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Identificar alterações que ocorrem no núcleo familiar quando
um de seus membros é acometido por uma situação de doença que
o torna totalmente dependente. Pesquisa qualitativa descritiva. A
coleta de dados ocorreu por meio de entrevista aberta com uma
questão norteadora: Conte– me quais as alterações que sua famí-
lia vivenciou em decorrência da condição de dependência total de
cuidados do seu familiar, que o impediu de desenvolver o seu
auto-cuidado? Os sujeitos que compõe a amostra foram dez fami-
liares. O projeto obteve aprovação do Comitê de Ética em Pesqui-
sa da Unijuí (089/2010). Resultados: Uma categoria que aborda
cuidado e modificações no contexto da família em decorrência da
doença incapacitante de um de seus membros. Conclusões: Este
estudo poderá contribuir com diversas áreas profissionais, bem
como qualificar a atenção profissional da enfermagem de forma
ativa sobre os sujeitos que vivem essas alterações no seu con-
texto familiar.
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Identify changes that occur within the family when one mem-
ber is afflicted with a disease situation that makes it totally
dependent. Descriptive qualitative research. Data collection oc-
curred through interviews with an open question: Tell me what
changes your family has experienced due to the condition of total
dependence on the care of his family, which prevented him from
developing their self-care? The subjects in the sample were ten
families. The project was approved by the Ethics Committee in
Research of Unijuí (089/2010). Results: A category that covers
care and modifications in the context of the family due to the
incapacitating illness of one of its members. Conclusions: This
study may contribute to several professional areas, as well as
qualify the professional nursing care actively about the individu-
als who live these changes in their family context.

Keywords: Keywords: Keywords: Keywords: Keywords: Descriptors: Addiction, home care, family relati-
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INTRODUÇÃO

A doença surge como uma grande iminência à
integridade da família, sendo considerada um “caos”
que se instala e interfere no equilíbrio familiar. É um
período marcado por entorpecimento e mobiliza con-
teúdos de medos da perda, da dependência e do
despreparo para o cuidado (BRITO E RABINO-
VICH 2008).

O agravo à saúde pode trazer repercussões na
vida de todos os integrantes do conjunto familiar,
seja para o paciente, seja para o seu cuidador e vai
exigir que alguém assuma a função de cuidar. Para
Leite (2006) cuidar é então por natureza um ato ine-
rente à condição humana.

As significações acerca do cuidador, incluídos
os papéis que desempenha no núcleo familiar e na
sociedade, passam por um processo de ressignifi-
cação. A partir dos significados atribuídos por ele
ao cuidado e às pessoas que cuida, é estabelecido
um novo papel para si. Analisa o que está apren-
dendo e fazendo para indicar a si mesmo quem é e
o que faz (MACHADO; JORGE; FREITAS, 2009).

Enfrentar esta condição exige da família reorga-
nização e estabelecimento de novos papéis. É mis-
ter destacar que o adoecimento sempre será uma
condição indesejada, portanto não prevista, e para a
qual a sociedade em geral não está preparada.

Segundo Caldas (2003) a dinâmica familiar é alte-
rada quando há um processo de dependência de um
de seus integrantes. Diante disso, o núcleo familiar
passa a vivenciar uma nova condição e geralmente se
vê na iminência e obrigação de adotar cuidados e res-
ponsabilidades nunca esperados, alterando a dinâmica
e o cotidiano de um ou de todos os envolvidos.

Cecagno, Souza e Jardim (2004) descrevem que
o mundo das famílias é complexo e ao mesmo tem-
po singular quando partilha com outras famílias e
grupos, mas que, para atender às necessidades par-
ticulares de seus membros, ela se volta para o seu
interior e, no seu conjunto, se solidifica.

Nesta dimensão, Pinto, Montinho, Gonçalves
(2008) dizem que a família, como sistema em mu-
dança, está sujeita à doença num dos seus mem-

bros, o que afeta o equilíbrio familiar, obrigando-a a
movimentos de reorganização internos e externos
que instalam uma crise na sua dupla valência reso-
lutiva ou problemática. Lustosa (2007) corrobora com
esta afirmação ao dizer que a doença, além de uma
crise, determina a interrupção do previsto, a desor-
dem do costumeiro, à urgência do enfrentamento
do duvidoso, do temível, do desconhecido.

É perceptível que, com as transformações de-
corridas ao longo da história, a família se faz pre-
sente socialmente de forma peculiar, caracterizada
intensamente pela dinâmica das relações, perseve-
rando como condição para a humanização e a soci-
alização e servindo de alicerce para o desenvolvi-
mento e a realização das pessoas, e que cada famí-
lia distingue-se por um modo exclusivo de viver (PE-
TRINI, 2007).

Diante destas considerações, o estudo teve por
objetivo identificar alterações que ocorrem no nú-
cleo familiar quando um de seus membros é aco-
metido por uma situação de doença que o torna to-
talmente dependente, impossibilitando-o de desen-
volver o autocuidado.

De fato, esta pesquisa possibilitará que os pro-
fissionais da saúde atuem na prestação de orienta-
ções e informações, facilitando o desenvolvimento
da prática assistencial aos familiares; os cuidadores
tornar-se-iam mais seguros e tranqüilos quanto a
procedimentos específicos e evitariam o apareci-
mento de intercorrências.

Trabalhar com família requer habilidades, uma
vez que cada uma apresenta suas particularidades.
Cabe ao profissional enfermeiro conhecer a reali-
dade das famílias para, assim, introduzir cuidados e
oferecer suporte adequado e condizente com as
necessidades e direitos de cada sujeito que necessi-
ta de cuidados, inclusive o cuidador.

PERCURSO METODOLÓGICO

Estudo qualitativo, descritivo, realizado com dez
integrantes do núcleo familiar que exercem a fun-
ção de cuidador principal em um município do noro-
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este do Estado do Rio Grande do Sul. A coleta de
dados foi realizada nos meses de janeiro e fevereiro
de 2010 por meio de questões sócio-demograficas e
entrevista aberta com a questão norteadora:: Con-
te– me quais as alterações que sua família viven-
ciou em decorrência da condição de dependência
total de cuidados do seu familiar, que o impediu de
desenvolver o seu auto-cuidado? Os critérios de in-
clusão foram: ser familiar cuidador principal, ter idade
igual ou superior a 18 anos e estar em condições
cognitivas para responder a entrevista.

 Com o objetivo de preservar a privacidade dos
entrevistados, os mesmos foram identificados por
meio de pela letra E seguida da definição numérica
da entrevista. Para a definição da amostra utilizou-
se o método de saturação de dados.

Referente ao gênero dos cuidadores este predo-
minou do sexo feminino (90%). Quanto ao grau de
parentesco do cuidador, cinco eram mães; três es-
posas; dois filhos. Em relação ao tempo que o cui-
dador presta cuidados, três há menos de dois anos;
quatro entre dois e quatro anos; e três há mais de
dez anos.

Os dados coletados foram analisados segundo
os passos metodológicos preconizados por Minayo
(2007): ordenação e classificação dos dados e aná-
lise final. Foram respeitados os princípios éticos pre-
conizados pela Resolução nº 196/96, sendo que a
pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pes-
quisa da Universidade Regional do Noroeste do
Estado do Rio Grande do Sul (Unijuí), mediante
Parecer Consubstanciado nº 089/2010.

RESULTADOS E DISCUSSÃO

Da análise do conteúdo dos depoimentos, emer-
giu uma categoria de análise, a qual versa acerca
das modificações ocorridas no contexto da família
em decorrência da doença incapacitante de um de
seus membros nominada:

 Modificações no contexto da família em decor-
rência da doença incapacitante

Situações como tornar-se cuidador, ter um fami-
liar dependente de seus cuidados e assumir tarefas
que antes não conhecia, afetam diretamente o coti-
diano de um indivíduo. Ocorrem alterações em sua
rotina de vida e nos conteúdos com os quais deve
lidar cotidianamente (MACHADO; JORGE; FREI-
TAS, 2009).

Nas alocuções dos cuidadores emergem aponta-
mentos acerca das alterações em aspectos da vida
pessoal e familiar em decorrência da condição de de-
pendência total de cuidados de um de seus membros.

Mudou totalmente a minha vida, porque tu fica
dependente dele as 24 horas do dia, mudou a mi-
nha rotina e da família, porque tu vive em função
disto. (E5).

Considerando o que referem os sujeitos do estu-
do, explicitado na fala acima, destacamos o que di-
zem Spadini e Souza (2006) que a família, muitas
vezes, passa por um processo de reorganização, pelo
fato de, estar dedicada ao familiar doente e deste
modo, sobrecargas lhes são acarretadas devido às
mudanças em suas rotinas, gastos financeiros além
do orçamento calculado, e ocorre um grande des-
gaste físico e emocional no cuidado ao doente.

A partir das falas, percebe-se que familiares fi-
cam privados de desenvolver outras atividades que
não sejam aquelas voltadas ao cuidado. O foco da
atenção é voltado especificamente ao paciente.
Contudo é de relevância chamar a atenção sobre a
fala do entrevistado 02, pois este destaca que além
das interferências ocorridas na sua vida, também
ocorreram modificações importantes na vida do pa-
ciente que, ao mesmo tempo, é sujeito e objeto des-
sas transformações.

[...] a gente procurou no máximo de continuar a
mesma normalidade, para ele se sentir bem, tu vai
adaptar muita coisa, a pessoa vai achar que ela é
um estorvo. Para mim ele entende, ele sofre com
isso(E2).

A relação entre o cuidador e o paciente é muito
dinâmica, revelando diferentes significados, entre
eles a obrigação, o desejo de retribuir aquilo que a
pessoa doente anteriormente ofereceu, seja afetiva
ou financeiramente, podendo esses significados es-
tarem associados aos diferentes papéis construídos
ao longo da vida (SILVA; ACKER, 2007).
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A entrevistada Nº 8 na situação de esposa refe-
re a vontade de cuidar, pelo fato, deste paciente não
querer outra pessoa, e sente-se na obrigação de fa-
zer o que puder pelo bem estar do seu marido.

A gente tem aquele amor para cuidar dele, porque
ele está ali impossibilitado, não pode nem levar
comida na boca, eu que dou comida, limpo, dou
banho e ele não quer outra pessoa, então eu que-
ro fazer, enquanto puder eu faço. (E8).

Para Santos (2003) diversos motivos contribu-
em para que uma pessoa se torne cuidadora princi-
pal, dentre os quais se destacam a obrigação moral
alicerçada em aspectos culturais e religiosos; na
condição de conjugalidade, o fato de ser esposo ou
esposa.

Ao mesmo tempo, o medo do desconhecido é
uma das principais dificuldades do cuidador, especi-
almente, até que ele se sinta capaz de desempenhar
a nova função (SILVA; ACKER, 2007).

Outro aspecto destacado na fala de um depoen-
te refere-se ao fato de que um cuidador priva-se de
suas atividades cotidianas em detrimento das ativi-
dades dos demais membros do núcleo familiar e
consequentemente assumindo o cuidado de forma
isolada.

[...] eu assumi este atendimento sozinha, deixei
minhas coisas, eu liberei elas, porque todas traba-
lham. (E5).

Sobre o teor do depoimento supracitado, Simonetti
e Ferreira (2008) referem que com o passar do tempo,
a adaptação e a aceitação do fato vai-se instalando e
aquele que assumiu tal responsabilidade se vê, na mai-
oria das vezes, desamparado, sem qualquer tipo de aju-
da, renunciando a sua própria vida, enquanto os outros
estão cuidando apenas de si próprios.

A família constitui o principal núcleo de proteção
e ajuda ao seu familiar que necessita de cuidados.
Nas circunstâncias em que este sistema, por ques-
tões diversas, não assume em conjunto o compro-
misso de prover a assistência requerida, acaba so-
brecarregando um de seus integrantes que, por es-
colha ou por imposição, vivencia solitariamente a
atividade contínua de cuidar e, por sua vez, conflitos
e tensão (FERNANDES; GARCIA, 2009).

Outra implicação citada por todos os entrevista-
dos refere-se à mudança de rotina: habituados a
realizar suas atividades diárias, são obrigados a as-
sumir compromissos, deixando de realizar o que, de
certa forma, era algo prazeroso, como o trabalho,
que permitia contato com outras pessoas. Nas falas
seguintes, percebe-se certa “revolta” por ter que
viver esta condição:

[...] eu tive que largar tudo, larguei da minha vida,
larguei de tudo. (E2).

A minha vida modificou, eu sempre trabalhei, às
vezes pensando, eu me sinto uma inútil. (E3).

Modificou tudo! Eu estou presa aqui com ela, não
posso sair, eu poderia ir viajar, ver os filhos, mas
eu tenho que cuidar dela. (E7).

A família é um espaço natural, de quem a socie-
dade espera além da função de reprodução, a “es-
tabilização da personalidade dos adultos”, podendo
contribuir para o equilíbrio psicológico em momen-
tos de crise acidental (HANSON, 2005)

E2 destaca o grande “peso” ao se deparar com
o desconhecido e, nesta situação, está se referindo
ao fato de que, além dos cuidados com a manuten-
ção das necessidades fisiológicas para a sobrevi-
vência do seu ente, foi necessário aprender a lidar
com procedimentos técnicos específicos que o pa-
ciente mantinha no ambiente hospitalar e que foram
mantidos temporariamente no domicílio, como o uso
de cânula de traqueostomia, complexificando ainda
mais o processo de cuidar no ambiente domiciliar.

Quando ela veio do hospital, ela veio com tra-
queo, eu nunca vi na minha vida, eu tive que lim-
par, arrumar [...]. Não está sendo fácil. (E2).

O familiar que promove a assistência depara com
uma rotina totalmente diferenciada do que era acos-
tumado a vivenciar. Incluem-se nessas mudanças
procedimentos, como foi citado pela entrevistada, a
obrigação de aprender e manter este cuidado que
foi fundamental para a paciente. Para Silva e Acker
(2007), os cuidadores são forçados a desenvolver
habilidades e aprender sobre o tratamento medica-
mentoso, materiais e todo um arsenal de atribuições
que nunca imaginariam precisar saber.
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Para Machado, Freitas e Jorge (2007) a insegu-
rança provocada pelo fato de vivenciar sentimentos
novos e dolorosos no cuidado ao seu familiar, acaba
exigindo um preparo emocional e, por vezes, técni-
co dos cuidadores.

Corroborando, Machado e Scramin (2010) des-
crevem que cuidar de uma pessoa incapacitada em
casa constitui tarefa complexa, pois, além de consi-
derar os elementos característicos da incapacidade
da pessoa a ser cuidada, muitas vezes, requer a uti-
lização de materiais e equipamentos para apoio ao
trabalho do cuidador.

Foi possível evidenciar que alguns dos cuidado-
res percebem a necessidade de realizar alterações
na estrutura física da residência, mas que não o fa-
zem por motivos não referidos. Para dar evidência
a esses aspectos, destacamos as falas que seguem:

Teria que modificar, mas eu não fiz nada, eu não
posso dar um banho nele, porque a cadeira não
entra embaixo do chuveiro, daí a gente dá lá na
cama. (E3).

Vai fazer 10 anos que moro aqui, essa casa não
tinha nada, modificamos tudo, mas assim, por cau-
sa dele. (E4).

Perlini e Faro (2005) referem que as atividades
que necessitam de espaço físico são as que cau-
sam maior dificuldade para o cuidador porque, para
cuidar de um adulto dependente, é necessário ter
condições físicas, espaço adequado e equipamen-
tos que ajudam nas tarefas pesadas, como a loco-
moção e que permitam ao cuidador recuperar-se
rapidamente.

Rocha, Vieira e Sena (2008) destacam que os
cuidadores vão construindo seu cotidiano de co-res-
ponsáveis por quem necessita de cuidados em situ-
ações adversas e de alta imprevisibilidade e que,
também existe a preocupação dos familiares para
que os pacientes se sintam bem na sua família e que
continuem sendo percebidos como um sujeito inte-
grante deste núcleo.

A gente procurou no máximo de continuar a mes-
ma normalidade, para ele se sentir bem, tu vai adap-
tar muita coisa, a pessoa vai achar que ela é um
estorvo. (E10).

Sobre isso, Pinto, Montinho e Gonçalves (2008)
referem que a família tem como finalidade aceitar a
realidade da situação de doença e construir alterna-
tivas adequadas e funcionais em que estejam pre-
sentes áreas de complementaridade de funções e
áreas de simetria que permitam que o doente se sin-
ta igual e ativo na família.

Veras et al (2007) mencionam que os custos fi-
nanceiros da doença se devem a dois fatores: de
um lado, à crescente necessidade de cuidados e à
continuidade de atenção; e de outro, ao fato de o
cuidador, com freqüência, ter de abandonar seu tra-
balho para cuidar do enfermo, com perda de sua
renda, quando justamente aumentam os gastos.
Contribuindo, Caldas (2003) refere que as doenças
causadoras de dependência geram gastos crescen-
tes, sendo desconhecido seu impacto na economia
familiar no Brasil. E também que a necessidade de
assistência permanente ao enfermo gera um custo
elevado para os familiares, pois, atualmente, nenhum
sistema de atenção à saúde prevê uma oferta sufi-
ciente dos serviços necessários a uma população
portadora de dependências com crescimento ex-
ponencial

 Brito e Rabinovich (2008) referem que a família
passa a orbitar em torno das necessidades financei-
ras, físicas e emocionais advindas da ocorrência da
enfermidade e que a convivência com a incerteza
interfere nos planos individuais. Neste mesmo sen-
tido, Pinto, Montinho e Gonçalves (2008) dizem que
a doença pode, ainda, aglutinar, todos os membros
da família, verificando-se o isolamento do grupo e a
minimização de contato com o social.

A fala a seguir demonstra que o envolvimento
social é, em parte, destituído do cotidiano do cuida-
dor, e que a preocupação com o paciente o impede
de se afastar. Por isso raramente participa de even-
tos e, quando o faz, é de forma rápida, como revela
a fala que segue:

Em tudo a gente não pode participar, não vê
nada. Eu fui à formatura da minha filha ano pas-
sado, é tudo assim, é complicado. Quando é um
evento social de uma pessoa muito chegada a
gente tenta ir, mas lá rapidinho e voltar para
casa, depois tem uma noite inteira que tem cui-
dados. (E5).
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Em um estudo feito por Bocchi (2004) este cita um
exemplo referente aos distúrbios comportamentais do
portador de AVE e, as mudanças nos relacionamentos
familiares e do círculo de amigos, relacionados à ine-
xistência de uma rede suficiente de suporte. Aponta
ainda que as limitações na vida social devem-se à so-
brecarga de atividades, à preocupação com o cuidado
e com a possível perda do familiar.

Segundo Nakatani (2003) o cuidado muitas ve-
zes é realizado por obrigação e para Araújo, Paul e
Martins (2009), ser cuidador é difícil, é um peso,
gera sentimentos contraditórios de tristeza e satis-
fação. Ao encontro desta citação, dispomos da fala
de uma entrevistada, registrada a seguir:

Cansada, bastante cansada, mas com muita von-
tade de cuidar dele (choro) (E8).

Indivíduos que convivem com pessoas que neces-
sitam de constantes cuidados de saúde podem de-
monstrar os mais diversos sentimentos que permei-
am este processo, desde cansaço, estresse, exaus-
tão, até manifestações de bem-estar, afeição e ternu-
ra. Contudo, o cansaço como resultado do processo
de cuidar é uma condição humana que requer refle-
xão e ajuda para o familiar cuidador (MARQUES;
RODRIGUES; KUSUMOTA, 2006).

Kovács (2007) descreve que a fé emerge no
contexto subjetivo à medida que se intensifica o es-
tado de fragilização do doente; à medida que o cui-
dador se sente cada vez mais impotente diante do
direcionamento dos fatos, do comprometimento de
saúde do doente, percebendo que podem não ser
suficientes as intervenções médicas se ele não tiver
algo em que se amparar; algo que lhe proporcione
segurança e esperança de melhora.

A fala a seguir aponta para dimensões contradi-
tórias. Nela transparecem, inclusive, questionamen-
tos sobre a própria religiosidade e crença em um
ser superior.

 A gente encontra mais força acreditando na fé,
mas no inicio eu questionei muito (...) ele era
uma pessoa que não fazia mal a ninguém, uma
pessoa extremamente humana, de noite ele che-
gava na cama e ajoelhava e rezava e de repente
ele é privado de tudo isso, então eu me questi-
onei muito, , lá no fundo eu sempre acreditei
que se Deus. (E5).

Frente à situação de doença que tornou um dos
membros da família dependente de cuidados, bus-
ca-se, de acordo com Silva e Moreno (2004), expli-
cações nas crenças religiosas tornando-a mais plau-
sível, ou seja, a doença é uma provação, uma possi-
bilidade de crescimento espiritual. Os autores acres-
centam ainda que a religiosidade é uma experiência
que permite à família, na presença de situações ad-
versas, utilizar os recursos existentes no âmbito in-
trafamiliar e tecer uma rede social em que a religião
seja um dos pontos de apoio.

O estudo permitiu revelar modificações que ocor-
rem no núcleo familiar frente à condição de depen-
dência de cuidados de um de seus membros. A par-
tir da análise dos depoimentos, emergiu uma cate-
goria analítica: Cuidado e modificações no contexto
da família em decorrência da doença incapacitante
de um de seus membros.

Com a análise dos dados, identificamos algumas
das alterações que são evidenciadas no contexto
familiar. Mencionamos que, de forma genérica, ocor-
reram modificações para todos os entrevistados.

CONCLUSÃO

O objetivo proposto para esta pesquisa foi iden-
tificar alterações ocorridas no núcleo familiar quan-
do um de seus membros é acometido por uma situ-
ação de doença que o impossibilita de desenvolver
o autocuidado e foi alcançado.

O estudo permitiu revelar modificações que ocor-
rem no núcleo familiar frente à condição de depen-
dência de cuidados de um de seus membros. A par-
tir da análise dos depoimentos, emergiu uma cate-
goria analítica: Cuidado e modificações no contexto
da família em decorrência da doença incapacitante
de um de seus membros.

Com a análise dos dados, identificamos altera-
ções que são evidenciadas no contexto familiar.
Mencionamos que, de forma genérica, ocorreram
modificações para todos os entrevistados.

Portanto, em situações de doença de um dos ele-
mentos do núcleo familiar, modificações significati-
vas na qualidade de vida ocorrem, seja nos custos/
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gastos financeiros, na vida social ou na dinâmica
das famílias como grupo e das pessoas/sujeitos/cui-
dadores.
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