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ABSTRACT

An essay that aims to reflect on the family experience of care in chronic situation, incre-
asing the understanding of the family as the primary caregiver. It is based on comprehen-
sive approach in studies conducted in three matrix searches from family care experiences.
We have taken three axes to organize our reflections: a) conformation of family care
in chronic situation, highlighting the multiple costs incurred to the family, which can
exhaust the potential of care and establish or increase its vulnerability if it is not backed
by networks support and sustenance; b) family rearrangements for the care, giving visibi-
lity to care cores in which many loved family members share the care, dynamic, plural and
changeable way; c) self care modeling family care, pointing to the range of possibilities
of the person taking care of diseased conditions supported by people close to them. We
learn that the family takes care of itself in everyday life and in the illness experience,
creating networks that can provide you support and sustenance. Thus, professionals in
health practices should shape up in a longitudinal and very personal way, by reference to
the family care, supporting him in what is his own.
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INTRODUCAO

DELINEANDO NOSSO OLHAR

Este ensaio busca evidenciar algumas nogoes acerca do
cuidado familiar oriundas de estudos de abordagem com-
preensiva, cujos participantes foram pessoas e familias que
vivenciam situagdo cronica V. O esforgo reflexivo que faze-
mos tem por base estudos por nés conduzidos, ao longo de
sete anos no bojo de trés grandes pesquisas matriciais, al-
guns desses aqui referenciados, como publicagdo em artigo
e capitulo de livro, de modo a evidenciar que esse conheci-
mento vem sendo paulatinamente construido por nés.

Partimos do entendimento de que a familia cuida de seus
entes, ndo somente para prover e/ou reestabelecer a sadde,
mas cuida da vida e para a vida. Interessa-nos, sobremaneira,
visibilizar tal cuidado em seus variados modos e lugares de
acontecer — seja como cuidado préprio, no dmbito da familia,
ou por meio da tecitura de redes que a sustente e apoie.

Na tecitura de uma rede de sustentagio, constituida por
pessoas mais préximas, como parentes e amigos, se faz pre-
sente tanto para o alcance dos recursos quanto na busca por
garanti-los, em quantidade e qualidade suficientes nas va-
riadas situagdes de cuidado vivenciadas ao longo do tempo.

Desse modo, a familia intenta garantir o ‘melhor em saude’

na e para a urdidura do cuidado a cada um de seus entes.

Também a rede de apoio se faz presente, constituida
por relagdes de menor proximidade e densidade afetiva,
acionada mais pontualmente, porém nio sendo menos im-
portante para a garantia da manutencio do cuidado, parti-
cularmente daquele externo a esfera familiar. Dela podem
fazer parte os servicos e profissionais de saide, bem como
outras institui¢des. Assim, podemos afirmar que ha dife-
renciados planos de implicagdo e afetamento possiveis nas
trajetérias de busca pelas condi¢ées para o cuidar pela fa-
milia, particularmente na vivéncia da situagio cronica.

Tomamos a concepgio de situagdo cronica como aquela
que envolve o adoecimento e os muitos cuidados requeri-
dos, assim como os afetamentos do préprio adoecer e bus-
car cuidados no viver da pessoa e de sua familia, tendo
certa perduréncia, conforme procuraremos discutir ao lon-
go do texto.

Embasado nessas prerrogativas, este ensaio objetivou
tecer reflexdes sobre a experiéncia familiar de cuidado na
situagdo cronica ampliando a compreensio da familia co-
mo cuidadora primdria. Para tanto, organizamos nossa
reflexdo em torno de trés eixos: conformagio do cuidado
familiar; rearranjos familiares para o cuidado; o cuidado
préprio modelando o cuidado familiar.

Nossa inteng¢do é provocar e convocar profissionais de
saide, notadamente enfermeiros, a reflexdo sobre a partici-
pagdo dos servigos de satide nas redes para o cuidado tecidas
pelas familias; e, também, conferir relevo a necessidade de
que as préticas profissionais possam se modelar tendo como
referéncia o cuidado familiar, amparando-o naquilo que lhe
seja proprio. Talvez, ento, como modo desejavel de cuidado
as familias, as préticas profissionais possam se configurar co-
mo personalissimas e, assim sendo, serem mais efetivas.

Como imagem-sintese de nossa compreensio de cuida-
do neste ensaio, trazemos a “rosdcea do cuidado na situagio
-
cronica” (Fig. 1).

Cuidado
familiar

Cuidado longitudinal e personalissimo

. Cuidado
proprio

Cuidado
nas redes /

Figura 1 - Rosacea do cuidado na situagao cronica.

CONFORMACAO DO CUIDADO FAMILIAR
NA SITUACAO CRONICA

Como ja apontado amparamo-nos na compreensio de
que a familia é a cuidadora primdria de seus entes, visto
ser nesse dmbito que se engendra a mirfade de cuidados
reveladora do seu esfor¢o na concepgio, criagio e execugao
de cuidados a cada ente e ao longo da vida. Nominamos
como ‘miriade’ o modo de expressio desses cuidados, em
geral pouco visiveis, pois sutis, diversos e multiplos, extra-
polando, em muito, aquilo que é racionalizado como tal
pelo campo satde.

Destarte, a familia engendra cuidados para a vida, que
“vio desde as interacées afetivas necessdrias ao pleno de-
senvolvimento da satide mental e da personalidade madura
de seus membros”, passando pela aprendizagem dos cuida-
dos cotidianos com o corpo e o ambiente, bem como aque-
les requeridos na ocorréncia de adoecimento .

No entanto, ¢ importante assinalar que a familia cuida
com os potenciais que dispde e, ndo raro, em situagdes de
vulnerabilidade nas quais estes potenciais vio se exaurindo,
na medida mesma em que tais situa¢des se prolonguem e/
ou impactem consideravelmente sobre suas possibilidades
concretas de cuidar. Assim, a familia, como principal pro-
vedora de cuidados, mostra-se bastante exigida na ocorrén-
cia de situagdo cronica, por vezes envolvendo mais de um
ente familiar. Nessa vivéncia, estudos ©* tém destacado
a produgio pessoalizada de cuidados a cada um, de modo
continuado e prolongado no tempo, o que exige grande es-
for¢o familiar para manté-los.

Se a centralidade do cuidado recai sobre a familia, res-
salta-se a importincia de compreender como ela vivencia
a situagdo cronica, apreendendo suas possibilidades de, na
cotidianidade, prover cuidados na medida das necessidades
diversificadas que se apresentam; bem como, de manté-los
a0 longo do tempo.

Relevando, ainda, estudos nesta perspectiva, corrobora-
mos com autores © que afirmam a importincia de tomar a
familia em sua inteireza ao se rearranjar em sua organiza-
¢do engendrando novas rotinas e respostas diante do ado-
ecimento cronico; esse movimento e suas consequéncias
recaem sobre todos os membros da familia.

Temos considerado que, nessa vivéncia, a familia arti-
cula elementos diversos no seu cuidar intentando propor-
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cionar bem estar a pessoa, o que excede, em muito, o foco
no tratamento da doenga. Essa percep¢io ampliada do que
seja cuidado reflexiona para o que, idealmente, tem sido
nominado como integralidade do cuidado pelo campo sad-
de . Todavia, a concepgio de que tal integralidade é posta
em movimento pela familia ao cuidar de seus entes nos faz
deslocar sua discussido do contexto exclusivo dos servigos
de saude, para os diferentes contextos do cotidiano, como
lugar da vida, onde o cuidado e o adoecimento sio vividos
pelas pessoas.

O cotidiano ¢ tomado como o espago-tempo privile-
giado do vivido, onde as coisas acontecem e ganham sen-
tidos préximos e préprios, constituindo-se na referéncia de
‘pertencimento a um lugar’, e tendo a casa como sua con-
cretude. E no cotidiano da familia, pois, que as situagdes
acontecem, tanto em sua repeti¢do rotineira quanto na for-
ma de evento instaurado de modo abrupto e/ou instdvel,
devendo ser rearranjadas na medida das possibilidades de
cada pessoa e familia ©). Dentre essas situagdes, o adoeci-
mento se mostra grande mobilizador de energias e recursos
da familia no engendrar e prover o cuidado requerido. Os
afetamentos, de diversas ordens, que cada situa¢do de ado-
ecimento produz, precisam ser gerenciados na medida das
condigbes possiveis de cada ente e da familia, o que delineia
contornos préprios a cada situagdo por eles vivida ®.

A naturalizagio da experiéncia de cuidado pela familia,
essencial na manuten¢io da vida, culmina na atribui¢do da
responsabiliza¢io moral pelo cuidado, derivada da his-
téria familiar e da socializagio dos seus membros, dentre
outros. Assim, cuida-se pelos valores familiares e pela afeti-
vidade entre as pessoas . No entanto, tal responsabilizagdo
moral da familia pelo cuidado tem incluido, até mesmo, si-
tuagdes para as quais os servigos e profissionais de satude te-
riam obrigacdo ético-legal de dar respostas, sendo elas rei-
teradamente pouco efetivas, no entanto. Resulta, portanto,
a experiéncia solitdria das familias na provisdo do cuidado.

Exemplarmente, estudo com familia que vivencia o
adoecimento de dois adolescentes por anemia falciforme
10 evidenciou a profissionalizagio da mie na 4rea de en-
fermagem com objetivo de atender as necessidades de cui-
dado de seus filhos. A familia assumiu diversos cuidados
profissionais no domicilio e, por vezes, tais cuidados foram
indiscriminadamente transferidos 2 mie cuidadora. Por es-
ta forma foram transferidas, de forma correspondente, as
responsabilidades que seriam dos profissionais, além destes
se distanciarem do cuidado integral as criangas e a familia.

Estudos ® 110 t¢ém mostrado os servicos de saude atu-
am, via de regra, nos periodos de ‘agudizagio’ da doenga,
demandados pela familia frente a episédios especificos e
respondendo, entdo, de maneira pontual ao evento do mo-
mento. No entanto, o adoecimento cronico apresenta “rele-
vos, movimentos e densidades préprios, impressos de ind-
meras formas, de modo instdvel e movimentando-se entre
os pélos crise-normalidade” ® sendo, portanto, vivenciado
pela pessoa e familia sem que se delineie uma limitagio es-
pecifica entre esses pélos. A familia cuida cotidianamente,
o que inclui, certamente, o cuidado em situagées bastan-
te comprometedoras da vida, precisando gerenciar recur-

sos préprios, muitas vezes escassos, para produzi-lo ®12.

Portanto, destacamos que a familia seja considerada uma
unidade que também demanda cuidado devendo, por isso,
ser amparada no enfrentamento das implica¢des do préprio
adoecer e das dificuldades advindas do cuidado cotidiano
que realiza ©).

Contudo, mesmo em situagio de pouco amparo e sob
a responsabiliza¢do moral imputada, ¢ acrescida a familia a
obrigacio social e juridica de cuidar. Como exemplo desta
reiteragio de obrigacdes, o Estatuto do Idoso ¥, no seu
artigo 3°, situa-a como responsavel pelo cuidado a pessoa
idosa, nomeando-a em primeiro lugar nesta obrigatorie-
dade, seguida pela comunidade, sociedade e Estado. En-
tretanto, nem o texto legal, nem as politicas puiblicas, tém
garantido condi¢des efetivas que sustentem a familia frente
a tal delegagio juridica de responsabilidade.

Também situados entre os limites frigeis da vida, a
crianga e o adolescente tém garantias reverberadas de di-
reito no Brasil - pela Constitui¢io Federal e pelo Estatuto
da Crianca e do Adolescente. Este, no seu artigo 4° respon-
sabiliza, primeiramente, a familia na efetivagdo dos direi-
tos relativos a vida, a satde, a alimentagdo, a educagio, ao
esporte, ao lazer e A profissionalizagio, dentre outros 9. E,
igualmente, tal dispositivo ndo expde sobre a garantia de
condigbes concretas para que a familia possa cuidar de suas
criangas e adolescentes.

Por certo, face a responsabilizagio que lhe é comumen-
te imputada, a familia pode ter seus potenciais exauridos
em situagdes de pouca sustentacio para o cuidado ©. Tal
exaustdo de potenciais é tdo ou mais problemdtica quando
na ocorréncia do adoecimento cronico, dado a exigéncia de
provimento de cuidados que se renovam, ampliam e pro-
longam no tempo.

Assim, sobre a familia recaem multiplos custos decor-
rentes do adoecimento em si e das inimeras exigéncias de
provisdo do cuidado. Estes custos, em termos gerais, apre-
sentam-se como: a) desgastes - entendidos como energias
e potenciais familiares que se exaurem em decorréncia do
esforco de prover o cuidado; b) dispéndios — tomados co-
mo esfor¢os ampliados exigidos para além dos movimen-
tos cotidianos da vida familiar, sendo tio mais necessirios
na provisio de cuidados decorrentes da instauragdo de re-
correntes agudizagbes no adoecimento; e, ¢) desperdicios
- compreendidos como o estreitamento das margens de
possibilidades de realizagio dos projetos de vida familiar,
dada a pouca sustentagio e apoio que a familia recebe fren-
te a intensa provisio do cuidado por periodo prolongado
de tempo.

Estes custos sdo de variada natureza, desde emocional,
econdmica, social, bem como aquela decorrente do des-
gaste do potencial de cuidado préprio e familiar. Eles se
instauram na vida familiar como elementos que se refor-
¢am mutuamente, produzindo efeitos negativos em cascata,
conformando movimentos que se confluem e intensificam
o sofrimento familiar. Geram, portanto, um circulo vicioso
por tudo aquilo que passa a ser ‘mal sustentado’®.

Assim, a vulnerabilidade familiar se instaura ou é di-
latada em decorréncia da pouca sustentabilidade ao cuida-
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do familiar por parte dos servigos e profissionais de satude,
uma vez que seus potenciais se exaurem ao longo do tempo
mediante as exigéncias de cuidado, constantemente reno-
vadas e ampliadas que enfrenta na situagio cronica.

Partindo da concep¢io de condi¢do cronica trazida
pela Organizagio Mundial de Saude @9, referindo-se aos
agravos de saide que tém, em comum, requerer certo grau
de gerenciamento ao longo de um tempo pelos servigos de
saide; consideramos que tal conceito ainda se embasa na
expressdo individual da doenga. A compreensio da situa-
¢do cronica, aqui defendida, busca ampliar o olhar para os
multiplos contingenciamentos que pesam sobre as pessoas
e familias ao vivenciarem o adoecer e, nele, as possibilida-
des concretas delas se cuidarem e serem cuidadas, pondo
em evidéncia os modos de existéncia que lhes sustentam o
cuidado. Assim, abranger a vivéncia dessa situa¢do de ado-
ecimento implica “compreender, necessariamente, o adoe-
cimento como modo préprio de experienciagio da doenga
pelas pessoas e aquilo que almejam de ‘o melhor cuidado’.
De igual modo, requer compreender as situagdes de vida
que as inscrevem em circuitos de vulnerabilidade, mais ou
menos abrangentes, que produzem inflexdes e mudancas
diversas em seus potenciais cuidativos — préprio e familiar”
10- Qs circuitos de vulnerabilidade comportam uma triade
de elementos, referidos ao Ambito: a) individual, que reme-
te aos valores, crengas, afetos, pulsdes das pessoas; b) social,
referindo-se as condi¢des de vida e trabalho, cultura, situ-
agio econdmica, ambiente, bem como as relagées geracio-
nais, de género, de classe, dentre outras; e, ¢) programitico,
ao referir-se aos elementos que estruturam e qualificam o
Sistema de Satde (7.

As pessoas nio sio vulnerédveis a priori, mas podem es-
tar vulnerdveis em determinados momentos da vida. As-
sim, a vulnerabilidade nio é uma condi¢io humana de ‘ser’,
mas uma contingéncia, ‘um estar em situagio de’.

A partir da consideragio da familia como unidade pri-
miria de cuidado que, por isso, deva também ser cuidada,
consideramos que seus potenciais possam se constituir em
importantes analisadores de vulnerabilidades, especialmen-
te nas situagdes que requerem prover cuidados continua-
dos, prolongados e renovados ®.

Tal compreensio ¢ importante para o campo saude
dado que esferas de vulnerabilidades se produzem, em
maior ou menor medida, em decorréncia da sustentagdo
que os profissionais e servicos de saide possam oferecer
as pessoas e familias frente aos inimeros afetamentos
produzidos nessa experiéncia. Logo, a vulnerabilidade
tem permanéncia e intensidade variadas, ndo sendo uni-
forme e, sim, emergir em situacdes especificas. Assim, po-
de-se estar vulnerdvel em determinados momentos para
gerir dimensdes especificas da vida, ndo o estando para
outras; decorre que a vulnerabilidade se conjuga no plural
e em contexto.

Parece-nos que a ‘sustentacio’ na experiéncia de adoe-
cer e cuidar possa ser elemento essencial tanto na génese
como na possibilidade de superagio de vulnerabilidades.
Para tal sustentagio se implicam e se refor¢am, em movi-
mentos de positividade ou negatividade, os potenciais de

cuidado constituidos nos diferentes dmbitos - pessoal, fa-
miliar, comunitério e dos sistemas de satde.

A obrigagio formal, inclusive ético-legal, do sistema de
satde na atengdo as pessoas e familias reforca sua obriga¢do
em, efetivamente, amparar-lhes as experiéncias de cuidar;
no entanto, a falta de garantia de cuidados institucionais
®19 - aqueles produzidos sob responsabilidade dos servi-
cos e profissionais de satde, tem ampliado e prolongado as
situagbes de vulnerabilidade familiar; ou seja, faz acentuar
o componente programdtico em sua génese ¢ manuten¢io
17, Entendemos ser esta uma das grandes contradi¢des
presentes na aten¢io profissional em sadde, visto que as
préticas ai produzidas deveriam sinergizar-se com o cuida-
do familiar, reforcando e ampliando seus potenciais; e nio
exauri-los pelo aumento no esfor¢o da busca, pouco fruti-
fera, por cuidado.

Autores 120 defendem que os servigos de satde preci-
sam se constituir em fonte segura de provimento de cuida-
do para as pessoas e familia, perdurando ao longo de suas
experiéncias de adoecimento. Nominando de longitudina-
lidade no cuidado essa permanéncia da atengdo profissional
em sadde, afirmam ser este o grande desafio para o enfren-
tamento das condi¢des cronicas no mundo atual.

Mas, para que servigos e profissionais de satide possam
melhor amparar o cuidado familiar, é necessirio conhecer
os modos préprios como a familia cuida, o que discorremos
a seguir, com énfase aos rearranjos cotidianos na vivéncia
do adoecimento cronico.

REARRANJOS FAMILIARES PARA O CUIDADO
NA SITUACAO CRONICA

Na experiéncia de adoecimento diversos entes com-
partilham o cuidado familiar, de modo dinamico, plural e
mutdvel, intercambiando diferentes elementos do cuidado
requeridos em cada situagio. Estudos que abarcam a ex-
periéncia familiar de cuidado (%18 1.2D evidenciam que a
familia se rearranja constituindo, por vezes, nicleos de
cuidado; tal nogio relativiza,, a presen¢a de um ‘cuidador
principal’, tal como conceitua o Ministério da Saude @2,
como aquele que se responsabiliza por quase todo trabalho
didrio com a pessoa doente, sendo seu papel suprir suas ne-
cessidades durante o periodo de doenga ou incapacidade.

Depreendemos que a sustentagdo necessdria ao bem-
-estar da pessoa adoecida e da prépria familia se dd com
base nas relagées familiares e, principalmente, nos lagos
de parentesco ®. Nesse sentido, os lagos familiares — que
diferenciam ‘a familia’ e ‘os outros’ - possibilitam resposta
as necessidades, tanto de cunho material quanto afetivo.
Também aqueles outros que, embora ndo sendo parentes,
apresentam estreita vinculagio, sio tomados ‘como se fos-
sem da familia’, passando a fazer parte do ‘nés’ de pertenca
e de referéncia @¥.

Entio, o ntcleo de cuidado se conforma nesse entrete-
cer de relagbes proximas e préprias, como modo de rearranjo
do cuidado engendrado pela familia; e constitui fonte mais
ou menos segura de sua provisdo. Assim, o nicleo busca ga-
rantir cuidado com certa permanéncia espago-temporal, ou
seja, busca prové-lo com certa regularidade, duragio e inten-
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sidade. Como “lugar” de cuidado, tal nicleo comporta certa
proximidade afetiva e de convivio entre os entes que cuidam
e aquele que ¢ cuidado, sendo que tal convivio nio se traduz,
necessariamente, em coabita¢do 1529,

O nucleo de cuidado familiar pode ser modificivel
em sua constituicio ao longo da situagio de adoecimen-
to, variando os entes que dele fazem parte, conferindo-lhe
o cariter de transitividade e reversibilidade ©. E possivel,
também, haver a conformagio concomitante, em diferentes
espagos, de mais de um nicleo a mesma pessoa adoecida
18 Tal conformagio acompanha a dinamicidade da vida
familiar e, nela, as preméncias cotidianas que se apresentam
para o cuidar, e nio, propriamente, uma légica de preparo
antecipado.

Essa compreensio nos distancia do entendimento do
Ministério da Satde @ de que o cuidado familiar a pessoa
adoecida deva ser previamente planejado, com vistas a evi-
tar o estresse e desgaste do cuidador principal. Pode haver
uma pessoa que seja considerada ‘referéncia de cuidado ao
ente adoecido’ pelos demais entes familiares e/ou profissio-
nais de saude; todavia, tal pessoa €, via de regra, sustentada
e apoiada por outras pertencentes as redes familiares. Des-
tarte, essa conformacio de ‘cuidado familiar sustentado em
rede’ distancia-se, por certo, da figura do cuidador principal.

A possibilidade de evidenciar a constitui¢do desses nu-
cleos de cuidado tem se dado em nossos estudos pelo em-
prego do genograma, demarcando-os a partir daquilo que
¢ apontado pela prépria familia. O genograma possibilita
compreender a constelagdo familiar consangtiinea e/ou de
parentesco e/ou de afetividade em sua transgeracionalidade,
expressando a qualidade dos vinculos e a dinamicidade da
tecitura das relagdes, bem como a constitui¢ido dos nucleos
de cuidado @.

E importante compreender que na constitui¢do do na-
cleo de cuidado familiar pesam elementos inter-relaciona-
dos que tém certa sinergia com os modos de ser da familia.
Tal nucleo assume, portanto, conformagdes préprias em
diferentes momentos da vida desta, conferindo peculiar di-
namicidade no cuidado a cada um de seus entes ao longo
da vida em familia.

Dentre os elementos que pesam na constitui¢do do nd-
cleo de cuidado familiar salientamos:

a) proximidade afetiva, evidenciada pela diversidade de
afetos que constituem os lagos entre os entes e destes com a
pessoa adoecida. Tais afetos se mostram em graus variados de
intensidade e duragio, pesando relativamente para isso as vin-
culagbes consanguineas, a posicio na familia, os sentimentos
de atragio-repulsa que se estabelecem entre os entes, o convi-
vio mais préximo ou mais distanciado, a ligagio transgeracio-
nal e intergeracional. Estes lacos ndo sdo estdveis, continuos
ou permanentes, mas movimentam-se, afastando ou aproxi-
mando as pessoas, em que pesem as exigéncias de cuidado e os
potenciais cuidativos, tanto pessoal como familiar;

b) a biografia familiar e os eventos marcantes que dire-
cionam a familia a assumir novas configuragdes, como situ-
agdes de nascimento, casamento, separagdo, morte, dentre
outras; e cuja instauragdo traz exigéncias diferenciadas de
cuidado;

¢) os potenciais e condi¢cdes de possibilidades da familia
e cada um de seus entes desenvolver a¢bes de cuidar. Con-
sideramos potenciais de cuidado tanto aqueles presentes e
disponiveis concretamente, quanto os que sejam mobiliza-
veis pelo acionamento das redes de sustentagio e apoio da
familia;

d) atitude de cuidar, que reflete dimensdes mais sub-
jetivas que envolvem, diferentemente, cada ente familiar
no cuidado, evidenciando modos diversos de prontidio e
disposi¢do, saberes construidos ao longo da experiéncia,
amadurecimento emocional que sustente o lidar com os
afetamentos produzidos na situa¢do de adoecimento, den-
tre outros;

e) valora¢io do cuidado e do cuidar conferindo-lhes
maior ou menor visibilidade. Pesa para esta valoragio certa
regulagdo e valor moral, social, econémico e cultural, base
para a atribuicio de sentidos ao cuidado e ao cuidar pela
familia.

Ressaltamos, também, que a reciprocidade do cuidado
ndo se faz de modo objetivo, linear e/ou simétrico, mas sim,
com base na ajuda recebida dos diversos entes familiares,
em suas diversas modulacdes e substincias. Cuida-se ‘na
escala de uma vida’, ou seja, o tempo em que o cuidado foi
oferecido pode nio ser o mesmo em que serd retribuido por
quem o recebeu inicialmente ®. Assim, a afetividade € a
conflanga conferem certa dimensdo atemporal ao cuidado
no que se refere a retribui¢io que ele possa requerer ao lon-
go da vida dos entes familiares, constituindo-se em uma es-
pécie de ‘crédito a longo prazo’ @

Ha4 que se considerar que a familia produz e mobiliza,
de modo continuado, o cuidado para manutengio da vida
didria de seus entes, a demanda de cuidados personaliza-
dos pode ser ampliada na situa¢io de adoecimento, dada
as necessidades préprias da pessoa adoecida. Portanto, as
especificidades da pessoa adoecida e do seu adoecimento
também pesam na constitui¢io do nicleo de cuidado fa-
miliar, modelando-o conforme sua natureza e tempo de
permanéncia.

Deste modo, o adoecimento que se instaura desde o nas-
cimento tem uma configuragio de necessidades de cuidado
diferenciada daquele que ocorre numa fase mais avangada da
vida; da mesma forma, as necessidades no adoecimento por
agravo degenerativo progressivo diferenciam-se daquelas
que permeiam o adoecimento cronico de curso mais estivel
no tempo. A familia, entdo, se rearranja e constitui nicleos
de cuidado de acordo com tais especificidades.

E necessirio considerar que também a pessoa adoecida
se cuida, quando apresenta condi¢ées e maturidade para tal,
sendo esse cuidado préprio essencial para o seu bem viver.

A seguir procuramos dar relevo ao cuidado préprio, ele-
mento importante da modelagem do cuidado familiar que
precisa ser considerado em suas peculiaridades.

O CUIDADO PROPRIO MODELANDO O CUI-
DADO FAMILIAR

Os rearranjos familiares para o cuidado estdo relaciona-
dos aos potenciais de cuidado de cada pessoa, a0 que no-
meamos cuidado préprio. Numa perspectiva experiencial,
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o cuidado préprio conforma-se como modo pessoal de se
cuidar no cotidiano, almejando o bem viver. E um cuidado
amplo, para a existéncia, amparado por saberes significati-
vos, proximos e préprios, elaborados ao longo da vida, con-
formando o sentido do que seja ‘cuidar-se’.

Composto de uma mirfade de pequenas e invisiveis
acdes e atitudes, o cuidado préprio ndo se vincula, apenas, a
circunstancia de saide ou 4 plena ‘capacidade funcional’ da
pessoa. Assim, mesmo vivenciando a situagio cronica que
lhe impde certos limites e restri¢des no dia a dia, a pessoa
pode guardar certo guantum de potencial de cuidado pré-
prio, varidvel em termos de qualidade e possibilidades, ao
longo do tempo e no espago @.

Entendemos que o cuidado préprio se vincula, de modo
intenso, & experiéncia de vida e de cuidado ao outro que
nos é préximo. Tomamos aqui a compreensio do que seja
experiéncia como “0 que nos passa, 0 que nos acontece, o
que nos toca. Ndo o que se passa, ndo o que acontece, ou 0
que toca” @), Por isso, o cuidado préprio também se mostra
numa perspectiva relacional, visto referenciar-se a situagoes
vividas em comum, nas quais circulam modos de cuidar e
se constituem saberes compartilhados; ou seja, conforma-
-se em interdependéncia ou co-autonomias. Relaciona-se,
portanto, a uma gama de condi¢bes de possibilidades pes-
soais, como também partilhadas, especialmente, com pes-
soas proximas.

Diferentemente, o conceito de “auto-cuidado”, cunhado
pelo campo satde, parece-nos pautado na idéia de autono-
mia e independéncia, com fins de emancipagio do individuo.
Tal ideia apresenta-se polarizada pela concepgio de depen-
déncia, significada como um valor negativo e depreciativo.

Consideramos que os termos autonomia e indepen-
déncia possam ser relativizados, pois a vida em sociedade é
constituida na interdependéncia por meio do cuidado @52
Decerto, o ser humano nio €, e nio serd, totalmente in-
dependente ou auténomo; pois, em dadas situa¢es, pode
precisar de apoios e suportes para potencializar seu cuidado
préprio e o governo da prépria vida .

Se o cuidado préprio é engendrado para e na vida co-
tidiana, a situa¢do cronica ndo prescinde dele; ao contririo,
tem reforcada a sua exigéncia em diferentes graus e dura-
¢do. Dai precisar ser sustentado em seus potenciais. Ha de
se questionar, no entanto, se a situagdo de adoecer remete,
incondicionalmente, 4 determinagio de dependéncia da
pessoa adoecida, pois tal concep¢io anularia a considera¢io
de seus potenciais de cuidado préprio, ainda que estes se
apresentem limitados ou constituidos de elementos mais
sutis.

Estudo @ evidenciou modos préprios de prover o cui-
dado por familia de pessoa idosa com muiltiplos agravos
cronicos e que reside sozinha por op¢do. A familia se re-
arranjou em seu cotidiano para engendrar possibili-
dades de cuidado a idosa, assim como potencializar e
amparar o seu cuidado préprio, atendendo-a em suas
necessidades e se fazendo constantemente presente,
mesmo residindo em casas separadas.

Necessério se faz relativizar o entendimento de que a
pessoa idosa ¢ dependente, pois frigil e com capacidades

funcionais limitadas, o que lhe restringiria a possibilidade
de cuidado, pois, pautada na visio de ‘funcionamento’ ao
nivel orginico e meramente instrumental. Assim, o cui-
dado deve ser considerado em suas multiplas dimensdes e
sempre ‘em situac¢do’, incluindo a possibilidade de o cuida-
do préprio e o cuidado familiar se sinergizarem de modo
dinimico e pessoalizado.

Indagamos, também, como os servi¢os e profissionais
de satide podem apoiar essa sinergia de esforgos para o cui-
dado cotidiano das pessoas. Temos evidenciado que a per-
manéncia da provisio do cuidado se faz, essencialmente,
no cendrio familiar cotidiano, onde as pessoas se cuidam e
cuidam umas das outras, com os potenciais e condigdes que
dispdem. Ja a atencio profissional tem se mantido bastante
restrita ao espago institucional, sendo acionada pela familia
em momentos especificos e intervindo de modo pontual.
E quando as pessoas buscam esse espaco, tém enfrentado
constrangimentos das mais diversas ordens, particularmen-
te, ao terem os seus modos préprios de cuidar e se cuidar
desvalorizados ou desconsiderados. Tal postura dos profis-
sionais em suas préticas tem sido pouco efetivo em contri-
buir com o cuidado das pessoas e familias, naquilo que lhe
¢ especifico.

Ponderamos que o cendrio doméstico das familias ne-
cessite ser visibilizado e valorizado como ‘o lugar do cuidar/
cuidado’, pois é na cotidianidade da vida das pessoas que
elas sustentam suas experiéncias. Afirmamos, entio, que a
atengdo profissional deva estar implicada no cuidado pré-
prio e familiar, para que possa ampard-los no seu modo
singular de ser produzido. Esta aten¢do ndo prescinde, no
entanto, do espago institucional, sempre que este se faca
necessdrio, dadas certas especificidades das intervencoes
que s6 ai podem ser realizadas.

CONSIDERACOES FINAIS: POR UM CUIDA-
DO SUSTENTADO

Neste ensaio buscamos ampliar a compreensio da fa-
milia como principal provedora de cuidado, destacadamen-
te na situagio cronica. Temos, reiteradamente, evidenciado
que a familia cuida de si e dos seus no cotidiano da vida e,
nele, também na experiéncia de adoecimento, ndo obstante
o faga com base em intensa tecitura de redes que possam
propiciar-lhe sustentagio e apoio.

Destacamos a importincia desta tecitura na ocorréncia
de adoecimento crénico em que a exigéncia de cuidados
de variada natureza se faz superlativa, por serem continua-
dos, prolongados e, nio raro, paulatinamente mais intensos
e permanentes, escasseando ou exaurindo os potenciais de
cuidado familiar. E, 2 medida que os servigos e profissionais
de saude oferecam respostas pouco resolutivas as suas ne-
cessidades, mais amplo se mostra o esfor¢o da familia em
tecer redes que possam lhe garantir a efetividade do cuida-
do, ainda que por outras vias.

Ao tratarmos dos recursos para o cuidado, tomamo-los
em sentido amplo, dado que uma mirfade de condigdes,
sentimentos, afetos, artefatos e saberes sdo necessirios para
que possa ser produzido, diuturnamente. Angariar e ter a
disposi¢io tais recursos, na medida da necessidade da pes-
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soa adoecida, conforma uma intrincada trama de providén-
cias que demandam muito esfor¢o da familia, além daquele
jé exigido para modeld-los em cuidado na vida cotidiana.
Com base nas reflexdes aqui apresentadas, compreen-
demos que o cuidado  saide na situagdo cronica nio é mo-
delado, isoladamente, pela familia e sua rede de sustentagio,
assim como ndo o é apenas pelos servi¢os e profissionais de
saide. Constitui-se, porém, em um amalgama de diferentes
modos de cuidar para responder as necessidades de cuida-
do continuado e prolongado que cada situagio exige, sendo
modelado de maneira personalissima, conforme buscamos
expressar, imageticamente, na rosdcea do cuidado.

Afirmamos, assim, que a sinergia de esforgos para o cui-
dado — familiar, préprio e das redes — deva ser a referéncia
para os servicos e profissionais de satide na organizag¢io das
préticas de aten¢do em satude, de modo que sejam, de fa-
to e primordialmente, orientadas para a pessoa adoecida e
familia, alcangando maior efetividade e contribuindo para
minimizar seu sofrimento naquilo que se mostre resultante
de desgastes, dispéndios e desperdicios dos seus potenciais
de cuidado e de vida. Desse modo, e apenas assim, podere-
mos, por direito, autonominar nossas praticas profissionais
como ‘cuidado’, na sua dimensdo substantiva daquilo que
seja desejdvel pelas pessoas.

RESUMO

Ensaio que tem por objetivo refletir sobre a experiéncia familiar de cuidado na situagfo cronica,ampliando a compreensio da familia
como cuidadora primaria. Embasa-se em estudos de abordagem compreensiva realizados em trés pesquisas matriciais que abordaram
experiéncias familiares de cuidado. Tomamos trés eixos para organizar nossas reflexdes: a) conformagio do cuidado familiar na situagio
cronica, destacando os multiplos custos gerados 4 familia, que podem exaurir seus potenciais de cuidado, instaurando ou ampliando sua
vulnerabilidade se nio for amparada por redes de apoio e sustentagio; b) rearranjos familiares para o cuidado, dando visibilidade aos
nucleos de cuidado compartilhados pelos diversos entes familiares, de modo dinimico, plural e mutével; ¢) cuidado préprio modelando
o cuidado familiar, apontando a gama de condi¢des de possibilidades da pessoa adoecida se cuidar apoiada pelas pessoas que lhe sio
préximas. Compreendemos que a familia cuida de si e de seus entes no bojo da vida, assim como na experiéncia de adoecimento, tecendo
redes que a sustentem ao longo do tempo. As priticas profissionais em saude precisam modelar-se, entio, tendo por referéncia o cuidado
familiar, amparando-o naquilo que lhe seja préprio.

DESCRITORES

Cuidados a saude; Familia; Cuidadores familiares; Doenga cronica; Pesquisa qualitativa.

RESUMEN

Estudio tuvo como objetivo reflexionar sobre la experiencia familiar de lo cuidado en situacién crénica, aumentando la comprensién de
la familia como el cuidador principal. Se basa en la comprension e fuera realizado en tres busquedas principales sobre experiencias de
cuidado familiar. Tomamos trés ejes para organizar nuestro piensamento: a) conformacién de atencién a la familia en situacion crénica,
esta situacion crea multiples costos para la familia, que puede agotar el potencial de la atencién y establecer o aumentar su vulnerabilidad
si no estd respaldada por el apoyo y soporte in sus redes; b) reordenamientos de la familia para el cuidado, dando visibilidad a nicleos del
cuidado en los que muchos miembros de la familia lo comparten de manera dindmica, plural y cambiante; ¢) autocuidado en la familia
que hace el cuidado adecuado, apunta a la gama de posibilidades para el cuidar en las condiciones enfermas con el apoyo de las personas
cercanas a ellos. Nos enteramos de que la familia ocupa de si mismo y de su vida cotidiana y, en €l, la experiencia de la enfermedad, la
creacién de redes que las sostien al longo del tiempo. Los profesionales en las pricticas de salud deben tener como referencia el cuidado
de la familia, dando el apoyo a él en lo que es la suya.

DESCRIPTORES
La atenci6n de salud; Familia; Los cuidadores familiares; Enfermedad crénica; La investigacién cualitativa.
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