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RESUMO

Os objetivos deste estudo etnogrdfico foram identificar o significado cultural atribuido por familiares a participagdo no
processo de cuidar da pessoa ultima de queimadura; identificar as estratégias de cuidado que os familiares focalizam
frente a participagdo no cuidado. Os dados foram coletados mediante entrevistas semi-estruturadas com 25 familiares de
clientes que sofreram queimaduras, admitidos em uma Unidade de Queimados e observagbes participantes. Os resultados
mostram que o significado cultural atribuido por familiares de pessoas vitimas queimaduras ao processo de cuidar tem
duas dimensées: a fisica e a moral e gera principalmente medo.

PALAVRAS-CHAVE: Queimaduras. Cultura. Cuidado.
ABSTRACT

This study aimed at investigating the cultural meanings attributed by relatives to their participation in the process of
delivering care to burned people; identifying the care strategies focused on by relatives during their participation in the care
process. Data were collected by means of semi-structured interviews with 25 relatives of burned patients admitted in a Unit
for Burned and by participant observation. The results of this study show that the perspective of giving care to a burned
person has two dimensions: a physical dimension and a moral one; and generates mainly fear.

KEYWORDS: Burns. Culture. Caring.
RESUMEN

Los objetivos fueron investigar los significados culturales atribuidos por familiares a la participacion en el proceso de
cuidar de personas victimas de quemadura; identificar las estratégias que los familiares enfocan en su participacién en el
cuidado. Los datos fueron colectados a través de entrevistas semi-estructuradas con 25 familiares de clientes quemados
admitidos en una Unidad de Quemados y a través de observaciones participantes realizadas durante el periodo de visitas y
en reuniones con familiares de clientes. Los resultados de este estudio muestran que la perspectiva de cuidar de una
persona que sufrié una quemadura tiene dos dimensiones: la fisica y la moral, y genera principalmente miedo.
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INTRODUCAO

A atitude da familia do cliente que sofreu uma
queimadura em relacdo a sua imagem corporal é muito
importante. Em um estudo sobre as representacoes
sociais que os familiares de clientes vitimas de
queimaduras atribuem as sequelas desse tipo de
trauma, concluimos que, na fase mediata da
queimadura, grande parte dos familiares de clientes
que sofreram trauma térmico desconhece as
consequéncias da queimadura. Entretanto, mesmo
desconhecendo, os familiares tém uma representacao
da queimadura, que é aquela do trauma que deixa
marcas e cicatrizes; deformidades essas que causam
reacoes nas pessoas no convivio social (). A partir da
realizacdo deste estudo (1), considerando a importancia
da participacdo dos familiares para a recuperacao e
para a reintegracdo na sociedade de pessoas que
sofreram queimaduras, foi organizado um grupo de
discussao entre familiares de clientes que sofreram
queimaduras e a equipe de profissionais que atua na
Unidade de Queimados do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto (HCFMRP),
com o objetivo de preparar essas pessoas para assistir
o cliente apos a alta hospitalar.

Embora os familiares sejam freqlientemente os
principais fornecedores de suporte social, eles também
podem se sentir sufocados pelas necessidades emocionais
da pessoa desfigurada ). O sucesso da reabilitagcdo pode
ser influenciado de forma crucial pela habilidade com
que a equipe melhora a angustia psicologica dos
familiares e promove meios para alcancar isso, por
exemplo, por meio de reunides de grupos. Nessas
reunioes, os familiares podem se sentir apoiados pelos
outros que vivenciam problemas semelhantes,
aprendendo com o relato das outras pessoas ©).

Embora a importancia da atuacdo dos familiares
seja reconhecida, ha relativamente poucas pesquisas
nessa area, o que € uma surpresa considerando a
importancia do papel da familia ® Em uma investigacdo
qualitativa sobre as preocupacodes e necessidades de
familiares de clientes que sofreram queimaduras. Os
familiares manifestaram preocupacdo com as
necessidades fisicas e psicolégicas dos clientes ).

Encontramos publicacoes em que foi enfocada a
importancia do cuidado centrado na familia em
unidade de queimados onde tradicionalmente as visitas
sao restritas ) Ainda no que tange a alta hospitalar
desses clientes, outros autores enfocaram o processo
de reabilitacdo (749). Nesse aspecto, tem sido estudada,

prioritariamente, a mobilidade fisica dos clientes que
sofreram queimaduras, visando a independéncia na
realizacao de atividades diarias (7-8) Entretanto, nao
encontramos estudos que abordassem os significados
culturais atribuidos a queimadura, principalmente no
que se refere a participacdo da familia no processo de
cuidar.

O conceito de familia tem sido definido de
diferentes formas por uma variedade de teéricos. Neste
estudo, consideramos a familia a partir da perspectiva
do cliente e das pessoas proximas, assim, os familiares
indicaram quais eram as pessoas consideradas como
membros do sistema familiar. Portanto, entendemos
por familia ndo somente as pessoas que estdao unidas
por lacos de consangtliinidade ou por casamento civil
ou religioso, mas as que estdo envolvidas
emocionalmente ou vivem préximas.

Tém sido utilizados trés tipos de abordagens nas
teorias sobre familias: a orientacdo tradicional, a
transacional e a nao tradicional. Neste estudo,
utilizamos a abordagem ndo tradicional. Esta
abordagem implica na necessidade de conhecer as
perspectivas dos familiares e é orientada pela
abordagem sistémica. Acredita-se que ha realidades
independentes do observador, que sédo infinitamente
multiplas e podem ser percebidas pela interacdo. Nao
ha uma Unica realidade ou verdade que € mais correta
que outra. Esta crenca implica na consideracao, pelo
profissional de satde, das crencas, idéias e
experiéncias da familia. Os pré-julgamentos sobre o
certo, verdadeiro ou mais correto sdo excluidos (11,

Uma vez que a familia tem papel relevante no
processo de reabilitacdo da pessoa vitima de
queimaduras, o foco de atencao deste estudo é a
cultura dessas pessoas no que tange a esses aspectos.
Adotamos neste estudo a definicdo de cultura na qual
cultura é entendida como um sistema de significados
aprendidos, comunicados por meio da linguagem
natural e de outros sistemas de simbolos que tém
funcoes representativas, diretivas e afetivas, e
capacidade de criar entidades culturais e sentidos
particulares da realidade (12).

Assim, considerando importante conhecer a
cultura de um grupo de familiares de clientes que
sofreram queimaduras, realizamos um estudo
etnografico e utilizamos para interpretar os dados o
Modelo Explicativo para estudar a experiéncia da
doenca (13- Com base nessa perspectiva, o conceito de
doenca (disease - processo de doenca)? esta centrado
nas mudangas fisicas de estrutura e funcionamento

Na literatura, ha diferentes traducodes para o portugués para as palavras disease e illness. Na lingua inglesa, a palavra illness
designa o estado de estar genericamente doente, a palavra disease possui um significado especifico, refere-se a alteracao na
estrutura ou funcionamento do corpo ou de um o6rgao ou de partes do corpo (14). Ha autores que optaram por traduzir a
palavra illness por enfermidade (15) e outros, por distiirbio(16), ja a palavra disease tem sido traduzida por doencga (15,16) .
Neste estudo, optamos por utilizar os termos processo de doenca ou doenca ao focalizar o significado de disease, e pelo termo

experiéncia da doenga para focalizar o significado de illness (17).
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do organismo, sob o ponto de vista do profissional de
saude, enquanto o conceito de experiéncia da doenca
(illness - experiéncia da doenca) esta relacionado a
um modelo conceitual mais abrangente, utilizado pelo
doente e familiar para explicar o infortunio pelo qual
estdo passando. Sendo assim, o médico diagnostica o
processo da doengca e os individuos focalizam a
experiéncia da doenga. Os familiares também
expressam a experiéncia da doenga (ililness) vivenciada
por eles. A experiéncia da doenca (illness) envolve um
processo de atencéo, percepcdo, resposta afetiva direta,
cognitiva e atribuicdo de valor a manifestacdo da
doenca como um processo; resulta de comunicacdo e
interacdo interpessoal no contexto da familia e de uma
rede de trocas de informacdes. O processo de doenca
(disease) afeta um unico individuo, mas a experiéncia
da doenca (illness), muito freqiientemente, afetara
todos os outros que convivem com essa pessoa, Como
por exemplo, sua familia, seus amigos, seus colegas
de trabalho. O processo de doenca tem caracteristicas
que sao independentes do ambiente, apresenta uma
evolucdo tipica, ja a experiéncia da doenca tem que
ser compreendida em um contexto especifico de normas
e significados simbolicos e de interacdo social (13).

Assim, os objetivos deste estudo foram:
identificar os significados culturais atribuidos por
familiares a participacdo no processo de cuidar da
pessoa que sofreu queimadura e as estratégias de
cuidados que os familiares focalizam frente a
participacdo no cuidado. Para o alcance dos objetivos
descritos realizamos um estudo etnografico, cuja
metodologia esta descrita a seguir.

METODOLOGIA

Este estudo etnografico foi desenvolvido
considerando as seguintes fases: escolha da situacdo
social, trabalho de campo e analise dos dados. A
situacao social selecionada para o desenvolvimento
desse estudo focalizou a participacao da familia de
clientes vitimas de queimaduras admitidos na Unidade
de Queimados do HCFMRP em reunides e durante as
visitas aos clientes no hospital no processo de cuidar.
Assim, os sujeitos foram os familiares de clientes que
sofreram queimaduras admitidos nesta Unidade.

Apb6s a obtencao da aprovacao pelo Comité de
Etica e Pesquisa da instituicdo em estudo, em janeiro
de 2000, foi iniciado o trabalho de campo. Foram
utilizadas no processo de coleta de dados a observacdo
participante e a entrevista. A freqliéncia de contatos
com familiares variou de acordo com a gravidade do
caso do cliente e a necessidade de apoio dos familiares.
Familiares de clientes mais graves comparecem mais
vezes ao, hospital para visitas e participacdo de
reunibdes. Apds cada interacdo corn os familiares, eram
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realizadas as notas de campo. Foram observadas todas
as atividades realizadas por essas pessoas durante a
permanéncia nesta Unidade.

Na escolha dos sujeitos, procuramos identificar
os chamados informantes-chaves, ou seja, os familiares
ou as pessoas proximas que se dispuseram a fornecer
as informacoes e que participariam do cuidado apés
a alta hospitalar. Assim, foram considerados como
sujeitos os familiares ou pessoas préximas de clientes
que sofreram queimaduras, acima de 21 anos, que
demonstravam ter maior vinculo com ele. No periodo
de janeiro a setembro de 2000, procuramos entrevistar
todos os familiares que atendiam esses requisitos,
mediante a assinatura do termo de consentimento.

As entrevistas foram orientadas pelas seguintes
questoes iniciais: - Como € para vocé ter um parente
(ou um amigo) que sofreu uma queimadura? Como
vocé se sente com relacdo a situacao do seu parente
(ou amigo)? O que vai acontecer quando seu parente
(ou amigo) retornar para casa? O que vocé pretende
fazer quando ele retornar para casa? Como vocé acha
que podera ajuda-lo? Os dados da observacao
participante e entrevistas informais foram registrados
com papel e lapis, e quando possivel, registrados
diretamente no computador. Os dados obtidos nas
entrevistas formais foram registrados com gravador
e, posteriormente, as transcricoes das fitas foram
digitadas no computador.

No processo de analise, consideramos as
seguintes fases inter-relacionadas, a saber, reducao
dos dados, demonstracao dos dados e delineamento
das conclusoes e verificacdo. O processo de reducao
dos dados foi iniciado com o desenvolvimento do
estudo. Inicialmente, buscamos extrair dos dados,
idéias que se constituiram em conceitos importantes
mediante a realizacao de leitura cuidadosa das
informacdées a medida em que eram coletadas e
organizadas. A partir desse processo, os dados foram
codificados, ou seja, informacoes semelhantes foram
agrupadas e rotuladas constituindo unidades de
significados que variaram de acordo com os tipos de
dados. Cada uma dessas unidades foi explicada e
conceituada (18)-

Para que pudéssemos checar os codigos e as
categorias criadas, foi solicitado a trés outras
pesquisadores experientes em estudos dessa natureza,
que realizassem o mesmo procedimento com registros
de dados selecionados mediante sorteio (em torno de
10 paginas cada registro, entre entrevistas e diarios
de campo) (18- Apenas uma pesquisadora fez sugestoes
que foram incluidas na analise dos dados. A partir
desse procedimento ndo foram constados outros
codigos, apenas um foi renomeado.

A partir desses primeiros codigos, os dados
foram novamente analisados com o objetivo de
verificar a freqiiéncia em que essas unidades de
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significado sdo apresentadas e construir as categorias.
Apés esse processo, os codigos similares deram origem
as categorias. Identificamos, dessa forma, o tema
cultural, ou seja, o significado cultural atribuido ao
processo de cuidar comum a todas as categorias.
Foram identificadas trés categorias: 1) O estigma da
queimadura: o mundo do queimado é um mundo que
s6 quem estda dentro sabe o que é; 2) Ser uma "boa
mde" e conviver com a culpa, com o medo e com o
desconhecimento sobre o cuidado, e 3) A participacdo
da familia no processo de cuidar da pessoa que sofreu
queimaduras: dar apoio moral e fazer tudo o que estiver
ao alcance. O tema cultural que foi identificado neste
estudo foi: O estigma da queimadura e o processo de
cuidar -o medo num mundo que s6 quem estd dentro
sabe o que é.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A Unidade de Queimados, onde este estudo foi
realizado, esta localizada no quarto andar da Unidade
de Emergéncia do HCFMRP e foi ativada em 1982. No
periodo em que os dados foram coletados, as visitas de
familiares aos clientes internados na Unidade de
Queimados eram programadas para dois dias da semana
para clientes adultos e, diariamente, para as criancas.
Atualmente, as visitas estdo programadas para todos os
dias da semana para todos os clientes. Durante o periodo

destinado a visitas, foi possivel notar que muitas pessoas
que visitam os clientes buscam satisfazer alguma
curiosidade, outras, satisfazer uma necessidade pessoal
de ajudar o outro, algumas vezes expressa como
cumprimento de uma formalidade perante um outro
membro da familia ou perante o préprio cliente. Alguns
relatam que, nesse momento, procuram "fornecer um
apoio” ou "dar uma forca".

Quando iniciamos o trabalho de campo, a cada
quinze dias aconteciam reunides com familiares em
um dia fixo da semana, posteriormente, essas reunioes
passaram a ser realizadas semanalmente. Participam
dessas reunibdes os enfermeiros, a fisioterapeuta, uma
assistente social e uma psicologa. Nessas reunides os
familiares sdo estimulados a falar sobre seus
sentimentos, duvidas e inquietacoes.

Os profissionais presentes a reunido esclarecem
esses aspectos quando surgem; tentam diminuir a
ansiedade dos familiares e fornecem indicacbes sobre
como enfrentar o problema. Geralmente, essas
explicacoes sdo baseadas nos modelos explicativos dos
profissionais e nao dos familiares.

Além das observacdes participantes, foram
entrevistados 25 familiares de clientes que sofreram
queimaduras. Na Tabela 1, sdo apresentadas as
caracteristicas dos familiares de clientes, que foram
entrevistados formalmente neste estudo, distribuidos de
acordo com o grau de parentesco com a pessoa que sofreu
queimaduras, o grau de instrucéo e a renda familiar.

Tabela 1- Distribuicdo dos familiares entrevistados formalmente, segundo o grau de parentesco com a pessoa
que sofreu queimaduras, grau de instrucao e renda familiar. Ribeirao Preto, SP 2000.

Renda Familiar

Grau de

Graua de e Total
parentesco instrucéo ate 130,00 a 500,00 a
130,00R$ 500,00R$ 1000,00R$ 1000,00R$
Mae Analfabeto 1 1
1° grau 2 3 11
2° grau 1 2 3
Universitario 1 1
Esposa Analfabeto
1° grau 2 2 4
2° grau
Universitario
Irma Analfabeto
1° grau 1 2 1 4
2° grau 1 1
Universitario
4 11 8 2 25
Total

Os dados apresentados na Tabela 1 se referem a
entrevistas formais realizadas com os informantes-
chaves, entretanto, outros membros da familia de
clientes participaram do estudo. Nesses casos, os
dados foram coletados durante as observacoes
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participantes e em reunides realizadas na Unidade e
registrados no diario de campo. Embora fizessem parte
do sistema familiar, esses familiares ndo estavam
diretamente envolvidos com o cuidado e nao
participaram das entrevistas formais. Outras pessoas
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pertencentes ao sistema familiar foram convidadas a
participar, mas nao se dispuseram. Conforme pode ser
ainda observado na Tabela 1, as maes constituiram
as pessoas mais proximas dos clientes (10), seguidas
pelas irmas 6.

A caracterizacao dos clientes vitimas de
queimadura, que correspondem aos 25 familiares que
participaram das entrevistas, pode ser observada na
Tabela 2, no que se refere a idade, ao tipo de acidente
€ a0 Sexo.

Tabela 2 — Distribuicdo dos clientes que sofreram queimaduras, segundo o sexo, o tipo de acidente a faixa

etaria. Ribeirao Preto, SP 2000.

Faixa etaria

Sexo Tipo de Acidente
0-10 10-21 >21 Total

Feminino Domeéstico 4 1 5
Trabalho 1 1
Tentativa de suicidio 2 1 3

Masculino Doméstico 6 3 2 11
Trabalho 5 5
Tentativa de suicidio

Total 10 7 8 25

Na Tabela 2, observa-se que 17 clientes tinham
menos que 21 anos, o que pode justificar o maior
numero de maes envolvidas no processo de cuidar,
possivelmente, em razdo do forte vinculo entre mae e
filho. Como pode ser também observado, na Tabela 1,
todas as pessoas que participaram das entrevistas
formais, eram mulheres, o que esta de acordo com a
cultura, em que o cuidado a pessoas com algum
problema de satde constitui uma tarefa feminina. Em
um estudo sobre as praticas de atencdo a saude no
cotidiano das familias, as maes também foram
identificadas como asprovedoras e agentes de cuidados
(19)

Tanto por meio dos dados coletados mediante
as entrevistas formais, como nas observacoes
participantes, durante o processo de analise, os
aspectos que chamaram a atencao foram os
sentimentos e comportamentos reportados pelos
familiares frente as alteracoes das estruturas e funcao
do corpo. Esses e outros aspectos sao apresentados e
discutidos, a seguir, considerando as categorias e o
tema cultural identificados.

1. O estigma da queimadura: o queimado é um
mundo que s6 quem estd dentro sabe o que é

Nessa categoria, foram agrupados os
sentimentos manifestados pelos familiares relacio-
nados com o processo de cuidar. Os familiares
relataram sentimentos de medo, sofrimento, vergonha,
culpa, resignacao, afeto e felicidade pela situacao de
seu parente.

Entre os sentimentos manifestados, o medo foi
reportado por 11 dos 25 familiares. As dimensdes de
medo reportadas pelos familiares foram: as reacdes
das outras pessoas quando observam o cliente, de nao
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saber como cuidar, de machucar ao tocar o cliente,
das reacodes do cliente ao enfrentar o mundo fora do
hospital, das suas proprias reacoes e da perda do
trabalho. Os depoimentos a seguir exemplificam os
sentimentos de medo do familiar relacionados com o
olhar das outras pessoas, possivelmente, pela propria
dificuldade de lidar com o problema:

...eu s6 estou com medo dos meus
vizinhos falarem alguma coisa... {...)
Porque eles falam, e eu tenho medo deles
falarem do rosto dela, sé6 isso. (familiar
1, mae).

Nota-se nos depoimentos a dimensdo do medo
relacionada as reacdes dos outros diante da percepcao
das sequielas das queimaduras e da expectativa de que
essas reacdes possam ser agressivas e o sofrimento
do familiar:

...eu acho que eu sofro do mesmo jeito
que ela estd sofrendo... Eu acho que ela
vai sofrer muito, agora ela vai ver que ndo
pode mais se arrumar do jeito que ela se
arrumava, ela vai sentir que o0s outros
estdo destratando ela... (familiar 7, irmd).

O sofrimento esta estreitamente relacionado
com o estigma da queimadura. O estigma pode comecar
com a propria reacdo da sociedade, quando diante de
um determinado problema de satde a pessoa passa a
ser rotulada, evitada, ridicularizada e degradada pelas
pessoas proximas, que nao necessariamente sdo da
familia. Entretanto, diante das regras, legitimadas
pela sociedade, eventualmente, a familia e os proprios
clientes antecipam a reacéo dos outros (13 como pode
ser observado no exemplo a seguir:
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__Nossa senhora! eu fico até com
vergonha, fico o dia inteirinho socada
dentro de casa, nem saio na rua... Agora
as minhas vizinhas vdo até a minha casa
para perguntar como que estd o rosto e a
pele dela. Eu sinto que parece que elas
querem que o rosto da crianca fique
manchado. Elas também querem vir até o
hospital para visitar sé de curiosidade,
para contar na rua, como que estd o rosto
dela (familiar 1, made).

As pessoas sentem vergonha em funcdo do
significado cultural da doenca expresso nas reacoes
das outras pessoas. E importante salientar que os
sistemas de significados que envolvem a experiéncia
da doenca sdo também construidos a partir dessas
reagoes(13).

No relato a seguir, observa-se também o estigma
que acompanha a sequela da queimadura em nossa
cultura:

.., eu vou ter que vir de 6nibus (no dia
do retorno ao hospital), eu ndo queria
trazer ela de o6nibus porque todo mundo
fica olhando. Tem pessoa que é curiosa,
mesmo dentro do 6nibus, a gente entra,
todo mundo sai de perto, é sempre assim.
(familiar 1, mae).

Nesse caso, os sentimentos dessa mae podem
influenciar o proprio tratamento da filha, por exemplo
nao comparecendo ao hospital, evitando sair de casa,
ou mudando os habitos da vida diaria na tentativa de
esconder a criancga, que, por ter apenas um ano de
idade, ndo pode interferir. No caso da queimadura, o
que esta mais proeminente na experiéncia da doenca,
para clientes e familiares, € a mudanca na aparéncia,
aquilo que é visivel aos olhos das outras pessoas. Os
modelos explicativos sdo entdo construidos com base
nesse aspecto, influenciado pelas crencas, por toda
uma rede de significados culturais(!3). No depoimento a
seguir, a mae compara a situacdo da queimadura
com uma outra de experiéncia de adoecimento - a de
ter um cancer:

O queimado é um mundo que s6 quem
estd dentro sabe o que é, é como deve ser
o mundo do cancer (familiar 17, mde).

O cancer é considerado, em nossa sociedade,
como alguma coisa injusta, imprevisivel, que aponta
as nossas falhas no controle sobre a morte e sobre a
imagem, e nos confronta com uma questao que nao
tem resposta do ponto de vista cientifico: Por que eu?
(13) O cancer tem sido descrito como algo cruel, um
predador imoral, um inimigo, uma doenca misteriosa
que envolve o eu como um todo e esta associada a
desesperanca e ao medo da morte(20),
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Assim como a queimadura, o cancer nos faz
sentir sem controle sobre nés mesmos e sobre os
outros. A queimadura significa a perda de alguma
coisa, significa a morte de uma pessoa que tinha uma
determinada aparéncia e surgindo, em poucos
instantes, uma : outra que se mostra de uma outra
forma, desfigurada. A falta de controle nos faz sentir
vulneraveis e nos leva a nao aceitar e até a desejar
modificar a situacdo, como pode ser observado nos
exemplos a seguir:

Eu pergunto até hoje, por que a minha
filha? Elas estavam em duas, nao que eu
queria que a outra queimasse, mas por que
a minha filha de novo? Ela ja tinha
quebrado o brago... Na biblia até diz que a
gente pode sofrer acidente, mas por que
ela? (familiar 29, mae).

A doenca pode estar localizada nos tecidos de
um Unico individuo, mas a experiéncia da doenca
incorporara todo o seu circulo social, sua familia, seus
amigos, as pessoas proximas, seu trabalho. Os
sentimentos de medo e de desmoralizacdo raramente
estardo restritos ao cliente (13)

"Uma mudanca em um membro afeta todos os
outros membros de wuma familia®l. Quando
consideramos a familia como um sistema, a sua
analise implica em aceitar que os fendémenos e conceitos
sao organizados e interagem com interdependéncia e
integracdo das partes e elementos. Assim, quando um
membro de uma familia é afetado, como por exemplo,
no caso de uma queimadura, ocorrerdo mudancgas na
organizacao e funcionamento do sistema familiar como
um todo.

Vinte e dois, dos 25 familiares entrevistados,
relataram sentimentos de tristeza, revolta, vergonha,
culpa, negacao, resignacdo e/ou ansiedade. Esses
sentimentos estdo relacionados com o estigma da
queimadura e podem dificultar mais ainda a
participacdo do familiar no cuidado e na proépria
convivéncia do cliente ao retornar para casa:

. na véspera eu tinha queimado

formigas com dlcool e no outro dia, ela
fez a mesma coisa e se queimou. Eu fui o
professor. Eu queimei essa mening, eu Sou 0
culpado... Eu fico pensando, ela nunca vai
poder namorar... (familiar 27, pai).

A culpa e a vergonha tém sido consideradas
"guardias das normas da sociedade e sdo as fundacoes
da ordem moral, em um mundo em que os individuos
nao buscariam objetivos desinteressados" (22. Assim,
a culpa, como um tipo de sancao, é associada com a
mudanca individual em relacdo ao que a sociedade
legitima como bom. A vergonha esta associada com
as sociedades que, da mesma forma, mediante normas
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e crencas legitimadas, subordinam a pessoa a um
conjunto de hierarquias, demonstrando que ¢é
preocupada com a manutencdo das coisas como estdo
e ndo com a mudanca (22),

Os familiares de clientes que sofreram
queimaduras se sentem culpados, nao s6 porque, de
alguma forma, podem ter contribuido para a ocorréncia
do acidente que vitimou o seu parente, mas porque
infringiram uma regra legitimada socialmente, e se
sentem envergonhados da mesma forma, pois impoem
aos outros a convivéncia com uma pessoa que foge
aos padrodes culturais aceitos.

Outros sentimentos apresentados foram amor e
felicidade em ter o cliente de volta em casa. Das trés
pessoas que relataram esses sentimentos, duas
identificaram formas de participacao no cuidado, como
por exemplo, ser capaz de ouvir, de acalmar a pessoa,
de fazer cuidados basicos, de apoiar e estimular a
pessoa:

__A familia toda esta muito bem preparada
para recebé-lo. Estamos muito felizes. Eu
acho que o cuidado é assim, tem o cuidado
fisico e o moral. Eu sou apta para fazer o
cuidado dele, desde o curativo até a forca
para ele ficar bem psicologicamente, tem
que conversar muito... O cuidado moral
é assim, porque a pessoa fica para baixo,
na cabecga dele fica uma confuséo... Entéo,
a gente tenta mostrar que a realidade é
outra, nao a que ele guardou no
subconsciente dele... Vou ouvir, acalmar
e fazer os cuidados bdsicos que precisar...
(familiar 20, mde).

Assim, para os familiares o cuidado tem uma
dimensao fisica e outra moral. O cuidado fisico esta
relacionado com o cuidado com as cicatrizes, com as
lesdes e o cuidado moral esta relacionada com a
assisténcia frente a reacdo emocional dos clientes
relacionadas as mudancas corporais.

2. Ser uma "boa mae" e conviver com a culpa, com
o medo e com o desconhecimento sobre o cuidado.

Nessa categoria, reunimos os depoimentos em
que os familiares abordam os sentimentos de culpa, a
expectativa com o papel de mae, com o
desconhecimento sobre o cuidado e com os receios de
realizar esse cuidado e, nesse aspecto, o medo e a
sensacdo de estar perdida foram os sentimentos
apontados mais freqlientemente.

Nove, dos 25 familiares de clientes, relataram que
se sentem perdidos e ndo sabem o que fazer para ajudar.

Eu ndo sei direito o que fazer para
ajudar, porque estou muito abalada, estou
completamente perdida... (familiar - 15,
mae).
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A minha mde me diz que eu nao fui uma
boa mae (Nesse momento, a mde - familiar 25 -
apresenta os olhos marejados de lagrimas).

Nesse ultimo depoimento, a mae expressa toda a
culpa e sofrimento por nao ter sido uma "boa mae". Ha
um sofrimento moral por ndo ter cumprido o seu
papel aos olhos da sua familia e da sociedade. Ser uma
"boa mae" e ser responsavel pela educacdo e protecao
dos filhos parece ser uma atribuicdo das maes em nossa
cultura. Isto parece muito forte principalmente nas
familias, cujas maes ndo trabalham além do ambiente
domeéstico. A palavra "mae" traz em si uma conotacao
idealizada, uma imagem de seguranca, de estabilidade.
A mulher cresce aprendendo com a mae e tentando
seguir a sua imagem, porque é isso que € esperado
pela sociedade. Nesse sentido, observamos neste
estudo que ha uma expectativa dos outros membros
da familia, avés, pais e irmaos sobre como a mae ira
desempenhar o cuidado. Observamos também que em
todos os sistemas familiares estudados, quando as
maes eram jovens, as avos se mantiveram atentas ao
que era explicado e fizeram perguntas.

O significado da experiéncia da doenca molda o
sofrimento como uma forma de sofrimento moral ou
espiritual. A experiéncia da doenca assume um
significado no sofrimento porque a relacdo entre o
corpo e o eu é mediada por simbolos culturais de ordem
religiosa, moral ou espiritual (13- Nessa perspectiva,
ha uma necessidade de buscar as razoes do sofrimento,
que podem ser expressas como um castigo ou uma falha
moral, nesse caso, uma falha moral no dever de ser
mae, uma "boa mae".

Ao mesmo tempo em que o sentimento de culpa
parece, de certa forma, tornar as maes mais atentas
no que se refere ao cuidado (tentando ser uma "boa
mae"), pode também constituir uma barreira que
dificultara mais ainda a compreensdo da mae sobre o
cuidado e o ajuste no que se refere as mudancas
corporais sofridas pelo seu filho.

Dessa forma, a familia também esta sofrendo
nao s6 por todas as mudancas que ocorrem diante de
um acidente por queimaduras, como por exemplo, pela
separacdao de um ente querido pela hospitalizacao,
pelas mudancas funcionais e estruturais que o cliente
podera sofrer, pelos sucessivos procedimentos
cirargicos, e por mudancas em aspectos econdmicos
do sistema familiar, mas também pela percepcao de
culpa. Portanto, os problemas que os familiares irdo
enfrentar precisam ser antecipados e € importante
oferecer oportunidades para que essas pessoas
abordem seus problemas e reflitam sobre eles,
buscando ajuda dos profissionais de saude para
alcancar um equilibrio. Nesse processo, os
profissionais de saude precisam considerar as
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perspectivas dos familiares e estar atentos para nao
criar mais conflitos morais ou religiosos.

3. A participacao da familia no processo de
cuidar da pessoa que sofreu queimaduras: dar
apoio moral e fazer tudo o que estiver ao alcance

Nessa categoria, agrupamos os cédigos em que
os familiares se referiam a alguma forma de cuidado.
Quatorze dos 25 familiares de clientes entrevistados
falaram sobre a participacdo da familia no cuidado,
ressaltando algumas formas de cuidar: ajudar a pessoa
a esquecer o problema; acalmar a pessoa, procurando
tranqtiilizd-la; dar apoio moral, psicolégico, ou
emocional, visando ajudar no enfrentamento das
mudancas corporais; fazer tudo o que estiver ao
alcance; fazer curativos; deixar tudo limpinho e ajudar
a pessoa a se cuidar.

Os cuidados relacionados com os problemas
decorrentes de alteracdoes no estado emocional, em
funcdo das mudancas corporais, foram também
apontados. Como forma de apoio psicolégico ou
emocional, os familiares afirmaram que estimularao
o cliente a levar uma vida normal, ouvirdo e
conversardao com ele para que nao se sinta inferior.

Eu vou apoid-la em tudo o que ela
precisar, posso ouvir, dar meu ombro para
ela chorar... (familiar 4, irmd).

Procurar a ajuda que for possivel, seja onde for,
é uma forma de ajuda expressa por alguns
familiares. Assim, um pai afirmou que foi procurar o
Dr Pitangui, profissional reconhecido mundialmente
pelo seu trabalho como cirurgido plastico:

__..fui até procurar o Dr
(familiar 26, pai).

Pitangui...

Dessa forma, os familiares transferem, pelo
menos momentaneamente, o problema e minimizam a
culpa ou diminuem o sentimento de impoténcia que
estao sentindo, pois estdo tentando fazer tudo o que

podem.

Embora afirmem desconhecer os cuidados que
os clientes necessitam, mencionaram estratégias que
pensam em utilizar, como por exemplo: pedir ajuda a
amigos ou parentes que tenham experiéncia, procurar
um profissional (enfermeiro ou psicélogo) e aprender
com os enfermeiros do hospital.

__Eu vou procurar ajuda de um psicélogo
porque eu acho que ela vai precisar (familiar 4, irma).

Além da ajuda do profissional, os familiares
também disseram que procurardo ajuda com vizinhos,
familiares com mais experiéncia e amigos. Em qualquer
sociedade complexa, sdo identificados trés tipos
deambitos de assisténcia a saude: o informal, o
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popular e o profissional (13- A assisténcia informal
refere-se a automedicacdo, ao tratamento auto-
indicado, ou indicado por um parente, um vizinho ou
um amigo. O ambito de assisténcia popular refere-se a
assisténcia praticada por curandeiros, e o profissional
refere-se a praticada pelos profissionais, como
psicologos, enfermeiros, médicos, fisioterapeutas,
entre outros. E possivel que ao procurar o vizinho, o
amigo ou um parente, alguém com mais experiéncia, o
familiar esteja procurando por alguém que focaliza no
tratamento, as suas crencas, as suas expectativas,
ou seja, que fala a sua lingua, que além de estar
mais proximo fisicamente, estd mais préoximo do
ponto de vista cultural. A partir dessa perspectiva,
as pessoas que atuam no ambito popular ou no
informal podem estar oferecendo um alivio mais
rapido e efetivo que no profissional.

Diante do sofrimento e do medo, uma outra
ajuda que mencionaram € pedir a Deus:

_Ai eu falei... Deus ajuda, e eu sonhei
que ele tinha saido, quem sabe é isso, mas
mesmo assim, eu fiquei com medo, falei
ai meu Deus do céu, e se for outra coisa,
seja o que Deus quiser:.. (Familiar 5, mde).

O catolicismo popular apresenta aspectos
contraditorios para explicar que o sofrimento ndo deve
ser questionado: primeiro porque o sofrimento é
entendido como inerente a condicdo humana, e
segundo porque é uma provacdo, um castigo pelos
pecados praticados (23). No presente estudo,
observamos sentimentos de resignacao frente aos
designios de Deus, e também a esperanca de mudanca
pela acdo de Deus e, ao mesmo tempo, o medo de nao
ser merecedor de uma "graca", de nao ter seu pedido
atendido.

Os familiares que afirmaram que participardo do
processo de cuidar apontaram como estratégias: dar apoio
psicolégico (estimular positivamente o cliente, ajudar a
aceitar e a levar uma vida normal, e ouvir), reorganizar
a vida para atender ao cliente, fazer cuidados higiénicos,
manter o ambiente limpo para evitar a infeccéo, fazer
os procedimentos que forem necessarios, como curativos,
massagem e estimular o autocuidado. Entretanto, mesmo
os familiares que identificaram alguma estratégia de
participacao relataram que sera dificil conviver com a
situacdo de ter um parente que sofreu uma queimadura.

Tema cultural - o estigma da queimadura e o
processo de cuidar: o medo num mundo que s6 quem
estd dentro sabe o que é

O tema cultural identificado neste estudo foi "O
estigma da queimadura e o processo de cuidar: o medo
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num mundo que s6 quem estd dentro sabe o que é". O
retorno ao convivio com as outras pessoas, sejam elas
da familia, pertencentes a grupos de trabalho ou de
convivio social, provoca medo nos familiares e clientes.
Da mesma forma que ocorre com o cancer, COmo
comparou a mae de uma crianca, a sequela da
queimadura é estigmatizada, embora nao seja
considerada uma doenca. "Estigma se refere as marcas
que publicamente desgracam uma pessoa" 24. A
deformidade desfigurante, assim como as ag¢des
bizarras decorrentes de uma doenca mental, sdo
estigmatizantes porque quebram as convencoes
culturais sobre o que é aceitavel em termos de
aparéncia e de comportamento e ainda, evocam outras
categorias culturais, a saber, o abominavel, o feio, o
alienigena ou o inumano ?4. Um individuo
estigmatizado esta desqualificado para uma aceitacao
social plena, € uma pessoa que tem uma fraqueza ou
um defeito ou uma deficiéncia ao olhar da sociedade

25 O estigma tem, muitas vezes, um significado
religioso, em que a pessoa é considerada como ma ou
pecaminosa (24).

A religido, entendida aqui como um sistema de
significados simbdlicos, fornece aos homens uma base
para interpretar os fatos em situacoes em que a
realidade parece confronta-los com o seus limites de
poder humano para enfrentar a dor e o sofrimento,
com a falta de orientacdo moral e com o inexplicavel

(26). Surge entdo a pergunta por que eu?.
Freqlientemente, os pais fazem perguntas como essas e
outras como: por que com meu filho? Por que agora?
Esses questionamentos também foram apresentados
pelos familiares em nosso estudo. As respostas a essas
questdes sdo, muitas vezes, religiosas ou metafisicas.
Alguns podem interpretar o acidente como uma
punicdo ou como uma adverténcia de Deus, como um
teste ou uma forma de aproximar a familia (7).

O poder do estigma € tal que afeta as relacdes e
pode levar a pessoa ao isolamento social 4. Nesse
contexto, o cliente pode também sentir vergonha, nao
s6 pelo que significa o problema de satide ou a marca
da queimadura para si mesmo, mas em resposta a
reacoes dos familiares e das outras pessoas.

CONSIDERACOES FINAIS

Observou-se neste estudo que ha todo um
contexto cultural, um sistema de significados, em que
as pessoas se relacionam que precisa ser considerado
pelos profissionais de satde. O tema cultural
apresentado mostra que a perspectiva de cuidar de
uma pessoa que sofreu uma queimadura gera alguns
sentimentos e comportamentos apresentados pelos
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familiares que néo favorecem esse processo. Essas
situacoes, que compdem um sistema de significados
culturais relacionados a queimadura, precisam ser
identificadas e consideradas pelos enfermeiros no
desenvolvimento dos programas educativos. A
compreensdo da cultura de um grupo, ou seja, dos
sistemas de significados culturais, fornece subsidios
para compreensdo dessas pessoas. Conhecer a cultura
de um grupo é importante ndo para apontar as
diferencas, mas para compreender e aprender a lidar
com elas. Nesse sentido, € importante que o
profissional busque compreender a experiéncia da
doenca, para que no processo de ensino e
aprendizagem, atue como facilitador da aprendizagem e
nao como aquele que julga que € o detentor do saber.

Com base nesses resultados e na literatura *11),
elaboramos um programa educativo para familiares
de clientes que sofreram queimaduras. Esse programa
tem permitido que os clientes e seus familiares
planejem estratégias de mudancas e recebam
informacdes que auxiliam nas mudancas de atitude e
comportamentos.
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