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Resumo

Identificar alteragbes que ocorrem no nlcleo familiar quando
um de seus membros é acometido por uma situagdo de doenga que
0 torna totalmente dependente. Pesquisa qualitativa descritiva. A
coleta de dados ocorreu por meio de entrevista aberta com uma
questdo norteadora: Conte— me quais as alteragdes que sua fami-
lia vivenciou em decorréncia da condicdo de dependéncia total de
cuidados do seu familiar, que o impediu de desenvolver o seu
auto-cuidado? Os sujeitos que compde a amostra foram dez fami-
liares. O projeto obteve aprovagdo do Comité de Etica em Pesqui-
sa da Unijuf (089/2010). Resultados: Uma categoria que aborda
cuidado e modificagdes no contexto da familia em decorréncia da
doenca incapacitante de um de seus membros. Conclusdes: Este
estudo podera contribuir com diversas dreas profissionais, bem
como qualificar a atencdo profissional da enfermagem de forma
ativa sobre 0s sujeitos que vivem essas alteragGes no seu con-
texto familiar.

Palavras-chave: Dependéncia, assisténcia domiciliar,
Relagbes familiares. Autocuidado

CRIPPLING DISEASE AND ITS IMPLICATIONS
WITHIN THE FAMILY ATT

Abstract

|dentify 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 Unijui (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. Gonclusions: 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: Descriptors: Addiction, home care, family relati-
ons. Self Care.
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|N'|'RODU§AO bros, o que ata o equilibrio familigrobrigando-a a
movimentos de reorganizacdo internos e externos

. . .. . Qqueinstalam uma crise na sua dupla valéncia reso-
A doenca surge como uma grande iminéncia a .. -
: : . . ) . lutiva ou problemética. Lustosa (2007) corrobora com
integridade da familia, sendo considerada um “caos

. . e o esta afirmacao ao dizer que a doenca, além de uma
que se instala e interfere no equilibrio familiaum

. ; " crise, determina a interrupgéo do previsto, a desor-
periodo marcado por entorpecimento e mobiliza con- L .

, . dem do costumeiro, a urgéncia do enfrentamento
teudos de medos da perda, da dependéncia e dodo duvidoso. do temivel. do desconhecido
despreparo para o cuidado (BRITO E RABINO- ] ’ ’ '

VICH 2008). E perceptivel que, com as transformacdes de-

N ~ corridas ao longo da historia, a familia se faz pre-
O agravo a saude pode trazer repercussdes na

. ) . . n ialmen form I riz
vida de todos os integrantes do conjunto familiar sente socialmente de forma pecyla@racterizada

. . . . intensamente pela dindmica das relacdes, perseve-
seja para o0 paciente, seja para o seu cuidador e val

. . N rando como condig&o para a humanizagéo e a soci-
exigir que alguém assuma a funcéo de cuiara

. . . . alizacdo e servindo de alicerce para o desenvolvi-
Leite (2006) cuidar é entédo por natureza um ato ine- L .
. . mento e a realizacdo das pessoas, e que cada fami-
rente a condicdo humana.

lia distingue-se por um modo exclusivo de viver (PE-
As significacbes acerca do cuidadinicluidos TRINI, 2007).

0s papéis que desempenha no nicleo familiar e na
sociedade, passam por um processo de ressignifi-
cacaoA partir dos significados atribuidos por ele
ao cuidado e as pessoas que cuida, é estabelecid
um novo papel para shnalisa 0 que esta apren-
dendo e fazendo para indicar a si mesmo quem &
o que faz (MACHADO; JORGE; FRERS, 2009).

Enfrentaresta condi¢édo exige da familia reorga- " [_’e fgto(,j esta,;;esqwsa p053|b|l|tara~qude os.pro-
nizac&o e estabelecimento de novos papéis. E mis- Issionais da saude atliem na prestacdo de orienta-

ter destacar que o adoecimento sempre sera uma(;ées e informacgdes, facilitando o desenvolvimento

condicdo indesejada, portanto n&o prevista, e para ada pratica assistencial aos familiares; os cuidadores

qual a sociedade em geral ndo esta preparada. tornar-se-iam mais seguros e tranquilos quanto a

o o procedimentos especificos e evitariam o apareci-
Segundo Caldas (2003) a dinamica familiar € alte- anto de intercorréncias.

rada quando ha um processo de dependéncia de um

de seus integrantes. Diante disso, o ndcleo familiar ~ 1rabalhar com familia requer habilidades, uma
passa a vivenciar uma nova condic&o e geralmente se/8Z que cada uma apresenta suas particularidades.
vé na iminéncia e obrigacao de adotar cuidados e res-Cabe ao profissional enfermeiro conhecer a reali-
ponsabilidades nunca esperados, alterando a dinamicglade das familias para, assim, introduzir cuidados e

e o cotidiano de um ou de todos os envolvidos. oferecer suporte adequado e condizente com as
necessidades e direitos de cada sujeito que necessi-

ta de cuidadosnclusive o cuidador

Diante destas consideracdes, o estudo teve por
objetivo identificar alterag6es que ocorrem no nud-
Sleo familiar quando um de seus membros é aco-
metido por uma situacdo de doenca que o torna to-
etalmente dependente, impossibilitando-o de desen-
volver o autocuidado.

Cecagno, Souza e Jardim (2004) descrevem que
o0 mundo das familias € complexo e ao mesmo tem-
po singular quando partilha com outras familias e
grupos, mas que, para atender as necessidades par- ,

ticulares de seus membros, ela se volta para o selPERCURSO METODOLOGICO

interior e, no seu conjunto, se solidifica.

Nesta dimenséo, Pinto, Montinho, Goncalves Estudo qualitativo, descritivo, realizado com dez
(2008) dizem que a familia, como sistema em mu- integrantes do nudcleo familiar que exercem a fun-
danca, esta sufa a doenga num dos seus mem- ¢ao de cuidador principal em um municipio do noro-
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este do Estado do Rio Grande do Butoleta de Situacdes como tornae cuidadgrter um fami-
dados foi realizada saneses de janeiro e fevereiro liar dependente de seus cuidados e assumir tarefas
de 2010 por meio de questdes sécio-demograficas eque antes nédo conhecia, afetam diretamente o coti-
entrevista aberta com a quest&o norteadora:: Con-diano de um individuo. Ocorrem alterages em sua
te— me quais as alteracfes que sua familia viven- rotina de vida e nos contetdos com os quais deve
ciou em decorréncia da condicdo de dependéncialidar cotidianamente (MACHADO; JORGE; FREI-

total de cuidados do seu familigue o impediu de TAS, 2009).
desenvolver o seu auto-cuidado? Os critérios de in-  Nas alocugdes dos cuidadores emergem aponta-

cluséo foram: ser familiar cuidador principal, teridade mentos acerca das alteracbes em aspectos da vida
igual ou superior a 18 anos e estar em condi¢despessoal e familiar em decorréncia da condicéo de de-

cognitivas para responder a entrevista. pendéncia total de cuidados de um de seus membros.
Com o objetivo de preservar a privacidade dos Mudou totalmente a minha vida, porque tu fica
entrevistados, os mesmos foram identificados por dependente dele as 24 horas do dia, mudou a mi-
meio de pela letra E seguida da definicdo numérica nha rotina e da familia, porque tu vive em fungao
. . . disto. (E5).
da entrevista. Para a definicdo da amostra utilizou-
se 0 método de saturacdo de dados. Considerando o que referem os sujeitos do estu-

do, explicitado na fala acima, destacamos o que di-

. - zem Spadini e Souza (2006) que a familia, muitas
minou do sexo fer.mnlno. (90%). Quarlto ao 9“”‘“ de vezes,%assa por um pr(ocess)oclje reorganizacao, pelo
parentesco do cuidadainco eram maes; trés s-  ¢a14 e, estar dedicada ao familiar doente e deste
posas; dois filhos. Em relacéo ao tempo que o cui- modo, sobrecargas Ihes s3o acarretadas devido as
dador presta cuidados, trés ha menos de dois anosmudancas em suas rotinas, gastos financeiros além
guatro entre dois e quatro anos; e trés ha mais dedo orcamento calculado, e ocorre um grande des-
dez anos. gaste fisico e emocional no cuidado ao doente.

Os dados coletados foram analisados segundo A partir das falas, percebe-se que familiares fi-

os passos metodoldgicos preconizados por Minayo &M privados de desenvolver outras atividades que

(2007): ordenacao e classificacdo dos dados e anél-ng10 sejam aquelas voltadas ao cuidado. O foco da

. . o atencao é voltado especificamente ao paciente.
lise final. Foram respeitados 0s principios éticos pre- . A N

. R Contudo é de relevancia chamar a atencdo sobre a
conizados pela Resolucdo n® 196/96, sendo que

) ) X L %ala do entrevistado 02, pois este destaca que além
pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pes-j5¢ interferéncias ocorridas na sua vida, também

quisa da Universidade Regional do Noroeste do ocorreram modificag8es importantes na vida do pa-
Estado do Rio Grande do Sul (Unijui), mediante ciente que, ao mesmo tempo, é sujeito e objeto des-
Parecer Consubstanciado n° 089/2010. sas transformacdes.

Referente ao género dos cuidadores este predo-

[...] @ gente procurou ho maximo de continuar a
mesma normalidade, para ele se sentir bem, tu vai

RESU LTADOS E DlSCUSSAO adaptar muita coisa, a pessoa vai achar que ela

um estorvo. Para mim ele entende, ele sofre com
isso(E2).
Da analise do contetudo dos depoimentos, emer- A relacs ¢ idad iente & i
. . . r ntr i r ien mui
giu uma categoria de analise, a qual versa acerca |, °, elagao entre o culdador € 0 paciente € muto
e . . .. dindmica, revelando diferentes significados, entre
das modificagcbes ocorridas no contexto da familia

e . . eles a obrigacéo, o desejo de retribuir aquilo que a
em decorréncia da doenca incapacitante de um de . . .
) pessoa doente anteriormente ofereceu, seja afetiva
seus membros nominada:

ou financeiramente, podendo esses significados es-
Modificagbes no contexto da familia em decor- tarem associados aos diferentes papéis construidos
réncia da doenga incapacitante ao longo da vida (SNA; ACKER, 2007).
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A entrevistada N° 8 na situacdo de esposa refe-  Outra implicacdo citada por todos os entrevista-
re a vontade de cuidarelo fato, deste paciente ndo dos refere-se & mudanca de rotina: habituados a
guerer outra pessoa, e sente-se na obrigacdo de farealizar suas atividades diérias, sdo obrigados a as-
zer 0 que puder pelo bem estar do seu marido. sumir compromissos, deixando de realizar o que, de
, certa forma, era algo prazeroso, como o trabalho,
A gente tem aquele amor para cuidar dele, porque ue permitia contato com outras pessoas. Nas falas
ele esta ali impossibilitado, ndo pode nem levar q p . P .
comida na boca, eu que dou comida, limpo, dou Seguintes, percebe-se certa “revolta” por ter que

banho e ele ndo quer outra pessoa, entéo eu que-Viver esta condi¢ao:

ro fazer enquanto puder eu faco. (E8).
rend P co- (E8) [...]eutive que largar tudo, larguei da minha vida,

Para Santos (2003) diversos motivos contribu- larguei de tudo. (E2).
em para que uma pessoa se torne cuidadora princi-
pal, dentre os quais se destacam a obrigagdo moral
alicercada em aspectos culturais e religiosos; na

condicao de conjugalidade, o fato de ser esposo ou Modificou tudo! Eu estou presa aqui com ela, ndo
esposa. posso sajreu poderia ir viajaver os filhos, mas
eu tenho que cuidar dela. (E7).

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

Ao mesmo tempo, o0 medo do desconhecido é

uma das principais dificuldades do cuida@speci- A familia é um espaco natural, de quem a socie-
almente, até que ele se sinta capaz de desempenhagade espera além da funcéo de reproducéo, a “es-
a nova funcao (SNA; ACKER, 2007). tabilizacdo da personalidade dos adultos”, podendo

Outro aspecto destacado na fala de um depoen-contribuir para o equilibrio psicologico em momen-

te refere-se ao fato de que um cuidador priva-se detos de crise acidental (HANSON, 2005)

suas atividades cotidianas em detrimento das ativi-  £2 destaca o grande “peso” ao se deparar com

dades dos demais membros do nucleo familiar & o gesconhecido e, nesta situacéo, esta se referindo

consequentemente assumindo o cuidado de formagg tat0 de que, além dos cuidados com a manuten-

isolada. cdo das necessidades fisiolégicas para a sobrevi-
[..] eu assumi este atendimento sozinha, deixei Véncia do seu ente, foi necessario aprender a lidar
minhas coisas, eu liberei elas, porque todas traba- com procedimentos técnicos especificos que o pa-
lham. (ES). ciente mantinha no ambiente hospitalar e que foram

. . . . mantidos temporariamente no domicilio, como o uso
Sobre o teor do depoimento supracitado, Simonetti . . e .
de canula de traqueostomia, complexificando ainda

e Ferreira (2008) referem que com o passar do tempo, . . . -
N o S mais o processo de cuidar no ambiente domiciliar
a adaptacéo e a aceitacdo do fato vai-se instalando e

aguele que assumiu tal responsabilidade se vé&, na mai- Quando ela veio do hospital, ela veio com tra-
oria das vezes, desamparado, sem qualquer tipo de aju- queo, eu nunca vi na minha vida, eu tive que lim-
da, renunciando a sua prépria vida, enquanto os outros par, arrumar [...]. N&o esta sendo facil. (E2).

estdo cuidando apenas de si proprios. O familiar que promove a assisténcia depara com

A familia constitui o principal ndcleo de protecdo uma rotina totalmente diferenciada do que era acos-
e ajuda ao seu familiar que necessita de cuidados.tumado a vivenciaincluem-se nessas mudancas
Nas circunstancias em que este sistema, por quesprocedimentos, como foi citado pela entrevistada, a
tbes diversas, ndo assume em conjunto 0 compro-obrigacdo de aprender e manter este cuidado que
misso de prover a assisténcia requerida, acaba so+foi fundamental para a paciente. Para Silaler
brecarregando um de seus integrantes que, por es{2007), os cuidadores sdo forcados a desenvolver
colha ou por imposicao, vivencia solitariamente a habilidades e aprender sobre o tratamento medica-
atividade continua de cuidar e, por sua vez, conflitos mentoso, materiais e todo um arsenal de atribui¢cdes
e tensdo (FERNANDES; GARCIA, 2009). que nunca imaginariam precisar saber
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Para Machado, Freitas e Jorge (2007) a insegu-  Sobre isso, Pinto, Montinho e Gongalves (2008)
ranga provocada pelo fato de vivenciar sentimentos referem que a familia tem como finalidade aceitar a
novos e dolorosos no cuidado ao seu famédieaba realidade da situag&o de doenca e construir alterna-
exigindo um preparo emocional e, por vezes, técni- tivas adequadas e funcionais em que estejam pre-
co dos cuidadores. sentes areas de complementaridade de funcbes e
areas de simetria que permitam que o doente se sin-

CorroborandoMachado e Scramin (2010) des- i . r
taigual e ativo na familia.

crevem que uidar de uma pessoa incapacitada em
casa constitui tarefa complexa, pois, além de consi-  Veras et al (2007) mencionam que o0s custos fi-
derar os elementos caracteristicos da incapacidadenanceiros da doenca se devem a dois fatores: de
da pessoa a ser cuidada, muitas vezes, requer a utium lado, a crescente necessidade de cuidados e a
lizacdo de materiais e equipamentos para apoio aocontinuidade de atencédo; e de outro, ao fato de o
trabalho do cuidador cuidador com frequiéncia, ter de abandonar seu tra-
balho para cuidar do enfermo, com perda de sua
éenda, guando justamente aumentam o0s gastos.
Contribuindo, Caldas (2003) refere que as doencas
causadoras de dependéncia geram gastos crescen-
r]ﬁs’ sendo desconhecido seu impacto na economia
familiar no Brasil. E também que a necessidade de
Teria que modificarmas eu n&o fiz nada, eu ndo  assisténcia permanente ao enfermo gera um custo
posso dar um banho nele, porque a cadeira ndo elevado para os familiares, pois, atualmente, nenhum
52:;2 %rEnSt))alxo do chuveiro, dai a gente da la na gigtema de atencéo a salde prevé uma oferta sufi-
' ' ciente dos servigos necessarios a uma populacéo
Vai fazer 10 anos que moro aqui, essa casa nao Portadora de dependéncias com crescimento ex-

tinha nada, modificamos tudo, mas assim, por cau- ponencial
sadele. (E4).

Foi possivel evidenciar que alguns dos cuidado-
res percebem a necessidade de realizar alteragde
na estrutura fisica da residéncia, mas que nao o fa-
zem por motivos nao referidos. Para dar evidéncia
a esses aspectos, destacamos as falas que segue

BritoeRabinovich (2008) referem que a familia

Perlini e Faro (2005) referem que as atividades Passa a orbitar em torno das necessidades financei-
que necessitam de espaco fisico sdo as que caul@s, fisicas e emocionais advindas da ocorréncia da

sam maior dificuldade para o cuidador porque, para enfermidade e que a convivéncia com a incerteza
cuidar de um adulto dependente, é necessario terinterfere nos planos individuais. Neste mesmo sen-

condigdes fisicas, espaco adequado e equipamen-tido’ Pinto, Montinho e Gongalves (2008) dizem que

tos que ajudam nas tarefas pesadas, como a loco doenca pode, ainda, aglutiados os membros

mMoc&o e que permitam ao cuidador recuperar-se dgfgmha,yegﬂcando-se 0 |solamgn;[o dogrupoea
rapidamente. minimiza¢&o de contato com o social.

Rocha,Vieira e Sena (2008) destacam que 0s A fa,Ia a segurr dempn,stra que (_) gnvolwmehto
social €, em parte, destituido do cotidiano do cuida-

cuidadores vao construindo seu cotidiano de co-res- . . .
dor, e que a preocupacgdo com o0 paciente o impede

ponsaveis por quem necessita de cuidados em situ- . ..
de se afastaPor isso raramente participa de even-

acles adversas e de alta imprevisibilidade e que, . ..
i . - . tos e, quando o faz, é de forma rapida, como revela
também existe a preocupacdo dos familiares para
a fala que segue:

que os pacientes se sintam bem na sua familia e que

continuem sendo percebidos como um suijeito inte- Em tudo a gente ndo pode participadio vé
grante deste nicleo. nada. Eu fui a formatura da minha filha ano pas-
sado, é tudo assim, é complicado. Quando é um
A gente procurou no maximo de continuar a mes- evento social de uma pessoa muito chegada a
ma normalidade, para ele se sentir bem, tu vai adap- gente tenta jrmas la rapidinho e voltar para
tar muita coisa, a pessoa vai achar que ela € um casa, depois tem uma noite inteira que tem cui-

estorvo. (E10). dados. (E5).
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Em um estudo feito por Bocchi (2004) este cita um Frente a situacdo de doenca que tornou um dos
exemplo referente aos distUrbios comportamentais do membros da familia dependente de cuidados, bus-
portador dAVE e, as mudancas nos relacionamentos ca-se, de acordo com Silva e Moreno (2004), expli-
familiares e do circulo de amigos, relacionados a ine- cacdes nas crengas religiosas tornando-a mais plau-
xisténcia de uma rede suficiente de supépenta sivel, ou seja, a doenca é uma provacao, uma possi-
ainda que as limitacBes na vida social devem-se a so-bilidade de crescimento espiritual. Os autores acres-
brecarga de atividades, & preocupacdo com o cuidadocentam ainda que a religiosidade € uma experiéncia
e com a possivel perda do familiar que permite a familia, na presenca de situacdes ad-
versas, utilizar os recursos existentes no &mbito in-
trafamiliar e tecer uma rede social em que a religido
seja um dos pontos de apoio.

Segundo Nakatani (2003) o cuidado muitas ve-
zes é realizado por obrigacéo e paaljo, Paul e
Martins (2009), ser cuidador é dificil, € um peso,
gera sentimentos contraditérios de tristeza e satis- O estudo permitiu revelar modificacdes que ocor-

facdoAo encontro desta citagdo, dispomos da fala €m no nucleo familiar frente a condicdo de depen-
de uma entrevistada, registrada a seguir: déncia de cuidados de um de seus memArpar

_ tir da analise dos depoimentos, emergiu uma cate-
Czns:da, %aSt:”Ite C?}”S&daéénas com muita von-gorig analitica: Cuidado e modificacdes no contexto
tade de cuidar dele (choro) (E8). da familia em decorréncia da doencga incapacitante

Individuos que convivem com pessoas que neces- 4 Um de seus membros.

sitam de constantes cuidados de salde podem de- Com a analise dos dados, identificamos algumas
monstrar os mais diversos sentimentos que permei-das alteracdes que séo evidenciadas no contexto
am este processo, desde cansaco, estresse, exaufgmiliar. Mencionamos que, de forma genérica, -ocor

téo, até manifestagcoes de bem-esii@icao e ternu-  reram modificacdes para todos os entrevistados.
ra. Contudo, o cansaco como resultado do processo

de cuidar € uma condi¢cdo humana que requer refle-
xao0 e ajuda para o familiar cuidador (MARQUES; r
RODRIGUES; KUSUMOR, 2006). CONCLUSAQ

Kovéacs (2007) descreve que a fé emerge no

ntext bietivo & medid intensifi O objetivo proposto para esta pesquisa foi iden-
contexto subje ‘Ea © aque\ S€INIENSIICA 0 €S- i ar alteracdes ocorridas no nucleo familiar quan-
tado de fragilizac&do do doente; a medida que o cui- . : .
do um de seus membros € acometido por uma situ-

dador se sente cada vez mais impotente diante do_ . . s
N . acao de doenca que o impossibilita de desenvolver
direcionamento dos fatos, do comprometimento de . .
0 autocuidado e foi alcancado.

saude do doente, percebendo que podem néo ser
suficientes as intervengdes médicas se ele ndo tiver O estudo permitiu revelar modificagdes que ocor-

algo em que se amparar; algo que lhe proporcione rem no nucleo familiar frente & condicao de depen-
seguranca e esperanca de melhora. déncia de cuidados de um de seus memBrpar

tir da analise dos depoimentos, emergiu uma cate-
goria analitica: Cuidado e modificagBes no contexto

da familia em decorréncia da doencga incapacitante
de um de seus membros.

A fala a seguir aponta para dimensdes contradi-
torias. Nela transparecem, inclusive, questionamen-
tos sobre a propria religiosidade e crengca em um
ser superior

A gente encontra mais for¢a acreditando na fé, Coma anélise.dos ‘?'ados’ identificamos alt.e.ra-
mas no inicio eu questionei muito (...) ele era $0€S que séo evidenciadas no contexto familiar
uma pessoa que hao fazia mal a ninguém, uma Mencionamos que, de forma genérica, ocorreram

pessoa extremamente humana, de noite ele che- modificagdes para todos os entrevistados.

gava na cama e ajoelhava e rezava e de repente . ~
ele é privado de tudo isso, entdo eu me questi- Portanto, em situacdes de doenca de um dos ele-

onei muito, , 14 no fundo eu sempre acreditei mentos do nlcleo famlllHMOdlflca(;(SeS Significati-
que se Deus. (E5). vas na qualidade de vida ocorrem, seja nos custos/
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gastos financeiros, na vida social ou na dinamica HANSON, _S.M. Enf_ermage_m de _cuidaqlos de sau-
das familias como grupo e das pessoas/sujeitos/cui-de a familia — teoria, pratica e investigacdo. In:

dadores.
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