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			PREFÁCIO

			


			O livro traz como principal temática estudos de pesquisadores que transitam pela pesquisa, ensino e cuidado de famílias com base em referenciais teórico-filosóficos aplicáveis aos diferentes grupos familiares que hoje se apresentam. O livro que ora tenho a honra de prefaciar consolida uma série de estudos que merecem atenta leitura por todos que se dedicam ao ensino e à prática em saúde com famílias. Aliás, a iniciativa de publicar de maneira ampla textos desituações individuais e coletivas vivenciadas e que desencadearam profunda aprendizagem possibilita um salto de qualidade na concretização de empreendimentos inovadores nessa seara, ressaltando caminhos até então pouco explorados, desencadeando a evolução do cuidado das famílias, tanto pelos seus próprios entes como por profissionais da enfermagem e da saúde. 

			Também são tangenciadas na obra temáticas periféricas, igualmente com incursão em experiências como a sistematização de cuidados às famílias no decurso da vida, a preparação profissional com enfoque no atendimento às demandas mais elementares dos familiares e a produção de conhecimento sobre as famílias saudáveis ou que convivem com uma enfermidade aguda ou crônica, desenvolvendo reflexões sobre temas importantes e bastante contemporâneos. Sem dúvida, essas temáticas constituem pontes entre práticas de pesquisa, ensino e cuidado em diferentes contextos assistenciais, como a atenção básica, o domicílio, o hospital, refúgio/emigração e ambiente de simulação, envolvendo instituições de grande tradição no ensino eseus docentes, pesquisadores e estudantes. 

			Calha agregar, nesse contexto, que a conformação científico-metodológica alinha e sustenta, principalmente, pesquisas, ensino e cuidado produzidos com metodologias que partem da reflexão sobre o cotidiano de trabalho com famílias. Ou seja, geram não apenas uma aprendizagem nos atores envolvidos, dando significado e ampliação da capacidade delespara interagir e transformar o cotidiano, mas apresentam subsídios teóricos e metodológicos para reflexão em novas experiências e a aproximação do estado da arte de recentes produções científicas sobre enfermagem familiar e os conflitos que configuram a sua vivência, as suas maneiras de sentir e de compreender a realidade.

			Há uma contribuição decisiva que põe o leitor em diálogo com a incursão da bioética à atuação da enfermagem com as famílias. Destaca-se a contemporaneidade dessa temática no atual contexto da saúde, aqui na perspectiva da necessidade de mudanças no trabalho em saúde para que possa rechear as novas modalidades de famílias constituídas socialmente, em que os autores dialogam com os pesquisadores e com a empiria utilizando como suporte políticas nacionais e dados a partir da experiência na práticaao produzirem conhecimento. Isso permite aos leitores a compreensão das famílias não apenas em seus diferentes contextos e papéis, mas responde aos desafios dos serviços de saúde no nosso tempo e reforça a igualdade no acesso aos recursos de saúde, ao reconhecimento social e à autonomia em decisões de vida.

			Em um conjunto dos textos, no meu sentir, já seria o suficiente para afirmar que a leitura da obra que tenho a honra de prefaciar é obrigatória, ou ao menos deveria ser, posto que os autores, com maestria, apresentam um aparato de informações que tornam o cotidiano do trabalho com famílias em aprendizagem, integram a atenção, o ensino e a pesquisa, que, por sua vez, mobiliza e desenvolve o trabalho no interior dos serviços de saúde na direção apontada pelos princípios e pelo ideário que embasam o sistema de saúde brasileiroe que precisa ser difundido e articulado como ponto de partida para uma reflexão mais efetiva às práticas em saúde, haja vista que o conhecimento sobre famílias não é algo acabado, e, sim, trata de uma construção que se faz e refaz de forma dinâmica.

			Importa destacar que a obra traz contribuições ao conhecimento, ao ensino e à prática de enfermeiros em diferentes contextos de atenção, incitando à compreensão de inúmeros fenômenos de saúde-doença e comportamento social que assolam as famílias ou com os quais se deparam. 

			A leitura do livro deixa fluir com clareza a forma como foi pensada a sua organização– PESQUISAR, ENSINAR E CUIDAR DE FAMÍLIAS: desafios, avanços e perspectivas –, cuja implicação com as políticas de saúde e com os cotidianos institucionais coloca em questão os modos de fazer que as operem, constituindo um excelente contributo em uma área ampla de atuação, a enfermagem familiar. Discute-se o melhor conhecimento em realidades distintas, de modo a acarretar a compreensão de fatos relativos às práticas de enfermagem, ao comportamento social no cuidado de famílias eaos usos que as instituições fazem das evidências no cotidiano, visando à aprendizagem.

			Com efeito, a leitura dos textos é bastante agradável e gera a aproximação com os serviços e o fazer em saúde, sendo os conteúdos abordados de forma atraente, provocativa e de fácil compreensão para enfermeiros, professores e alunos de enfermagem, profissionais de saúde, pesquisadores e comunidade em geral, especialmente famílias. Além disso, desafia à dissecação dos textos com a profundidade, seriedade e detalhamento que exigem, nesse caso, para a eles se contrapor, em seu próprio habitat.

			Ao mesmo tempo em que assumi um posicionamento quanto ao prefácio do livro, também me dediquei ao seu aprofundamento, estudando pormenorizadamente cada capítulo – aliás, todos interessantíssimos –, colocando em análise os modos como se dão, de fato, a pesquisa, o ensino e o cuidado de famílias, e que, de um modo geral, ainda estão muito distantes das necessidades dos sistemas de saúde e das famílias e coletividades. Sem dúvidas, evidenciaram-se os desafios a serem superados no cotidiano, considerando o ineditismo de algumas temáticas da enfermagem familiar: bioética, imigrantes/refugiados, gerenciamento, simulação realística, fios da razão sensível, criança/adolescente com paralisia cerebral na perspectiva da família, abordagem teórico-metodológica de Michel Maffesoli. Quanto à originalidade, todos os capítulos corroboram com informações pertinentes e necessárias à efetivação das políticas públicas no cuidado de famílias e o seu entendimento. 

			Em conclusão, gostaria de agradecer a oportunidade de escrever este prefácio. É uma honra e também um raro privilégio participar de tal reconhecimento, cujas reflexões propõemcaminhos que facilitam apesquisa, o ensino e o cuidado de famílias sob a ótica dos desafios, avanços e perspectivas com busca e construção de conhecimentos. Não foi objetivo esgotar a análise dos capítulos tornados disponíveis para a leitura, mas, sim, de provocar o desejo de interação do leitor com os textos que seguem, dando o testemunho do quanto eles operam e abrem novas reflexões àquele que se permite ler os relevantes estudos aqui reunidos.

			Dessa forma, finalizo este prefácio com o desejo de uma boa e produtiva leitura, tendo certeza de que os leitores contribuirão para enriquecer e potencializar a reflexão e a ação de mudança que lhes aludem.

			Porto Alegre, 13 de agosto de 2018.

			


			Dagmar Elaine Kaiser

			Professora da Universidade Federal do Rio Grande do Sul

		

	
		
			APRESENTAÇÃO

			


			Este livro, destinado a todos aqueles que realizam pesquisa e/ou desenvolvem cuidados e/ou ensinam a enfermagem de famílias, se insere em um processo mais amplo de reflexão sobre o modo como as famílias na pós-modernidade vêm sendo assistidas/ acompanhadas pela enfermagem. Constitui-se, portanto, em relevante material para a reflexão frente ao processo de sistematização de cuidados às famílias, preparação profissional com enfoque no atendimento às demandas mais elementares dos familiares e produção de conhecimentos sobre as famílias saudáveis ou que convivem com uma enfermidade aguda ou crônica, inseridas em diferentes contextos assistenciais, como a Atenção Básica, o domicílio, a unidade hospitalar, entre outros.

			Desse modo, nosso principal objetivo é aprofundar e subsidiar o debate em curso sobre a forma como as famílias–as quais, hodiernamente, estão inseridas em uma sociedade dinâmica, mutável e altamente tecnológica, convivem em diferentes cenários socioculturais de cuidados e vivenciam distintas etapas do processo natural de vida familiar e de saúde-doença entre seus membros – têm sido investigadas e cuidadas na atualidade, assim como os profissionais da enfermagem têm sido preparados para atuar diante dessa complexa conjuntura.

			As ideias aqui apresentadas por enfermeiros, professores e pesquisadores de expressão nacional e internacional cumprem a função de estimular as discussões que vêm sendo levantadas sobre as diretrizes filosóficas, culturais e sócio-históricas do cuidado de enfermagem às famílias. Foram compiladas neste livro em 38 capítulos, a partir do evento: “II Congresso Internacional de Enfermagem à Família e VI Congresso Nacional de Enfermagem à Família da Universidade Estadual de Maringá (UEM)”, no qual tais discussões foram suscitadas e apresentadas na forma de minicursos, palestras, mesas redondas e trabalhos científicos.

			O evento anteriormente citado foi realizado em novembro de 2016 e também teve como objetivo comemorar os 20 anos do grupo de pesquisa “Núcleo de Estudos, Pesquisa, Assistência e Apoio às Famílias (NEPAAF)”, um dos pioneiros no cenário nacional destinado a discussões e estudos com e sobre famílias, que é liderado, desde sua fundação, pela professora Doutora Sonia Silva Marcon, do Departamento de Enfermagem da UEM, a partir de sua experiência com o “Grupo de Assistência, Pesquisa e Educação na Área da Saúde da Família (GAPEFAM)”, originalmente concebido pela professora Doutora Ingrid Elsen, da Universidade Federal de Santa Catarina.

			A grandiosidade do evento se refletiu no elevado número de capítulos recebidos pelos organizadores; em decorrência disso, o livro precisou ser dividido em dois tomos. O primeiro se refere à forma como pensamos o cuidado, o ensino e a pesquisa com famílias na área da enfermagem; o segundo tomo refere-se diretamente à forma como fazemos esse cuidado, ensino e pesquisa junto às famílias.

			Nesse sentido organizativo, a estruturação dos capítulos deste livro se preocupou em demonstrar inicialmente os desafios mais genuínos e específicos que estão presentes no processo de pesquisar as famílias. Acreditamos que, entre os pilares da enfermagem, a pesquisa seja aquele que tem mais potencial para modificar a prática, o ensino, a gerência e a própria pesquisa em enfermagem. Assim, os quatro primeiros capítulos se relacionam à investigação científica com famílias e sobre famílias.

			De modo mais específico, os dois primeiros capítulos apontam quais são os reais desafios que os pesquisadores, nomeadamente os mais inexperientes, enfrentam ao desenvolver investigações qualitativas e quantitativas nas quais as famílias configuram-se como contexto ou objeto investigado. Já os dois capítulos subsequentes apresentam dois referencias teórico-metodológicos que podem ser aplicados nas pesquisas com famílias, sendo eles os pressupostos da razão sensível de Michel Mafasolli e da história de vida sistematizada no Brasil, principalmente pelo historiador José Carlos Sebe Bom Meihy e seus colaboradores.

			Após os quatro primeiros capítulos inicia-se a discussão sobre o cuidado de enfermagem às famílias, que se estende até o capítulo dezessete. Para iniciar a temática, selecionou-se um capítulo que traz importante reflexão filosófica acerca da aplicação da bioética frente aos cuidados cotidianos desempenhados pelos profissionais de enfermagem junto aos pacientes e seus familiares. O texto foi selecionado para iniciar os capítulos que apresentam estratégias/formas de cuidar das famílias, porque é abrangente e aplicável em todos os contextos de cuidado às famílias, levando o leitor, inicialmente, a sensibilizar-se acerca da necessidade de pautar sua atuação nos princípios ético-legais.

			Os capítulos que se seguem apresentam ensaios reflexivos ou resultados de pesquisas empíricas que contemplam os diferentes ciclos da vida, comoa gestação, infância, adolescência, vida adulta e velhice, por exemplo. Há diferentes temas. Alguns já configuram problemas identificados pela enfermagem familial e, por isso, foram anteriormente abordados na literatura, como a convivência da família com uma criança ou adolescente com a Paralisia Cerebral, agravos nutricionais, Human Immuno   (HIV) e Diabetes Mellitus. 

			Vale destacar, entretanto, que há também capítulos que contemplam temas atuais e ainda pouco discutidos como o cuidado ao imigrante e sua família – situação atualmente vivenciada em larga escala por diferentes nações e que impõe à enfermagem desafios diuturnamente – e o trabalho com vista a preparação de “famílias cuidadoras sustentáveis” – novo conceito que deve ser aplicado na assistência às famílias que convivem com o cuidado prolongado, diante de condições crônicas, por exemplo.

			Por fim, os dois últimos capítulos se relacionam às competências gerenciais para o cuidado de enfermagem e o cuidado familial e a utilização da simulação realística na formação acadêmica de profissionais de saúde para lidar com a família em sofrimento e melhor lhes comunicar más notícias. 

			Em suma, de um modo ou de outro, todos os autores deste livro, sob diferentes perspectivas, apontam os aspectos que são relevantes para o desenvolvimento da pesquisa, do cuidado, da gerência e do ensino da enfermagem de famílias, reafirmando que atuar de forma qualificada junto à unidade/sistema familiar configura-se como arma indispensável para a promoção da saúde e para o auxílio no enfrentamento e na superação dos mais variados problemas vivenciados pelas famílias em seus cotidianos de vida. 

			Assim, as questões aqui tratadas são importantes para pesquisadores, educadores, acadêmicos, formuladores de políticas públicas, profissionais de saúde e até mesmo para as próprias famílias, a fim de que todos os envolvidos reconheçam que o cuidado centrado nas necessidades familiares constitui prática estratégica para o desenvolvimento das famílias, para o atendimento de seus interesses e para o fortalecimento de suas convicções, crenças e metas de vida.

			


			Os organizadores

		

	
		
			INVESTIGAÇÃO COM FAMÍLIAS: DESAFIOS CONCEITUAIS E METODOLÓGICOS

			


			Cristina García-Vivar

			Mayckel da Silva Barreto

			Sonia Silva Marcon

			


			


			INTRODUÇÃO

			


			O conceito de família como unidade de análise é uma área que tem sido investigada a partir de diferentes disciplinas, como enfermagem, medicina, psicologia ou sociologia, entre outras (VIVAR, 2013). O interesse por esse campo tem crescido e atualmente o objetivo é que os cuidados de saúde se orientem em direção à unidade familiar (LIMA-RODRIGUES et al., 2012), de maneira especial nos casos das famílias em situação de vulnerabilidade, como aquelas que convivem com um processo crônico, por exemplo. A evidência tem demonstrado que essas famílias costumam ter necessidades específicas, já que, quando aparece uma situação de doença ou dependência na família, a unidade em sua totalidade se vê afetada, sendo necessário para a família adaptar-se às novas exigências familiares (ARMAYOR, VIVAR, DURAN, 2011). Por isso, numerosos estudos têm dado ênfase à influência que a família tem sobre a manutenção e recuperação da saúde de cada um de seus membros e, também, a influência que cada um deles tem sobre a própria saúde familiar (BARRETO, MARCON, 2014; ALDERSEY, WHITLEY, 2015; YE et al., 2017).

			Para uma abordagem eficaz e eficiente das famílias que convivem com um processo crônico – como é o câncer, o Alzheimer ou outras doenças de longa duração, por exemplo –, os investigadores devem conhecer as experiências e necessidades da unidade familiar, assim como as necessidades de cada um de seus membros. Também é importante conhecer as intervenções familiares mais eficientes e eficazes, com o objetivo de transladar o conhecimento da prática clínica com famílias para melhorar seus resultados de saúde. 

			Nesse sentido, na última década, diferentes pesquisadores abordaram a investigação com famílias e também têm realizado importantes fóruns, simpósios e congressos, como é o caso do “Congresso Nacional de Enfermagem de Famílias do Brasil”, coordenado pelo Laboratório de Estudos Interdisciplinares em Família e Saúde (LEIFAMS), ou também o já tradicional “Congresso Internacional de Enfermagem de Família”, que tem um alcance global e é promovido pela Associação Internacional de Enfermagem de Família (IFNA, em sua sigla em inglês) e que, em 2017, ocorreu na cidade de Pamplona, Espanha. Esses congressos, assim como a evidência disponível, mostram o desenvolvimento da investigação científica com famílias e possibilitam a introdução de novos conhecimentos que favoreçam a abordagem da realidade complexa que apresentam as distintas famílias no binômio saúde-doença. 

			É importante destacar que investigar e intervir com famílias é algo complexo e multideterminado, porque cada família possui suas particulares histórias, culturas, crenças, ambições, medos e necessidades, entre outros. Por isso, todo investigador que desenvolve estudos com as famílias ou sobre as famílias deve considerar esses aspectos, desde o planejamento da pergunta de investigação, passando pela metodologia selecionada e finalizando com as conclusões do estudo. Cabe assinalar que são poucas as publicações que orientam a respeito da complexidade inerente à investigação com famílias (ANGELO et al., 2009). Portanto, o objetivo desse capítulo é apresentar algumas reflexões e experiências sobre os desafios conceituais e metodológicos na investigação com famílias. 

			


			


			DESAFIOS CONCEITUAIS DA INVESTIGAÇÃO COM FAMÍLIAS

			


			Quando se pretende iniciar uma investigação com famílias, a primeira reflexão que os pesquisadores devem fazer se relaciona aos desafios conceituais. Assim, a priori, o pesquisador deve se perguntar: “O que entendo por investigação familiar em saúde?” Para nós – autores deste capítulo – a investigação familiar em saúde é aquela que toma a família como unidade de análise para gerar conhecimentos acerca da relação desse grupo social com a saúde de seus integrantes e da população em seu conjunto. Ainda, pretende refletir as múltiplas e complexas interações entre a família, a saúde e a sociedade. 

			Portanto, a investigação com famílias, por sua natureza, deve acrescentar conhecimentos acerca do comportamento familiar implicado na saúde, bem como conhecimentos sobre sua função na proteção e/ou recuperação da saúde de seus integrantes, na formação de valores, costumes e hábitos, assim como do ambiente sociopsicológico do grupo familiar. Os estudos também podem acrescentar informações sobre o papel mediador da família ante o uso dos serviços de saúde e o de defensor dos interesses e direitos dos membros familiares quando estes necessitam de cuidados profissionais.

			Acreditamos que os investigadores pouco experientes necessitam conhecer e reconhecer o conceito de investigação familiar em saúde desde as etapas iniciais da investigação, pois, ainda que os métodos científicos sejam similares aos de outras disciplinas como a sociologia, a medicina ou a psicologia, há importantes diferenças que precisam ser consideradas. 

			As principais discrepâncias entre a investigação com famílias e a investigação social e comportamental se concentram nos seguintes conceitos: 

			(a) 	as famílias são sistemas de indivíduos; 

			(b) 	a definição de família é complexa; 

			(c) 	os membros da família ocupam múltiplos papéis e status simultaneamente; 

			(d) 	muitos comportamentos da família são privados e ocultos; 

			(e) 	todos nós temos preconceitos sobre famílias e vida familiar (ANGELO et al., 2009). 

			


			Estimulamos que os pesquisadores, especialmente os menos experientes, reflitam sobre esses conceitos e sobre qual é a unidade de análise de um estudo com famílias. Essa reflexão e conceituação da família, ao início de todo projeto de investigação, deve ser considerada para evitar comprometer os resultados do estudo e promover que os achados sejam fidedignos, transferíveis e generalizáveis, o que acarreta uma maior aplicabilidade dos resultados encontrados na prática clínica (ANGELO et al., 2009). 

			Ademais, cabe destacar que ter a família como unidade de análise é uma tarefa complexa, pois existem várias pessoas a serem consideradas durante a análise (GREEINSTEIN; DAVIS, 2012). Por isso, entendemos importante fazer uma reflexão sobre o enfoque sistêmico nos estudos com famílias. Esse enfoque, que é aplicável aos princípios próprios da teoria de Sistemas Gerais, constitui um modelo explicativo e de análise familiar, no qual a população de estudo não fica reduzida somente aos pacientes e famílias, mas também há a possibilidade de explicar o comportamento, a comunicação e a interação das famílias (WRIGHT; LEAHEY, 2009).  

			Na atualidade, o enfoque sistêmico permite definir um novo paradigma da investigação em enfermagem familiar, ressaltando a relevância e o significado que o modelo acrescenta ao conhecimento das experiências familiares em saúde. Entretanto, apesar de gerar um conhecimento específico e de grande interesse, a realidade é que poucas vezes se adota nas pesquisas de enfermeiros uma perspectiva de tipo familiar ou sistêmico. A investigação centrada na família não é ainda uma prática habitual e segue existindo um enfoque mais individualista, centrado no paciente (CANGA, 2011) ou no paciente e seus familiares de modo separado, sem conectá-los e considerá-los como um sistema. 

			Não obstante, parece reducionista manter esse enfoque tradicional de investigação, posto que a pessoa é um ser biopsicossocial que requer um acolhimento holístico que contemple todas suas dimensões (biológica, psicológica, familiar, social, cultural e espiritual). Por isso, é importante que os investigadores adotem uma perspectiva sistêmica e se aprofundem no estudo das famílias, planejando novos enfoques de investigação que contemplem a família como unidade de análise. O olhar deve ser colocado sobre a dinâmica e as relações familiares internas, assim como sobre a estrutura da família e suas funções, sem esquecer as relações familiares entre os diferentes subsistemas (pais-filhos; irmãos; casal e outros), a totalidade do sistema (a família como grupo) e seu contexto social e cultural (VIVAR, 2007). 

			Nesse ínterim, é importante, para o desenvolvimento da enfermagem familiar e para a agregação de mais conhecimento e evidência científica a essa área, que investigadores, professores, doutorandos e demais alunos levem a cabo investigações com um enfoque sistêmico familiar e, ademais, que seus resultados sejam transladados à prática assistencial. 

			


			


			DESAFIOS METODOLÓGICOS DA INVESTIGAÇÃO COM FAMÍLIAS

			


			Além dos desafios conceituais, anteriormente mencionados, é substancial identificar os desafios metodológicos que o pesquisador enfrenta quando planeja um estudo com enfoque familiar. Nesse momento, o leitor deve estar se perguntando: “agora que conheço os conceitos necessários para desenvolver a investigação com as famílias, que abordagem metodológica devo escolher?” ou também “qual é a melhor abordagem quando as famílias são o objeto de investigação?” A resposta a essas questões é única e simples: a escolha da abordagem metodológica tem relação direta com a pergunta de investigação, ou seja, os estudos com famílias podem ser qualitativos, quantitativos ou de métodos mistos. O fundamental é que a abordagem escolhida seja a mais adequada para responder à pergunta de investigação. 

			Com relação aos estudos qualitativos, acreditamos que é necessário realizá-los com rigor metodológico para gerar dados confiáveis e transferíveis acerca das experiências e respostas da família diante das distintas situações. Por exemplo, é importante compreender, a partir de uma abordagem qualitativa, como a família vivencia as transições naturais da vida familiar (nascimento, velhice, morte, entre outros) e acontecimentos que produzem grande sofrimento e mudanças na rotina da família, como é o caso do diagnóstico de uma doença crônica ou acontecimentos inesperados que afetam toda a família, tais como o internamento repentino de um de seus membros em uma unidade de urgência ou de cuidados intensivos. 

			Outros estudos de interesse com famílias que podem se beneficiar, caso sejam desenvolvidos a partir de métodos qualitativos, são: conhecer as experiências e o cotidiano de diferentes tipos de estrutura familiar (dois pais, duas mães, sem pai ou sem mãe, as famílias reconstituídas e tantas outras); e as experiências das famílias refugiadas e imigrantes e sua nova vida (lugar, cultura, educação, idioma, hábitos, costumes e acesso a serviços de saúde e sociais). 

			Por outro lado, também é requisito realizar investigações quantitativas que permitam desenhar e implementar estudos experimentais ou quase-experimentais que agreguem evidência sobre as intervenções familiares mais efetivas e eficazes. Os achados iniciais desse tipo de estudo assinalam que as famílias que participam de intervenções de enfermagem familiar apresentam melhor compreensão da doença e melhor capacidade de enfrentamento, assim como desenvolvem mais competências para potencializar o bem-estar emocional da família e o cuidado entre seus membros (ÖSTLUND; PERSSON, 2014). Contudo, são necessários mais estudos quantitativos, com metodologias bem detalhadas, que sejam representativos de uma determinada população e que busquem elucidar problemas de pesquisa a partir de um enfoque paradigmático positivista. Estes, igualmente, são necessários para fortalecer a ciência da enfermagem familiar. Por último, os estudos de métodos mistos ou as investigações combinadas devem também ser utilizados para compreender melhor as famílias em situações complexas. Recomendamos que se empregue esse tipo de desenho em estudos que necessitam descrever com precisão uma realidade complicada, como a convivência de uma família com um membro com Human Immuno deficiency Virus/Síndrome da Imunodeficiência Adquirida (HIV/SIDA), por exemplo, em uma relação afetiva soro-discordante, em que somente um do casal é infectado; ou a convivência da família com um filho que tem doença crônica em um bairro pobre e perigoso de uma metrópole. A complementariedade dos métodos qualitativos e quantitativos pode iluminar fenômenos relacionados com famílias vulneráveis, que não podem ser capturados utilizando-se uma abordagem singular.

			


			


			Outros desafios relacionados ao método

			


			Durante o planejamento de uma investigação com famílias, outros aspectos relacionados ao método têm que ser valorizados e considerados pelos enfermeiros. Por exemplo, é importante ter em conta que o recrutamento será mais longo pela necessidade de contatar com mais pessoas e obter seus consentimentos; também há maior complexidade para planejar estratégias e coletar dados com múltiplos participantes; assim como para analisar os dados, sobretudo, quando há triangulação na coleta. Um tema importante desde o princípio da pesquisa com família é escolher e utilizar uma unidade adequada de análise. Selecionar quem e quantos membros da família devem ser incluídos no estudo depende da base teórica que sustenta o estudo, da pergunta de investigação e do propósito do estudo (GISLADOTTIR; SVAVARSDOTTIR, 2017).

			Tradicionalmente, a investigação com a família está baseada nos questionários ou entrevistas abertas, sendo que, em geral, somente um de seus membros é que responde às perguntas em nome do conjunto familiar. Porém, a visão de um só membro não necessariamente representa as visões da família. Um só indivíduo como informante, que possui um papel particular na família (como o de cuidador principal/primário ou o de enfermo), pode proporcionar (e, de fato, proporciona) tanto dados pessoais como perspectivas de outros membros ou do conjunto da unidade familiar. Entretanto, essa perspectiva não permite colocar a atenção no que outros membros da família poderiam ter que contar ou dizer acerca do fenômeno investigado. Quando o enfoque e o estudo da família acontecem por meio de apenas um membro como informante, a família é vista como o contexto da pessoa, ou seja, ainda que o enfoque seja sistêmico, o olhar será individual. 

			Por outro lado, pode-se ter a um grupo de membros da família como informantes, que podem ser entrevistados juntos (concomitantemente) ou um de cada vez (sequencialmente). Isso proporciona uma ampla perspectiva do fenômeno que está sendo estudado. Os dados representam informação concorrente da família. Nesse nível de subgrupo familiar, os dados descrevem e proporcionam informação das características, atitudes e feitos da família como um todo.

			No caso da investigação qualitativa, cabe destacar que a entrevista familiar acrescenta dados ricos e complementares (KONRADSDOTTIR; SVAVARSDOTTIR, 2011). Porém, há que se considerar a existência de dificuldades quando se investiga a família como unidade informadora. Pode ser impossível ou muito difícil inserir toda a família na pesquisa em certas circunstâncias, como quando o paciente tem uma afetação cognitiva importante que lhe impede de participar da entrevista ou quando existem conflitos familiares e uma falta de comunicação entre seus membros, por exemplo (WRIGHT; LEAHEY, 2009). 

			Independentemente se a coleta é individual ou familiar, os investigadores devem estar atentos à elaboração do instrumento para a entrevista familiar. Esse aspecto é necessário para que o instrumento possa permitir a captura dos diferentes matizes das percepções de cada membro. Ao mesmo tempo é importante incluir perguntas que implicitamente se dirijam a aprofundar aspectos que enfatizem a unidade familiar. A título de exemplo é possível acrescentar questões como: Como família, quais fortalezas/pontos fortes identificam que sua família tem para enfrentar esta situação? Ou Quais foram as principais mudanças que a família experimentou desde o diagnóstico dessa doença?

			Um importante aspecto que se deve considerar, previamente à entrevista, e por isso destacamos e insistimos neste ponto, é a possibilidade de que os entrevistados familiares sintam certa reticência a exteriorizar suas opiniões e percepções por medo de fazer seu familiar sofrer. O compartilhar experiências e sentimentos sobre um acontecimento de saúde pode, em algumas ocasiões, ser difícil e emotivo. Portanto, é importante que o investigador promova o bem-estar dos participantes a todo momento. Por outro lado, quando a investigação se centra em famílias em situação de grande vulnerabilidade e sofrimento (SVAVARSDOTTIR; SIGURDARDOTTIR, 2013) é importante que a família por completo, incluindo o paciente, conheça bem as características do estudo e que livre e voluntariamente aceite participar, dando aos participantes a oportunidade de abandonar o estudo em qualquer momento, sem que isso lhes acarrete algum prejuízo. 

			Nesse ponto é fundamental refletir que os desafios mencionados não são exclusivos de investigadores pouco experientes. Também os grupos com uma longa trajetória em investigação familiar na saúde e reconhecida expertise internacional constantemente se encontram com desafios conceituais e metodológicos inerentes ao grupo familiar como objeto e sujeito de investigação, tais como a dificuldade que oferece a coleta e o manejo dos dados e a ética nos estudos com famílias.

			


			


			GRUPOS INTERNACIONAIS QUE INVESTIGAM A FAMÍLIA

			


			Por considerar que a investigação com famílias deve ser um interesse global das enfermeiras e para permitir que as diferentes enfermeiras que consultem este material conheçam os principais grupos de investigação com famílias em distintas áreas, a seguir, apresentam-se alguns grupos internacionais que estão realizando estudos com uma visão mais holística, em que a família constitui o foco de investigação: 

			


			
					O grupo do Centro de Excelência em Enfermagem de Família, da Universidade de Montreal, Canadá, liderado pela Dra. Fabie Duhamel. 

					O grupo sobre genética e família, da Universidade da Carolina do Norte, Estados Unidos, liderado pela Dra. Marcia Van Riper.

			

			


			
					O grupo de Translação do Conhecimento em Enfermagem de Família, da Universidade de Minnesota, em Minneapolis, Estados Unidos, liderado pela Dra. Sandra Eggenberger.

					O grupo da Unidade de Família da Universidade de Kalmar, na Suécia, liderado pela Dra. Eva Benzein.

					O grupo do Hospital Landspitali, em Reykjavík, Islândia, que estuda as experiências das crianças com enfermidade grave e suas famílias, liderado pela Dra. Erla Kolbrun Svavarsdottir.

					O grupo de Investigação Com Famílias que Convivem com uma Cardiopatia Complexa, liderado pela Dra. Birte Østergaard, na Dinamarca.

					O grupo de Estudos com Famílias de Recém-nascidos Admitidos em Unidades de Cuidados Intensivos, da Universidade de Porto, Portugal, liderado pela Dr. Maria do Céu Figueiredo Barbieri.

					O grupo de investigadoresda Universidade de Navarra, que fomenta famílias cuidadoras sustentáveis no âmbito da cronicidade (câncer, Parkinson e Alzheimer), na Espanha, liderado pelas Dras. Cristina Garcia-Vivar e Ana Canga Armayor.

					E, no Brasil, vários grupos de pesquisadores estudam família, entre os quais podemos citar: o Laboratório de Estudos Interdisciplinares em Família e Saúde (LEIFAMS), concebido e liderado pela Dra. Ingrid Elsen; o Núcleo de Estudos Pesquisa, Assistência e Apoio à Família (NEPAAF), liderado pela Dra. Sonia Silva Marcon; e o Grupo de Estudos em Enfermagem e Família (GEENF), liderado pela Dra. Margaret Angelo, da Universidade de São Paulo, entre outros.

			

			


			Não há espaço para dúvidas de que esses grupos e tantos outros estão contribuindo para o desenvolvimento do conhecimento para a enfermagem familiar e seus líderes possuem reconhecidas trajetórias na investigação qualitativa e/ou quantitativa com famílias, o que permite identificar um futuro promissor para a disciplina da enfermagem familiar. Mas percebemos que existe ainda um desafio futuro: fortalecer os grupos e melhorar a visibilidade por meio da difusão dos achados de investigações com famílias. Para isso, o trabalho conjunto entre os distintos grupos de cada país é fundamental para que os resultados dos estudos sejam mais generalizáveis ou transferíveis, facilitando, assim, sua translação para a prática familiar baseada na evidência. Dessa maneira, sugerimos que haja maior comunicação e mobilidade acadêmica entre os estudantes e investigadores da disciplina de enfermagem familiar.

			


			


			CONSIDERAÇÕES PARA UM ENFOQUE FAMILIAR

			


			A seguir, sintetizamos e apresentamos algumas considerações necessárias para se enfrentar um estudo com famílias, a partir de uma perspectiva do sistema familiar. 

			


			
					Em primeiro lugar, é preciso destacar o posicionamento do enfoque familiar no desenho da pesquisa, já que o processo investigativo se refere à família como unidade de análise e não a seus integrantes separadamente.

					A unidade de análise é um grupo e os dados que a investigação produz devem informar acerca desse grupo e sua relação com o entorno social e com seus integrantes.

					
O grupo familiar compartilha uma história de natureza biológica, psicológica e sociocultural que lhe dá uma identidade própria, íntima e não replicável, o que faz da pesquisa familiar um processo no qual é preciso considerar a perspectiva temporal e ética, devido à necessidade de referenciação à estrutura familiar, ao componente genético, à história de vida familiar e seu significado. 


					Tomar a família como unidade de análise requer uma postura ética que a conceba como sujeito-objeto de investigação e não apenas como objeto de investigação, ou seja, a família deve ser entendida como parte integrante da formação dos resultados e não simplesmente como una fonte de coleta de informação. 

					A consideração dos princípios éticos adquire uma relevância particular devido à intimidade da vida familiar, ao respeito ao direito da privacidade, da confiabilidade da informação e da capacidade de compartimentar tal informação entre os integrantes de uma mesma família. 

					Dado que a família é um grupo especial devido à natureza afetiva dos vínculos entre seus integrantes e a presença de relações de parentesco, dependência e convivência entre eles, o processo investigativo se caracteriza pela participação das emoções e da esfera privada, aspecto que torna mais complexa a aplicação das técnicas de coleta de dados. 

					A natureza do problema a ser investigado marca a pauta da metodologia a ser empregada. Assim, por exemplo, a metodologia qualitativa permite humanizar o processo investigativo e convertê-lo em um veículo para a mudança e a comunicação entre os membros da família, enquanto a investigação quantitativa permite produzir informações generalizáveis sobre questões numericamente mensuráveis e que sejam úteis para direcionar intervenções práticas com as famílias.

			

			


			Indubitavelmente, essas recomendações são necessárias para planejar e desenvolver uma investigação com famílias, assim como é requisito conhecer os principais desafios conceituais e metodológicos, anteriormente mencionados. Contudo, um dos maiores desafios na investigação com famílias é aplicar os resultados dos estudos à prática clínica diária. Isto é, transladar os conhecimentos alcançados na investigação na busca por uma aproximação terapêutica e de cuidado. 

			Destacamos que um dos desafios que os investigadores e enfermeiros assistenciais devem enfrentar é a promoção da investigação translacional em saúde familiar e em particular em enfermagem de família (DUHAMEL, 2010; BELL, 2014). O progresso que se produziu nos últimos anos no conhecimento na enfermagem familiar foi verdadeiramente impressionante. Todavia, esse progresso não foi traduzido na maioria das ocasiões em uma mudança de abordagem da atenção e do cuidado, produzindo-se uma dicotomia entre o alcançado na investigação e a prática clínica diária com famílias. 

			Diante do que foi anteriormente descrito, recomendamos que os serviços de saúde estabeleçam equipes de profissionais responsáveis para sintetizar as melhores e mais atuais evidências científicas, criando protocolos de boas práticas para uma atenção centrada nas famílias. Por outro lado, consideramos que é fundamental que os profissionais de enfermagem estejam sensibilizados para uma busca constante da literatura e para a identificação de estratégias factíveis para transladar os achados de investigações com famílias para a prática assistencial.

			


			


			


			


			CONSIDERAÇÕES FINAIS

			


			Como considerações finais, destacamos que as pesquisas baseadas em evidências, investigações clínicas, revisões sistemáticas e estudos qualitativos que são realizados com famílias ou sobre famílias têm o mesmo objetivo: responder às perguntas da prática profissional com famílias. No entanto, apesar de todo o conhecimento produzido, do financiamento da investigação e da participação dos pesquisadores, existe um vazio entre esse conhecimento e a aplicação que se faz dos resultados das investigações realizadas nos serviços hospitalares e comunitários. 

			Por último, queremos destacar que, uma vez tenha-se considerado os desafios conceituais e metodológicos da pesquisa, o grande desafio dos investigadores da enfermagem familiar é a transferência dos resultados dos estudos à prática assistencial com famílias. Tudo isso com o objetivo de melhorar a qualidade dos cuidados centrados na família e no paciente, em especial, para dar resposta às atuais e reais necessidades das famílias.
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			CONTRIBUIÇÕES DA PESQUISA PARA A PRÁTICA COM FAMÍLIA

			


			Myriam Aparecida Mandetta

			


			


			INTRODUÇÃO

			


			A enfermagem é uma disciplina que vem contribuindo com um corpo de conhecimento embasado em investigação para fundamentar sua prática e obter reconhecimento como ciência. 

			Estudos sobre família têm recebido grande atenção e investimento por parte não apenas dos profissionais das ciências humanas e sociais, mas também da saúde, já que a família tem um papel fundamental no desenvolvimento do indivíduo e na manutenção da saúde de seus membros.

			Dessa forma, a produção de conhecimento engloba a geração, avanço, disseminação e aplicação de conhecimentos e técnicas, incluindo as várias atividades envolvidas nesse processo, tais como: pesquisas básicas e aplicada; medida de intervenções com o foco nos resultados; desenvolvimento de métodos para condução de estudos; sistematização das experiências que permite olhar analítica e criticamente para o vivido e experimentado. O exame dos resultados e dos impactos alcançados pela experiência torna-se um exercício constante de monitoramento e avaliação das atividades, necessário para o contínuo aprimoramento da ação, produção de técnicas de atuação e desenvolvimento de produtos e processos visando à inovação (PRADO; GELBCKE, 2001).

			Historicamente, a construção do saber na área da enfermagem evoluiu por fases, desde seu início até os dias atuais, influenciada por múltiplos fatores. No início, o conhecimento foi espontâneo, advindo da necessidade de enfrentar as circunstâncias imediatas do viver e baseado na prática intuitiva. Com a evolução da sociedade, a profissão passou do estágio prático ao questionamento e reflexão, surgindo a pesquisa, que ampliou as questões fundamentais quanto à natureza da profissão. No entanto, a busca de uma identidade própria da profissão fez surgir as teorias de enfermagem. A partir daí as enfermeiras, visando a contribuir para o desenvolvimento da enfermagem, elaboraram trabalhos inter-relacionando conceitos e proposições e criando novas formas de compreensão da profissão. Observa-se que, ao longo dos anos, o enfermeiro foi modificando seu foco de investigação. Em uma primeira fase, centrou-se em o que fazer; na segunda fase, em definir como fazer; na terceira, em por que fazer, empenhando-se em fundamentar suas ações; e, na quarta fase, na busca pelo saber próprio da enfermagem (PRADO; GELBCKE, 2001; GOMES et al., 2007; PAIM et al., 2010).

			Na área de enfermagem da família, de acordo com estudiosas na temática, há evidências teórico-práticas e investigativas sobre o significado que a família dá para o bem-estar e a saúde de seus membros e da influência da família sobre a doença. Tais evidências obrigam as enfermeiras a considerar o cuidado centrado na família como parte integrante de sua prática (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

			A transferência do conhecimento produzido na academia para a prática é uma responsabilidade de todos os envolvidos, pesquisadores, docentes, gestores e enfermeiros assistenciais.  

			A realidade familiar necessita ser compreendida e incorporada no cuidado, tendo em vista um atendimento mais abrangente, no qual o paciente não é visto de forma isolada, mas pertencente a um núcleo familiar e envolto em um contexto social. Nesse sentido, considerando que a família é central e permanente na vida das pessoas, mostra-se uma temática relevante a ser pesquisada, a fim de produzir evidências para nortear a prática dos profissionais.

			A prática de enfermagem da família é definida como a provisão de cuidado envolvendo o processo de enfermagem às famílias e seus membros em situação de saúde e doença, incorporando perspectivas holística, sistêmica e interacional, trazendo à tona e reforçando os potenciais da família (FRIEDEMANN, 1989).

			No Brasil, a enfermeira Ingrid Elsen, em 1984, realizou um estudo pioneiro, de abordagem qualitativa, ancorado na etnografia, para analisar as práticas e o conhecimento de famílias de pescadores de Santa Catarina, caracterizando-se como um marco para a área de enfermagem da família e, a partir das discussões entre pares, deu início ao Grupo de Pesquisa sobre a Enfermagem da família (GAPEFAM) na Universidade Federal de Santa Catarina, em 1985 (ANGELO, 2008).

			Outras enfermeiras pesquisadoras também realizaram estudos com o foco na família, contribuindo para os avanços. Na Escola de Enfermagem da Universidade de São Paulo, liderados pela Professora Doutora Margareth Angelo, houve a formação do Grupo de Estudos em Enfermagem da Família (GEENF) em 1995, impulsionando pesquisas e a formação de pesquisadores nessa área do conhecimento (ANGELO, 2008).

			No cenário internacional e nacional destacam-se estudos realizados com o foco na compreensão da experiência da família com a doença e hospitalização de um de seus membros, especialmente com crianças, do nascimento até a adolescência, em diferentes ambientes de internação, como nas unidades de cuidados intensivos, unidades hospitalares gerais e de atenção primária. Tais estudos apontam os sentimentos, as percepções e as ações dos pais para enfrentar a situação, revelando como é difícil a experiência e o quanto o apoio de profissionais capacitados pode ser um diferencial em suas vidas. Há também estudos que buscam o desenvolvimento, a implementação e a avaliação de intervenções para promover o cuidado à família na prática (PETTENGILL; ANGELO, 2005; ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010; ROBINSON; WRIGHT, 1995; FERNANDES; MARTINS; GONÇALVES, 2014; BALBINO, 2014; GILL et al., 2014; CRUZ, 2015).

			


			


			INTERVENÇÃO COMO MODALIDADE DE PESQUISA À FAMÍLIA

			


			Estudos recentes são de intervenção no ambiente hospitalar, com a implementação das Family Centered Rounds (FCR), ou seja, da Presença da família nas discussões clínicas à beira do leito, recomendada pela Academia Americana de Pediatria (AAP), por permitir que ocorra “o compartilhamento entre equipe de saúde, o paciente e sua família sobre o plano de gestão, bem como a avaliação do próprio processo”. Busca tanto incorporar princípios do Cuidado Centrado no Paciente e na Família, incluindo a partilha de informação clara e aberta, a participação nos cuidados, a colaboração, assegurando o respeito e a dignidade, quanto propiciar aos pais informações e ferramentas para seu engajamento nos cuidados, em uma relação de confiança (HARRIS, 2014; MARQUES, 2016a).

			


			Como benefícios aos pais, há aumento da oportunidade para dar e receber informações, maior compreensão em relação ao tratamento do seu filho, melhora do suporte aos pais em sua função parental, contribuição para melhorar a capacidade para os pais defenderem sua criança e participarem de decisões clínicas,aumento da transparência do cuidado, confiança nos profissionais de saúde e sentimento de respeito. Dentre os benefícios para os profissionais de saúde destacam que a presença dos pais nas visitas clínicas oferece maior oportunidade para promover a educação,desenvolvimento das habilidades de comunicação dos médicos residentes,favorecimento de melhor compreensão das perspectivas da família e possibilidade de redução da necessidade de enfermeiros para mediar a comunicação entre o médico e os pais (VINEETA, 2014). 

			É preciso considerar, no entanto, que existem riscos a serem contornados, como aumento da ansiedade dos pais e confusão por causa da má interpretação de temas discutidos, de brechas na violação da privacidade e confidencialidade, inibição de discussões difíceis que são clinicamente relevantes (por exemplo, questões sociais, erros médicos, mau prognóstico), aumento do tempo de duração das visitas clínicas, desconforto dos médicos residentes ao fazer apresentações e perguntas, limitação das discussões para evitar expor as lacunas de conhecimento do médico residente (VINEETA, 2014).

			O movimento em relação à segurança do paciente indica a importância do envolvimento de pacientes e famílias nos cuidados em saúde como uma maneira de melhorar sua qualidade e a segurança, assim como estudos que apontam o Modelo do Cuidado Centrado no Paciente e Família como potencial para melhorar os resultados clínicos dos pacientes, a satisfação do paciente, da família e do provedor de cuidados (MEERT; CLARK; EGLLY, 2013; WOLF et al., 2008; KUO; BIRD; TILFORD, 2011; Committeeon hospital careandinstitute for patient-andfamily-centeredcare, 2012).

			A Organização Mundial da Saúde enfatiza a importância do envolvimento da família nos cuidados de saúde, a fim de contribuir para a segurança do paciente. Dentre as seis dimensões para o alcance da qualidade no Sistema de Saúde, o foco no paciente e família é um dos componentes principais, reforçando o conceito de participação do paciente e família no seu próprio cuidado e nas tomadas de decisão, tendo por base o conhecimento sobre as situações. Dessa maneira, as ações dos profissionais são direcionadas para atender as necessidades e valores dos pacientes e de suas famílias (WOLF et al., 2008).

			No Brasil, apesar de haver estudos apontando para a necessidade de adoção de um modelo de cuidado que contemple a família como unidade, são tímidas as iniciativas que reconheçam a família como parceira nos cuidados do paciente, bem como em reconhecer que a família também precisa ser cuidada, considerando que a doença de um membro afeta todos na família. 

			Mas qual a razão que nossas pesquisas ainda não se fazem presentes na prática, contribuindo para transformar a realidade? Será que estamos realizando pesquisas relevantes? Com método adequado? Segundo o presidente da Fundação Index (Espanha), Manuel Amezcua Martínez, o conhecimento em Enfermagem é aplicado, o que faz com que a pesquisa na área seja vista com certa estranheza, como se fosse desprovida de caráter científico. Poucas disciplinas são capazes de fazer surgir o conhecimento e, imediatamente, aplicá-lo. Na enfermagem, as unidades de transferência da teoria para a prática são as próprias unidades ou enfermarias, o lugar onde se cuida do paciente. Os enfermeiros produzem pesquisas em seu idioma materno não porque não saibam inglês, mas porque desejam utilizar a mesma língua da comunicação com seus pacientes. Para esse autor, o conhecimento em enfermagem é um dos conhecimentos científicos mais aplicados que existem, porque é gerado no momento em que é aplicado (MARTÍNEZ, 2012).

			Os cientistas políticos Benoît Godin e Christian Doré, segundo citação na revista Fapesp, apontam para a necessidade de avaliar o impacto das pesquisas realizadas em uma área do conhecimento eapontam 11 tipos de impacto gerados. Existem pesquisas que promovem benefícios à sociedade ao inspirarem ou darem respaldo a políticas públicas em praticamente todas as esferas. Alguns são notórios, como o científico, o tecnológico e o econômico. Outros são menos estudados, como o impacto cultural, entendido como as transformações nas habilidades e atitudes dos indivíduos geradas pela compreensão ampliada de fenômenos da natureza, ou o impacto organizacional, em que novos conhecimentos ajudam a aperfeiçoar a gestão. A enfermagem precisa investir em estudos que avaliem o impacto dos resultados das pesquisas para a sociedade (MARQUES, 2016b).

			


			Autores apontam limitações nas pesquisas realizadas na área de enfermagem da família. A maioria dos estudos é baseada em experiências vivenciadas por família do tipo nuclear, exclusivamente caucasiana e de classe média, no ambiente hospitalar, com menor número de investigações conduzidas com famílias heterogêneas, de diferentes grupos culturais e étnicos e de classe pobre. Dentre os membros da família, os estudos em sua maioria estão centrados na mãe, deixando de lado a experiência dos pais, irmãos e avós. 

			Quanto ao método, há uma grande variedade, sendo aplicados principalmente estudos do tipo qualitativo para compreender a experiência da família e o uso de instrumentos de medida de fenômenos subjetivos, como estresse, ansiedade de membros da família, percepção do cuidado pela família e profissionais, e atitudes de profissionais em relação à família. No entanto, a maioria das intervenções com a família é subjetiva e ainda está em fase de desenvolvimento, precisando ser testada. Dessa maneira, os resultados dos estudos precisam ser interpretados no contexto das limitações do projeto (FRANK; CALLERY, 2004).

			Dessa maneira, as recomendações para o desenvolvimento do conhecimento nessa área incluem a importância de estudar famílias de diferentes origens étnicas, as experiências de pais do sexo masculino, comparações entre mães e pais, replicação de pesquisa intervencionista com amostras maiores e mais diversificadas, realização de pesquisa exploratória e prospectiva longitudinal, testes de eficácia das intervenções de cuidados centrados na família com a inclusão da avaliação dos conceitos e subconceitos do Modelo do Cuidado Centrado no Paciente e Família, usando indicadores empíricos específicos (FRANK; CALLERY, 2004; SHIELDS et al., 2012).

			Para tanto, torna-se fundamental realizar revisões sistemáticas ou metanálises, para sintetizar resultados de pesquisa qualitativa, realizar estudos integrando métodos qualitativos e quantitativos, desenvolver instrumentos para medir melhor os resultados e o aprofundamento de investigações acerca da influência do estresse, do pesar, da preocupação e da fadiga em relação à parentalidade e às interações com crianças saudáveis. Há espaço para estudos empíricos de famílias, especialmente no que se refere aos desafios da parentalidade, seja na promoção do desenvolvimento seguro da criança ou diante das demandas de um evento de doença. Muitos estudos sobre estes tópicos somente reiteram as evidências disponíveis, o que determina uma grande demanda por pesquisas quantitativas e qualitativas mais densas e inovadoras (HALLBERG, 2003).

			Os pesquisadores são desafiados a aprimorar a qualidade da pesquisa sobre família, tornando as evidências da pesquisa relevantes ao público que a consome. Mas como fazer isso? Angelo aponta algumas estratégias para qualificação do conhecimento produzido em enfermagem da família, tais como: estimular o treinamento dos pesquisadores, adequar os métodos e perspectivas dos estudos de famílias à complexidade e subjetividade presentes na família, comunicar os resultados das pesquisas, rever e analisar criticamente os estudos realizados. Também são estratégias ampliar as áreas que demandam pesquisa acerca do impacto da doença sobre a família, do impacto da família sobre a doença, de técnicas de avaliação da família, da exclusão de intervenções com famílias e do relacionamento entre profissional e família, relembrando por que fazemos pesquisa com famílias nesta era baseada em evidências (ANGELO, 2008).

			Todavia, segundo essa autora, o que “mais dificulta o desenvolvimento do conhecimento é não existirem dúvidas”, pois, quando tudo parece estar respondido, por que fazer pesquisa? No caso da pesquisa com família, ainda há muito para ser conhecido, compreendido e questionado. Como enfermeiros, cujo foco central é o cuidado, é preciso investir nessa área de conhecimento para produzir evidências aplicáveis e contextualizadas às práticas familiais (ANGELO, 2008).

			


			


			CONSIDERAÇÕES FINAIS

			


			A enfermagem da família é uma área nova que precisa avançar na construção de um corpo de conhecimento próprio e que dê sustentação à prática. No cenário internacional e nacional, há diversos estudos sobre a importância e necessidade de adotar o modelo de cuidado centrado no paciente e família. No entanto, isso ainda é um ideal que precisa ser colocado em prática. Isso não apenas enseja superar os desafios e investir em estudos que produzam evidências fortes para que possam ser recomendadas, mas tambémaplicáveis na prática clínica.
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			INTRODUÇÃO

			


			Este capítulo tem como objetivo principal apresentar algumas reflexões acerca da Sociologia Compreensiva e do quotidiano proposto pelo sociólogo Michel Maffesoli, aplicado à investigação na enfermagem com famílias. Ressalta-se que, devido à grande dimensão e complexidade do pensamento do autor, foi possível refletir brevemente seus pressupostos teóricos integrados na pesquisa qualitativa em saúde. Para demonstrar de uma maneira mais clara aos profissionais que buscam suas possibilidades de utilização, os conceitos teórico-filosóficos foram articulados com a realidade de Atena, participante da dissertação de Mestrado em Enfermagem, defendida em 2015, intitulada “O quotidiano de uma pessoa adulta e família que experienciam o adoecimento – contribuições para o cuidar sensível em enfermagem”.

			Há de salientar que o uso do método qualitativo com abordagens teórico-filosóficas nas pesquisas da saúde, especialmente quando envolve processos saúde-doença das pessoas e suas famílias, é considerado, por muitos pesquisadores, um método de difícil compreensão e operacionalização em campo. Essa dificuldade pode ser atribuída a diversos fatores, dentre eles a pouca valorização dessas abordagens, até mesmo a incompreensão da filosofia e propostas teórico-metodológicas escolhidas. 

			Acredita-se que essa desvalorização é consequência da construção histórico-cultural dos conceitos de saúde, os quais estão calcados na ciência positivista, quando a busca por explicações para o comportamento ou dinâmica organizacional, nos sistemas das práticas de saúde, circunscreve-se a partir de conceitos racionalmente objetivos (MINAYO, 2017).

			Apesar dos grandes avanços científicos e tecnológicos que a ciência positivista trouxe durante o século XX até os dias atuais, sua característica de subestimar os aspectos subjetivos inerentes aos seres humanos não permite a compreensão de toda a complexidade que envolve o processo de viver saudável e o adoecer.

			Além disso, é preciso enfatizar que a ideologia positivista influenciou os modelos assistenciais à saúde usualmente praticados, os quais consistem em uma prática fragmentada, centrada na produção de atos e intervenções de natureza curativista, situada apenas nos aspectos biológicos e epidemiológicos de uma população. Essa maneira unidimensional de organização mantém uma desarticulação entre prática mecanicista e a subjetividade do humano, o que permite predominar as inúmeras queixas das pessoas e famílias que buscam os serviços de saúde (VIEGAS; PENNA, 2013).

			Portanto, para alcançar um modelo assistencial à saúde que considere todos os aspectos que influenciam nesse processo, é preciso cada vez mais fomentar pesquisas que promovam a vida das pessoas, suas experiências, comportamentos, emoções e sentimentos construídos e moldados no quotidiano, no âmago do lar de quem convive com a doença (GARCIA-VIVAR, 2013). É preciso uma desconstrução da dicotomia entre objetividade e subjetividade e evidenciar que a experiência do adoecimento não é apenas biológica, mas também influenciada por construções histórico-culturais carregadas de símbolos e significados.

			Não é questão de explorar somente o lado sensível dos seres humanos, deixando a razão, sempre explorada cientificamente, do lado de fora. A proposta de Maffesolié justamente unir os dois polos e integrá-los, propondo uma racionalidade sensível que relativiza a emoção e a razão, as microatitudes quotidianas e as macroações da história, pois as duas dimensões compõem a realidade fluida e dinâmica da experiência humana (MAFFESOLI, 2010).

			Para tanto, é necessário um remodelamento da concepção rígida de saúde por uma mais flexível, mais plural e relacional, de acordo com os modos de andar a vida das pessoas, haja vista que as relações afetuais humanas assumem na pós-modernidade uma dimensão de maior importância na apreensão e aceitação das medidas de recuperação da saúde. Para compreender essa dimensão, o quotidiano torna-se indispensável na investigação, uma vez que se trata do espaço de convivência onde a enfermagem pode vislumbrar sua participação e contribuição (PEREIRA, 2005).

			Nesse sentido, faz-se necessária uma breve reflexão acerca dos pressupostos teóricos e da razão sensível de Michel Maffesoli, bem como os elementos que constituem o quotidiano como cenário na pesquisa qualitativa. Como optamos por utilizar a realidade de Atena para exemplificar os conceitos teórico-filosóficos do autor, apresentaremos primeiramente, um pequeno recorte da sua experiência de vida. 

			Faz-se importante expor que a coleta dos dados empíricos se deu por entrevista em profundidade, realizada no domicílio durante um período de cinco meses. Participaram, além de Atena, mais três membros de sua família, sendo eles a mãe, o pai e o esposo. 

			


			


			APRESENTAÇÃO DA VIDA DE ATENA – UM PEQUENO RECORTE PARA CONTEXTUALIZAÇÃO 

			


			Atena é uma mulher jovem de 27 anos, possui Lúpus Eritematoso Sistêmico desde os 12 anos de idade e Insuficiência Renal Crônica como complicação da Hipertensão Arterial Sistêmica. Está em tratamento hemodialítico desde 2012. Casada há quatro anos com Eros, 29 anos, trabalhador industrial de metais pesados. Os dois possuem ensino médio e não têm filhos. A renda familiar conta com o salário de Eros e de Atena, totalizando aproximadamente quatro salários mínimos. 

			Atena, desde o início do seu adoecimento, não fazia uso correto da medicação para o Lúpus e nem seguia a dieta alimentar de acordo com as prescrições médicas e nutricionais. Essa atitude prevaleceu durante toda sua juventude, imperando até sua vida adulta. Durante os anos de adoecimento, foi internada oito vezes (não contabilizamos as vezes em que esteve internada para submeter-se a algum exame de rotina e administração de medicamentos específicos), todas com duração média de 15 a 20 dias, dentre elas, duas na Unidade de Terapia Intensiva (UTI).

			Ao conhecer sua experiência de vida a partir das lentes teóricas da Sociologia Compreensiva e do quotidiano, foi possível compreender o porquê dos caminhos alternativos traçados por Atena, principalmente aqueles que iam contra e/ou desviavam dos tratamentos que lhe foram instituídos. Para tanto, foi preciso adentrar profundamente no universo de sua realidade, de acordo com os pressupostos teóricos apresentados por Maffesoli na investigação científica, os quais passarão a ser abordados a seguir. 

			


			


			REFLETINDO SOBRE O QUOTIDIANO X COTIDIANO – PEQUENOS DETALHES, GRANDES DIFERENÇAS

			


			A vida quotidiana tem consistido em objeto de um número considerável de pesquisas desde o início do século XX. Na Enfermagem, é abordada, muitas vezes, para designar, de modo pouco reflexivo, um sinônimo do dia a dia. Isso demonstra a necessidade de maior atenção ao tema, por sua essência e pelas possibilidades de sua utilização como referencial de análise. Para diferenciação das duas expressões, quotidiano e cotidiano, os pesquisadores costumam adotar o termo quotidiano, do francêsquotidien,para se referirem como um referencial epistemológico, deixando cotidiano para reflexões mais superficiais do termo (PEREIRA, 2005).  

			Para compreender o quotidiano, antes de tudo é preciso compreender que,nas relações mantidas em todos os domínios (trabalho, cultura, família), a prioridade sempre será dada ao sentimento de pertença (proxemia),característica pós-moderna1 das relações sociais. Isso quer dizer que as regras e condutas que as pessoas compartilham no quotidiano são caracterizadas por um querer viver-junto os momentos em vida, e esse querer viver intenso provém da consciência de que um dia, cedo ou tarde, todos morreremos (MAFFESOLI, 2011).  

			Essa noção torna-se mais evidenciada na situação do adoecimento, uma vez que o sujeito adoecido, juntamente com sua família, possui maior consciência da finitude, por deparar-se constantemente com a possibilidade real de morrer. Dessa maneira, a preocupação com um futuro distante sucede ao aqui e agora, guiando as atitudes e comportamentos, considerando sempre, em primeiro lugar, o prazer de viver a vida. 

			Essa atitude foi perfeitamente evidenciada na experiência de Atena pela certeza com que ela narrava sobre a proximidade da finitude de sua vida, e, portanto, se permitia fazer escolhas que a deixassem feliz no momento presente:

			


			Morrer, todo mundo vai um dia mesmo, eu vou morrer feliz, comendo de tudo e fazendo tudo o que acho que me faz feliz, porque o que importa é viver bem o hoje, porque amanhã não nos pertence […] assim eu sigo a vida, fazendo minhas coisas, convivendo com meus amigos, parentes, vivendo um dia de cada vez (Atena, 10/02/15).

			


			É possível observar como a vida quotidiana barganha com o destino, emprestando-lhe uma expressão trágica que sabe sobre a fragilidade das coisas e o drama da sobrevivência. Essa melancolia está perfeitamente incorporada ao conjunto das atitudes ritualísticas dentro das práticas do dia a dia. Esses rituais, materializados em atos aparentemente banais, tais como as conversas com a vizinha no final da tarde, o almoço em família no domingo, pintar as unhas das amigas, organizar a casa, o café com as colegas do trabalho antigo, dentre outros momentos de partilha, fazem parte dessa proxemia fundadora. É nesse contexto que o quotidiano se constrói e influencia os hábitos, comportamento e escolhas de vida das pessoas (MAFFESOLI, 2001; BELLATO, 2001; NITSCHKE, 1999).

			No requisito teórico conceitual, Maffesoli (1985) define o quotidiano como um lugar onde acontece a vida individual e coletiva ao mesmo tempo, no qual construímos o saber-fazer, o saber-dizer e o saber-viver de todas as pessoas. Trata-se de um espaço onde estão presentes as interações entre todos os elementos do ambiente, onde o estilo de vida, conceitos, crenças, valores, cultura e símbolos são concretizados. É precisamente no quotidiano, no que é considerado banal e comum, que está a origem dos adoeceres, portanto tão importante ser considerado pelos profissionais de saúde. 

			Para melhor visualizar o quotidiano a título de observação metodológica, o autor apresenta algumas categorias ou classes, que “formam” o quotidiano, sendo elas: aceitação da vida, a duplicidade, o silêncio e a astúcia como formas de existência, além da solidariedade orgânica (MAFFESOLI, 2011). Durante a coleta de dados da dissertação, foi possível identificar como se expressam as formas formantes evidenciadas por Maffesoli, na experiência de vida de Atena e sua família (SANCHES, 2015). 

			A aceitação da vida ou do destino traduz-se como um aspecto da vitalidade que coloca ânimo na sociedade. Ela só é possível porque o tempo da vida quotidiana é cíclico, um eterno retorno do mesmo. Por meio da repetição, os seres humanos se renovam a cada dia. Segundo Maffesoli (2001, p. 116), “repetir representa negar o tempo, é o signo de um ‘não-tempo’ que caracteriza o concreto da vida quotidiana, o instante vivido [...] é uma proteção contra o tempo que passa, contra a angústia do devir”. Portanto, não existe fim absoluto a ser perseguido, mas a busca de formas de enfrentar a fatalidade e certeza da morte,em uma profunda ambivalência entre o querer viver o aqui agora, mas não aceitando definitivamente a ideia de morrer também no aqui agora.  

			Dentro da aceitação, encontra-se a passividade fecunda,forma essa que chamou muita atenção na vida da Atena. Significa os pequenos desvios da vida quotidiana. Assim como já diz o ditado brasileiro: “dar um jeitinho” para driblar a imposição das normas e valores impostos pelos poderes instituintes. Entende-se que a passividade fecunda também se ancora na consciência da morte. Por isso, o que conta é o presente, o instante se torna eterno e passível para que a pessoa possa “escolher o que é melhor para ela”, mesmo que a escolha seja completamente prejudicial (SANCHES, 2015; NITSCHKE, 1999). Atena não tomava nenhuma medicação para o Lúpus por escolha própria, adotando um caminho diferente do que era orientado pelo médico, ou seja, um desvio. 

			A duplicidade, a máscara e o jogo duplo por sua vez, são importantes no processo de ritualização. Provém do fato de que, ao lado de ações lógicas, existem múltiplas atitudes que são não lógicas (MAFFESOLI, 2001). Isso quer dizer que são maneiras que os seres humanos utilizam como forma de se proteger, resistir e/ou contornar as formas de absolutização impostas pelos poderes instituintes. As máscaras são parte integrante das pessoas e não um elemento que lhe é imposto (NITSCHKE, 1999). 

			Tais mecanismos foram identificados no viver diário de Atena. Eles a fazem sobreviver às inúmeras imposições e determinações que a doença a obriga e que, infelizmente, são reforçadas pelos profissionais de saúde que não compreendem as dificuldades e os desafios da realidade, gerando constante estado de tensão e atenção. Por exemplo, Atena versa sobre sua atitude diante das exigências terapêuticas dos médicos. Ela diz que não toma as medicações para o Lúpus, devido às reações adversas que lhe causam. Para seu médico, ela prefere dizer “tudo o que ele quer ouvir”, ao mesmo tempo se justifica dizendo: “ele me mata, se souber”. Essa atitude de silêncio, não de contestar e expor sua realidade, motivada pelo medo de o médico saber, demonstra o uso da máscara e do jogo duplo para driblar as imposições impostas. 
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