe, antes era sé estudo,
eu vinha estudando pro vestibular e tudo. E, agora,
ndo é que eu vou desistir. Mas, agora? E a pessoa do
dia a dia pra conviver? Se ela tivesse doente, ah td
se tratando e tudo... Mas, na situacao dela a gente
ndo sabe o que pode acontecer. (Margarida)

A atencdo dispensada ao membro internado
consumiu dos familiares energia e tempo para o deslocamento
ao hospital, especialmente quando residia em municipios
distantes.

Tendo o lazer afetado: alguns familiares ndo
conseguiam desfrutar de atividades prazerosas como antes
faziam. Desta maneira, o lazer ou qualquer atividade que
ndo estivessem relacionadas direta ou indiretamente ao
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cuidado ao seu membro internado ndo eram consideradas
prioritarios.

Eu ndo t6 indo pra academia... ndo tem nem Idgica
ir pra academia com meu filho assim. (Girassol)

Tendo dificuldade para cuidar de si: essa
categoria expressou a dificuldade da familia em atender as
suas necessidades humanas basicas, especialmente de sono,
repouso e nutricdo, implicando risco para a prépria satde. Os
familiares ndo conseguiam se cuidar como antes, pois a
preocupagdo com a condicdo do seu membro internado era
enorme, fazendo com que relativizassem ou ndo se sentissem,
muitas vezes, em condicOes de satisfazer as proprias caréncias.
Duas subcategorias representaram esse desconforto:

Tendo privacao de sono: significou para os familiares
ndo conseguir manter o mesmo habito de sono, ter o sono
interrompido ou ndo conseguir dormir devido as preocupagdes
e angustias provocadas pela internagdo, como a incerteza da
recuperagdo do membro internado e as pequenas chances de
interacdo com ele.

Comum parente ai...ndo tem como ter conforto,
vocé vai pra casa fica pensando, ainda mais vocé
que s6 vé uma hora, um familiar, vém de manha,
outro (familiar) a tarde. Desconforto total, vocé
ndo dorme direito, a preocupagdo € grande.
(Jasmin)

Eu ndo consigo dormir, fico naquela preocupagao
... eu ndo consigo dormir, fico preocupado demais,
ontem eu preferi ficar aqui acompanhando tudo, Id
fora aguardando, vendo a hora que ele entrou no
centro cirdrgico, quando ele abriu o olho que ele
me viu, me olhou...” (Azaleia)

A minha vida ta arrasada, enquanto minha filha
ndo sair dai eu ndo fico boa, mudou tudo na vida,
teve uma mudanca horrivel, eu ndo sei o que €
dormir direito ... o que 6 td me sequrando mesmo
é o Espirito Santo de Deus. (Tulipa)

Nao consequindo se alimentar: retratou a dificuldade
dos familiares para comer ou a perda do apetite em razdo do
sofrimento e da possibilidade de perda do seu membro.

Minha vida parou um pouquinho ... Nao, parou
totalmente, porque quando a gente tem filhos ndo
pode parar, né ... Mas no momento que eu paro eu
fico assim um pouco deprimida, ndo t6 me
alimentando direito, tenho fome, mas ndo desce,
trava. (Violeta)
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Néo consigo me alimentar, eu jd perdi quase cinco
quilos. Depois que ele ta aqui, eu me pesei e quase
néo acreditei. Entendeu? E um desconforto muito
grande. (Azaleia)

Eu ndo sei o que é comer direito...(Tulipa)

DISCUSSAO

Os desconfortos vividos pelos familiares no cotidiano,
em razdo do membro da familia na UTI, evidenciaram os efeitos
de sua interagdo com a situacdo de doenca aguda de um de
seus membros. O cotidiano da familia transformou-se, e ela
sofreu uma descontinuidade da vida cotidiana expressada pelos
desconfortos da angustia da possibilidade da perda do familiar,
da cisdo na vida familiar, das mudancas na vida social e
profissional e das dificuldades para cuidar de si.

O familiar, ao vivenciar a angustia da possibilidade de
perda, devido a incerteza de recuperagdo do seu membro e ao
sofrimento do mesmo, experimenta a antecipacao da perda,
que é extremamente perturbadora e dolorosa. O desconforto
da familia significa medo, e sempre o maior de todos, 0 medo
damorte™. O desconforto é presenciar o seu familiar sofrendo,
dependendo de equipamentos e dos profissionais do hospital,
um sofrimento que também passa a ser seu. Esses desconfortos
ndo podem ser eliminados em razdo da condicdo de risco de
vida do familiar doente, contudo podem ser minimizados
sobretudo quando os familiares sentem-se acolhidos e
assegurados da qualidade técnica e cientifica do atendimento,
ao receberem informacdes realisticas e claras, mas permeadas,
sempre que possivel, de mensagens de confianca e solidariedade
e a0 sentirem-se seguros percebendo que as praticas de cuidar
sao sempre conduzidas no sentido de preservar a qualidade e
a dignidade da vida do seu membro.

O primeiro impacto da hospitaliza¢do na vida familiar
foi a separagdo fisica de um de seus membros, ja que
interrompeu a vida em conjunto, impedindo a continuidade
das suas atividades habituais. A literatura acerca das
vivéncias dos familiares apontou também para o surgimento
de uma lacuna a ser preenchida na familia, ocasionada pela
falta do seu membro no dia-a-dia". Essa auséncia no meio
familiar por si sé ja significa uma perda, antecipa a
probabilidade da cisdo definitiva, coloca a familia diante do
desconhecido, da incerteza e da vulnerabilidade. Tal
desconforto é potencializado, especialmente, quando a
relacdo de proximidade e convivio € estreita, de dependéncia
e cuidado. A separagdo pode interferir no cuidado familial,
que sdo as agdes de cuidado realizadas dentro da familia
uns com os outros, que objetiva o seu desenvolvimento,
bem-estar, realizacdo pessoal, inserc¢do e contribuicdo
social' especialmente quando o familiar ausenta-se do lar
para acompanhar as demandas da hospitalizagdo do membro
internado.

Freitas KS, Mussi FC, Menezes |G

A reducdo do convivio no domicilio com os demais
membros da familia também representou um desconforto,
especialmente quando os pais precisavam distanciar-se dos filhos
para estarem mais proximos do membro hospitalizado, ndo
consequiam relaxar longe dos filhos que ficaram em casa sob o
cuidado de outras pessoas. A rotina hospitalar passa a incorporar
a vida da familia, que vivencia, em graus diferenciados, uma
desarticulacdo do dia-a-dia, deixando em segundo plano as
preocupagdes cotidianas. A familia experimenta desconfortos
devido a distancia de casa, vive o conflito entre a necessidade
de estar em casa e no hospital, 0 que gera tensao emocional e
afeta o grupo familiar'®.

Amudanca de comportamento perante os outros foi um
desconforto que expressou a cisdo da vida familiar. Estudos
também constataram que familiares manifestaram sentimentos
de estresse na interacdo com os demais membros, pela
necessidade de estar préximo do familiar hospitalizado e
percepcao do aumento da responsabilidade e da necessidade
de tomada de decisdes dificeis, como as relacionadas a situagdo
do membro na UTI"*®. Ocorrem mudancas de comportamento
entre os familiares irmdos e entre conjuges, uma vez que o
estresse da doenga provoca muitos conflitos, o que interfere no
equilibrio e na estrutura emocional dos integrantes da familia,
levando a distirbios de conduta e, consequentemente,
modificando as relagées'”.

0 momento vivido pela familia foi também caracterizado
pelas mudangas na vida social e profissional que significaram o
desconforto associado ao comprometimento em quantidade e
qualidade das atividades relacionadas ao trabalho, estudos e
lazer dos familiares. O trabalho e os estudos precisaram de um
rearranjo que viabilizasse a participacdo do familiar na rotina
hospitalar. Os familiares desligaram-se um pouco das suas
atividades laborais devido a atencdo que precisaram dispensar
a seu membro na UTI. Sentiram-se muitas vezes sem a
disposicao necessaria para participar do mundo do trabalho e
dar continuidade as suas atividades de formacao profissional,
ndo deram conta ou relativizaram a importancia de certas
atividades ao interagir com o risco de vida do familiar
hospitalizado. Tais mudangas geraram ansiedade e preocupagdo
com o desempenho prejudicado. Assim, a doenga grave de um
de seus membros pode desarticular a vida profissional e
financeira da familia. Horn’ também identificou a necessidade
de familiares sairem ou reduzirem o trabalho para estar proximos
ao familiar internado. Constatou também que a preocupagao
com o emprego e com as finangas provocaram estresse e
preocupacdo para a familia.

O prejuizo na vida social, expresso pelo desconforto
de ter o lazer afetado, foi presente na vida das familias
estudadas, que se defrontaram ndo s6 com dificuldades para
manter atividades habituais de lazer, mas também sentiram a
falta de prazer ou disposicdo para se entreterem,
individualmente ou em grupo, e outros minimizaram a
importancia desses momentos face a tantos desconfortos
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experienciados. Beuter e colaboradores'® verificaram que os
familiares diminuiram as atividades de lazer, como assistir
televisdo, jogar e realizar caminhadas, o convivio em familia e
ainsercdo no trabalho, pois dispendiam mais tempo deslocando-
se de casa para o hospital e realizando contatos telefonicos e
menos tempo com as criangas e o restante da familia em casa
e no trabalho.

Aatencdo voltada, essencialmente, para o membro
em risco de vida resultou, também, em desorganizacao da
vida pessoal dos familiares, que culminou na dificuldade para
cuidarem de simesmos, de atender suas necessidades pessoais.
Tal processo gerou privagdo do sono, dificuldade para se
alimentar com as mesmas qualidade e frequéncia anteriores a
internacdo. A manifestacdo dessas alteracoes refletiu um
estado de desequilibrio nos familiares, ja que as necessidades
humanas basicas em estados de equilibrio sdo latentes. Outros
pesquisadores ” também identificaram que familiares ndo se
alimentavam adequadamente e ndo conseguiam descansar
em funcdo da demanda de cuidado relacionadas ao membro
hospitalizado e das preocupagdes com a casa. Constataram
piora na qualidade e na quantidade do sono, principalmente
naqueles que dormiam na sala de espera da UTI, diminuicdo
do apetite, reducdo da frequéncia da ingesta e incorporagdo
de alimentos pobres em nutrientes a dieta, ficando expostos a
risco de infeccdes e problemas gastricos”'®. Depreende-se que
os familiares precisam ser encorajados pelos profissionais de
salide a tentar manter os padrdes usuais de atividade durante
o dia na tentativa de obterem melhor padrdo de sono a noite,
estimulados a distragdes com leituras, misicas e caminhadas,
até mesmo para ida ao hospital. Além disso, € preciso que as
instituicdes hospitalares oferecam aos familiares uma estrutura
ambiental confortavel, incluindo salas de espera com mobiliario
cémodo, disponibilidade de local para lanche e refeicdes, acesso
aagua, entre outros.

Os desconfortos identificados revelaram a familia
em condicdo de vulnerabilidade. Expressaram impoténcia,
incertezas, temores, ameagas reais ou imaginarias, mudancas
de comportamento, alteragdo de habitos de vida, perdas, entre
outros, interferindo na integridade dos familiares como ser
biopsicossocial, na capacidade de relagdo com o mundo e de
organizacdo e enfrentamento da situacdo, e prejudicando o
seu bem-estar.

A partir dos resultados deste estudo, entende-se
que praticas de cuidar devem ser realizadas pelos
trabalhadores em enfermagem para promover conforto as
familias. Uma escuta sensivel acerca dos sentimentos e
necessidades dos familiares, o oferecimento de informagdes
claras e o incentivo para expressarem sentimentos, dvidas e
dificuldades no enfrentamento da experiéncia e para refletir
sobre a propria situagdo podem contribuir para minimizar o
desconforto da descontinuidade da vida cotidiana. O
reconhecimento das forcas da familia fortalece a autoestima e
melhora a capacidade de lidar com as demandas da doenca.
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Torna-se necessario incentivar o apoio entre familiares e a
busca de fontes de apoio social, quando necessario e desejado.

Os profissionais de salde junto com os trabalhadores
em enfermagem devem focalizar o acolhimento no cuidado as
familias, favorecer sempre a proximidade do familiar junto ao
ente, reconhecer, diante dos familiares, as alteracdes e
pertubacdes que enfrentam e os ameagam e ajuda-los a
encontrar no dmbito de suas possibilidades maneiras de melhor
cuidaram de si mesmos e de organizarem a vida pessoal e
familiar.

Dentre as politicas de satde adotadas pelo Ministério
da Satide, o programa Visita Aberta e Direito ao Acompanhante®
tem reforcado o reconhecimento da familia como sujeito do
cuidado em saude e em enfermagem. Defende, como
estratégias para a inclusao das familias e promogdo do conforto,
espacos de conversa entre profissionais e familias para se obter
relacOes solidarias e atitudes de cooperagdo, assim como a
ampliagdo do hordrio de visita’. Portanto, o cuidado aos
familiares deve ser entendido como um direito da familia e um
desafio a ser alcangado nos servigos de salde brasileira.

Para que se possa atender as Politicas de humanizacdo
instituidas pelo Ministério da Sadde®, as quais sinalizam a
importancia do atendimento humanizado tanto aos usuarios
como a seus familiares, € necessario uma atuacdo integrada
dos profissionais de satde. A enfermagem tem descoberto, no
cuidado com as familias, que sua atuagdo ndo pode ser solitaria,
mas articulada com outros profissionais, em uma abordagem
interdisciplinar. A complexidade que abarca a experiéncia da
familia, especialmente face a hospitalizacdo, requer a
integracdo de saberes e praticas de outras disciplinas visando
aatencdo integral a familia.

Se os desconfortos da vida cotidiana nem sempre
poderdo ser minimizados pela ajuda dos profissionais de saude,
¢ importante destacar que a aceitagdo dos familiares nos
espacos de cuidado, como sujeitos dignos de cuidado, o
acolhimento, o oferecimento da informacdo desejada, o suporte
emocional, a garantia da seguranca no atendimento do membro
hospitalizado, a comodidade no ambiente hospitalar, as relacbes
de confianca e respeito podem minimizar os desconfortos da
familia na interacdo com os objetos institucionais, diminuindo
a sobrecarga do sofrimento por ela vivenciada.

CONSIDERACOES FINAIS

0 estudo revelou que o desconforto central
experienciado no cotidiano de familiares de pessoas internadas
na UTl foi a descontinuidade da vida cotidiana, pois a familia
vive a angustia da possibilidade de perda de seu membro, uma
cisdo na vida familiar, a dificuldade para cuidar de si e mudangas
na vida social e profissional. A investigagdo aponta que esses
desconfortos podem ser minimizados pela rede de suporte
social e espiritual da familia e por praticas de cuidar dos
trabalhadores em enfermagem integrados aos demais
profissionais de saude, os quais precisam oferecer acolhimento,
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informacdo, suporte emocional, seguranca e comodidade no
ambiente hospitalar.

0 presente estudou ampliou 0 conhecimento disponivel
sobre o cotidiano das familias que enfrentam a internagdo de
um de seus membros na UTI, especialmente dos desconfortos
vividos por ela, e pode contribuir para orientar o ensino e a
pesquisa e as praticas de cuidar de profissionais de satide, bem
como para o desenvolvimento de modelos teoricos
representativos da experiéncia de desconforto de familiares.

Apesar das contribuicbes trazidas pela pesquisa,
ressalta-se como limite a sua realizacdo em um contexto
restrito a uma UTI publica de um hospital situado no municipio
de Salvador, Bahia. Talfato reforca a necessidade de replicagao
do estudo em outros contextos institucionais publicos e privados
e em regides diferentes para que se possa expandir o
conhecimento sobre as especificidades dos desconfortos vividos
pelos familiares, bem como identificar como os familiares podem
ser ajudados a enfrentar essa dolorosa experiéncia. A escassez
de estudos sobre o fendmeno desconforto na perspectiva de
familiares limitou também a comparagdo dos achados desta
pesquisa. Todavia, constatou-se que investigagdes que
exploraram sentimentos e necessidades de familiares revelaram
alteracdes e perturbacdes que mantiveram relagdo com o
desconforto referido pelos familiares participantes desse estudo.

0 emprego da técnica de analise da Teoria Fundamentada
em Dados foi fundamental para a construgdo desse saber, ajudando
aexplorarariqueza e a especificidade da experiéncia de desconforto
da familia que tem um de seus membros na UTI.
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