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RESUMO

Estudobibliografico de natureza qualitativaque teve por objetivoidentificar na literatura os aspectos
relacionados ao cuidado das familias com pessoas dependentes de cuidado e verificar a mudanca na rotina
da familia decorrente da presenca de uma pessoa com dependéncia de cuidados. A selecdo do material se
deu a partir de alguns critérios, e um deles era constar na base de dados Literatura da Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude; Banco de Dados em Enfermagem; banco de teses da Capes e Biblioteca
Virtual em Saude Publica. Foram analisados treze trabalhos no decorrer dos meses de abril a junho de 2005.
Os estudos relataram que as familias apresentam facilidades e dificuldades para cuidar de seu familiar e
foram encontradas duas categorias tematicas: 1 - mudancas na rotina familiar; 2 - mudancas nas relacoes
familiares. Considera-se que a realizacdao da assisténcia a familia cuidadora de um portador de doencas e
agravos nao transmissiveis (DANT's) precisa ser entendida como parte do processo de reabilitagdo do familiar
dependente. Assistir a familia e a suas necessidades, ouvi-la, reconhecer seus pontos fortes e oferecer apoio
precisam ser atividades continuas dos profissionais de saude.

Descritores:Familia, Enfermagem familiar, Relacdes familiares, Cuidado.
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INTRODUCAO

Os avancos tecnolégicos tém ocasiona-
do melhorias no setor de atendimento a saude,
garantindo o prolongamento da vida; todavia,
muitas vezes, sem se atentar para a qualidade
dessa vida, de forma que o envelhecimento po-
pulacional observado no Brasil tem constituin-
do importante fator na incidéncia de doencas e
agravos na transmissiveis (DANT's). Além disso,
amudanca de habitos e estilos de vida também
tém colaborado para o aumento da incidéncia
destas doencas, inclusive em faixas etarias cada
vez mais jovens.

As DANT's sao motivos de grande preocu-
pacao para os profissionais de saude, tanto por
seus aspectos limitantes quanto pelas conse-
gliéncias de seu tratamento, pois acarreta des-
gaste e sofrimento para a pessoa acometida e
para a familia.

A familia tem papel importante no desen-
volvimento do cuidado a saude de seus mem-
bros, visto que em algumas situagdes a assistén-
cia nao tem satisfeito as necessidades da popu-
lagdo. Por isso, torna-se necessdria a elaboragao
de estratégias que visem a orientacdo e priori-
zem a familia como centro do processo de cui-
dado a saude’, sobretudo nos casos de idosos,
por constituirem um grupo populacional que
requer cuidados constantes, especialmente em
situacao de doenca.

Verifica-se que para se atingir melhores re-
sultados em relacao ao cuidado em situagdes de
doenca ndo basta estudar e entender o corpo do
ser humano e seu funcionamento. E preciso con-
siderar o individuo e a sua conformagdo em um
espaco social que inclui suas relacdes humanas
e afetivas. Comisso, atender as necessidades de
pacientes debilitados tem um significado espe-
cial ndo s6 para pacientes que necessitam des-
te cuidado, como também para seus familiares?.

Em relagdo as DANT'’s, o foco da preocu-

pacao é o sistema criado pela interacao com o
individuo, sua familia ou algum outro sistema
biopsicossocial®. Destarte, a familia é a primei-
ra e mais importante unidade grupal na qual o
individuo esta inserido e é a partir dela que sdo
delineadas as caracteristicas gerais do compor-
tamento do ser humano*.

Afamilia pode ser considerada também co-
mo um sistema de saude para seus membros,
sistema este do qual faz parte um modelo expli-
cativo de saude doenca, ou seja, um conjunto
de valores, de crencas, de conhecimentos e de
praticas que guiam as a¢des da familia na pro-
mocao da saude, na prevencdo e no tratamen-
to da doenca®.

Todavia, mesmo sendo o ser humano cui-
dador por natureza$, tem se verificado que a uni-
dade familiar, quando se encontra abalada de-
vido a existéncia de um de seus membros com
alguma DANT, necessita de cuidados e orienta-
¢do para lidar com essa nova situacao, que ge-
ra mudanga na rotina de suas atividades e nas
relagdes familiares.

As DANT's, principalmente as conseqtien-
tes de disturbios (AVC - Acidente Vascular Ce-
rebral e Infartos), fazem que as mudancas afe-
tivas e instrumentais figuem comprimidas em
um tempo muito curto, exigindo da familiauma
mobilizacdo mais rapida de sua capacidade de
administrar a crise3. Com isso, ha a necessidade
de profissionais de saude assistir a familia, veri-
ficando as alteracdes impostas pela doenca, as
quais podem comprometer a saide mental dos
familiares. Essa intervencéo precisa privilegiar as
necessidades das familias com vistas a preven-
¢ao de outros agravos a salde nos demais mem-
bros familiares’.

A preocupacao com o cuidado a familia
nao existe apenas por aporte dos profissionais
no ambito académico. O Ministério da Saude
com a implantacao do Programa Saude da Fa-
milia (PSF) visa ao cuidado integral a familia. O
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PSF incorpora e reafirma os principios basicos
doSistema Unico de Saude (SUS) - universaliza-
¢ao, descentralizacao, integralidade e partici-
pacdao da comunidade, e se alicerca sobre trés
grandes pilares: a familia, o territério e a respon-
sabilizacao, além de ser respaldado pelo traba-
Iho em equipe.

Portanto, auxiliar no restabelecimento da
saude mental da familia com base nas suas ne-
cessidades torna-se uma das funcdes da equi-
pe de PSF, mas, na realidade, isso ndo aconte-
ce8, embora seja possivel perceber que o porta-
dor de um transtorno crénico e sua familia pre-
cisam de acompanhamento, apoio e assisténcia
para conseguir melhorar sua qualidade de vida.

Diante dessa problematica, este estudo
tem por objetivo identificar na literatura os as-
pectos relacionados ao cuidado das familias com
pessoas dependentes; detectar o tipo de agra-
vo que gerou a dependéncia do familiar; verifi-
car a mudanca na rotina da familia decorrente
da presenca de uma pessoa com dependéncia
de cuidados.

METODO

Trata-se de uma pesquisa bibliografica que
de acordo com suas caracteristicas, é desenvol-
vida a partir de material ja elaborado, constitui-
do, principalmente, de livros e artigos cientifi-
cos e cuja analise é realizada por meio da téc-
nica de andlise de conteudo. A pesquisa biblio-
grafica tem por finalidade colocar o pesquisa-
dor em contato com o que ja se produziu a res-
peito de seu tema de pesquisa.’

Os passos para o desenvolvimento da pes-
quisa bibliografica sao: 1) busca do material nos
catalogos das bibliotecas; 2) selecdo dos textos
conforme os objetivos; 3) leitura do texto; 4)
anotacdes somente depois de ter lido o texto
criticamente; 5) transcricao dos dados exatos e

Uteis em relagcao ao tema levantado; 6) registro
de qualquer idéia critica ou conjectura pessoal
que emerge no decorrer da leitura, para poste-
rior verificacdo e reflexao; 7) correta citagdo das
fontes no relatério de pesquisa, evitando o pro-
blema de uso indevido do material, o que carac-
teriza a violacao das normas nacionais e interna-
cionais de direitos autorais®.

A selecao do material se deu a partir dos se-
guintes critérios: 1- o estudo ter sido desenvol-
vido por enfermeiros 2- ter sido realizado com
familias de portadores de pessoas dependentes
de cuidado; 3- ter sido desenvolvido/publica-
do entre os anos de 1995 a 2005; 4- constar nas
bases de dados LILACS (Literatura Latino-Ame-
ricana e do Caribe em Ciéncias da Saude); BDE-
NF (Banco de Dados em Enfermagem); banco
de teses da Capes e BVSP (Biblioteca Virtual em
Saude Publica-SP) .

A busca do material foi realizada no perio-
do de 14 a 22 de abril de 2005, utilizando as pa-
lavras-chave familia, cuidador familiar, doenca
cronica, pessoas com dependéncia. O numero
de palavras-chave variou devido a base de da-
dos consultada. Muitas delas seguem padroes
de palavras, por isso a busca foi feita por pala-
vras semelhantes ou pesquisada em um grande
tema, por exemplo, familia. Foram selecionados
17 trabalhos; destes, somente 13 se adequavam
aos objetivos do estudo e, por isso, compuseram
ocorpusde analise.Corpusé o conjunto dos docu-
mentos tidos em conta para serem submetidos
aos procedimentos analiticos'.

Para a coleta dos dados, foi elaborado um
instrumento contendo os seguintes aspectos:
dados de identificacao do trabalho e dados re-
ferentes as familias estudadas no trabalho. Apds
a leitura minuciosa, os mesmos foram transcri-
tos no roteiro de coleta de dados e cada traba-
Iho foi identificado com um ndimero de 1 a 13,
segundo a ordem das leituras.

Terminada a coleta de dados, o roteiro foi
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lido e relido até que houvesse envolvimento to-
tal com a idéia expressa pelo autor, buscando
obter da mensagem, o que ela ndo expressava
literalmente. Inicialmente, foram agrupados to-
dos os itens referentes ao tema, e posteriormen-
te foi feita a andlise temdtica. O tema é a unida-
de de significado que se liberta naturalmente de
um texto segundo certos critérios que servem
de guia, neste caso o tema familia com doente
crénico dependente de cuidados’™.

A andlise temética consiste em descobrir os
nucleos de sentido que constituem a comunica-
¢ao e cuja aparicao pode representar algo para
o pesquisador'. Terminada essa etapa, foi reali-
zada a categorizacao. Categorizar significa clas-
sificar elementos constitutivos de um conjunto,
por diferenciacdo e, seguidamente por reagru-
pamento conforme a analogia. Para essa cate-
gorizacao, foi realizada uma andlise semantica,
ou seja, foram reagrupadas palavras com o mes-

mo sentido. Assim, formaram-se 2 categorias te-
maticas (mudancas na rotina familiar e mudan-
cas nas relacdes familiares), cada uma com suas
subcategorias.

Para a realizacdo do estudo, foram levadas
em consideracao todas as normas nacionais e
internacionais sobre direitos autorais dos estu-
dos analisados.

ANALISE E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

Identificacdo dos estudos analisados

Conforme relatado anteriormente, foram
analisados 13 estudos, sendo uma dissertacao
de mestrado e 12 artigos cientificos publicados
em revistas nacionais.

Quadro 1 - Pesquisas envolvendo o cuidado das familias com pessoas dependentes, segundo dados

de identificacdo. Maringa - PR, 2005.

Nome do Trabalho Autor Revista Ano publicacao |Tipo de Estudo
O cuidado do idoso fragilizado e seus cuida- | Gongalves ; . .
- . . Cogitare Enfermagem 1996 Pesquisa
dores no contexto familiar Silva ; Pfeiffer
Os efeitos das alteragdes comportamentais . .
» . . . Latino Americana de .
das vitimas de traumatismo cranio encefalico| Hora; Souza 2005 Pesquisa
. - Enfemagem
para o cuidador familiar
A experiéncia da familia ao conviver com a Damido; Revista da Escola de .
. . A 2001 Pesquisa
doenca cronica da crianga Angelo Enfermagem da USP
o Zanetti ML; . .
O desafio para o controle domiciliar em Latino Americana de .
. L . Mendes ; 2001 Pesquisa
criangas e adolescentes diabéticas tipo 1. L Enfermagem
Ribeiro
A reforma psiquidtrica no Brasil: contextu- . .
L . Gongalves; | Latino Americana de .
alizacdo e reflexos sobre o cuidado com o 2001 Pesquisa
. Sena Enfermagem
doente mental na familia.
Dependéncia e morte da mae da familia: a
solidariedade familiar e comunitaria nos cui- Borges Psicologia e Estudo 2003 Pesquisa
dados com a esclerose lateral amniotrofica.
O sistema familiar e os cuidados com
. . e I Textos sobre envelhe- .
pacientes idosos portadores de disturbios Silveira . 2000 Pesquisa
. cimento
cognitivos.
Cuidadores primarios familiares de idosos
atendidos na clinica escola de fisioterapiada | Goncalves Dissertacdo 2002 Pesquisa
UNIVALE.
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Entrevistando as familia de recém-nascidos Fernandes, .

L . . Acta Scientiarum .
mal formados como proposta de Avaliacdo e | Viana, Balbi- . 2004 Pesquisa
. B Health Sciences
intervencdo de enfemagem. no, Horta.

Osinaga; Viei-
Trabalhando com histérias de vida de fami- 9 . Revista da Escola de .
. . . ra; Armelin; 2000 Pesquisa
liares e pacientes psiquiatricos. Enfermagem da USP
Furegato
) ) o Cattani; ) -
Cuidar do idoso doente no domicilio na voz . Revista Eletronica de .
. - Girardon- 2004 Pesquisa
dos cuidadores familiares. . Enfermagem
-perlini
O processo de cuidar de idosos com aci- .
o . . . Acta Scientiarum .
dente Vascular encefalico: sentimentos dos |Lavinsk; Vieira . 2004 Pesquisa
. . Health Sciences
familiares envolvidos.
Atencdo ao familiar cuidador do Idoso com Luzardo; Acta Scientiarum .
K . 2004 Pesquisa
doenca de Alzheimer Waldman Health Sciences

Observa-se no Quadro 1 que todos os estudos eram do tipo pesquisa, que apenas um deles foi

publicado antes do ano 2000 e que a maior concentragao de publicacao ocorreu no ano 2004. A edi-
¢ao de um numero da Revista Acta Scientirarum Health Science apenas com estudos que abordassem

atemadtica familia contribuiu para esta concentracao no ano de 2004. Observa-se ainda que cinco estu-

dos foram publicados em periddicos que nédo sao especificos da area de enfermagem. Consideramos
o fato dos profissionais enfermeiros nao divulgarem seus estudos apenas em periddicos de enferma-
gem bastante salutar, pois além de divulgar para profissionais de outras areas da saude aspectos do

fazer da enfermagem, cria novas possibilidades de divulgacdo do que tem sido produzido pela enfer-

magem brasileira, visto que o nimero de periddicos na drea de enfermagem ainda é bastante restrito.

Quadro 2. - Estudos que abordam o cuidado das familias com pessoas dependentes, segundo crité-

rios de andlise. Maringa - PR, 2005.

. Tipo de Agravo que gerou .
Etapa de desenvolvimento P 9 Aq . 9 Cuidadores Ne Estudos
Dependéncia

Sequela de AVC Filhas, Netos, Conjuges, Nora, Avds,

Idosos ) ) ) 06
Alzheimer cuidador contratado, outro idoso.

Recém-Nascido Mal Formacao Mae 01
Adultos Portador de Transtornos Mentais Cuidadoras; a mae e o pai. 02
Adolescente e Adulto Diabetes e outras patologias Mae, pai, “farmacéutico” e vizinhos. 02
Adulto Traumatismo Cranio Encefélico | Mae, conjuge, irmao, pai, tio, filho. 01
Adulto Esclerose lateral amniotréfica Filhas 01

No quadro 2 verifica-se que a maioria dos
estudos trabalhou com familias de idosos de-
pendentes, cuja dependéncia foi ocasionada
por diversos agravos comuns no envelhecimen-
to (alzheimer, acidente vascular encefalico, en-
tre outros). Os demais estudos incluiram pessoas
em diferentes momentos do ciclo de desenvol-
vimento, inclusive recém-nascidos portadoras

de ma formacdo congénita, criancas portado-
res de diabetes e outras patologias associadas,
adolescentes com transtornos mentais, adultos
dependentes apds traumatismo cranio encefa-
lico e esclerose lateral amniotrofica.
Observa-se também no Quadro 2 que a
maioria dos cuidadores sdo mulheres (maes, fi-
Ihas ou netas). Ressalta-se que geralmente o cui-
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dado é assumido por apenas uma pessoa da fa-
milia, a qual é considerada o cuidador principal.
Os estudos demonstraram, ainda, que as fami-
lias apresentam dificuldades e facilidades para
cuidar do familiar dependente.

Facilidades para cuidar relatadas pelas familias
de pacientes crénicos com dependéncia

Foi possivel reagrupar os dados em duas
areas: facilidades referentes aos servicos de sau-
de durante o cuidado do familiar dependente e
facilidades referentes a estrutura familiar. Na pri-
meira, nota-se que o apoio oferecido pelo Siste-
ma de Saude e pelos profissionais de saude foi
o relato mais presente.Os estudos referiram co-
mo facilidades a existéncia da assisténcia médi-
canarede publica,"o apoio técnico das equipes
de saude para orientagdes sobre o cuidado do-
miciliar'*e a presenca de profissionais, que além
de realizarem a assisténcia ao familiar debilita-
do, oferecem suporte emocional a familia."*Ob-
serva-se aimportancia do profissional de saude
em estar auxiliando nas necessidades dos cui-
dadores, o que pode melhorar a qualidade do
atendimento prestado ao paciente e trabalhar
na tentativa de solucdo dos problemas encon-
trados na familia. A atencao dos profissionais é
importante a familia, pois auxilia na reducdo da
sobrecarga dos cuidadores e na transferéncia de
informacdes quanto aos cuidados (uso de medi-
camentos, técnicas de curativos, de comunica-
¢ao, de higiene, mudanca de decubitos, apoio
emocional, entre outros).

A presenca dos medicamentos na rede ba-
sica de saude também foi referida em dois estu-
dos como uma facilidade para a familia, princi-
palmente aquelas que convivem com o diabe-
tes, pois 0 acesso aos medicamentos e materiais
é mais facilitado™®.

No que concerne as facilidades referentes
a estrutura familiar, observou-se que quatro es-

tudos fizeram referéncia as atitudes e relatos das
familias que podem ser considerados como be-
néficos para o atendimento do familiar portador
de DANT e que reduzem a sobrecarga e conse-
qlientemente o sofrimento dos cuidadores. Ati-
vidades que englobam a busca do suporte emo-
cional”e de conhecimentos sobre a doenca que
afeta o membro familiar*caracterizam-se como
estratégias de enfrentamento da doenca citadas
nos estudos. Um dos estudos revela que algumas
familias observam com atencdo o modo como a
enfermagem realiza os cuidados durante o inter-
namento hospitalar do familiar para reproduzi-
-los em domicilio.”A disponibilidade de tempo
que alguns membros das familias possuem'-'%e
a presenca de familiares como cuidadores, pos-
sibilitando que o cuidado seja realizado por pes-
soas com lacos afetivos'também foram citadas
como facilitador para a realizacdo da assisténcia
ao membro familiar adoecido.

Dificuldades para cuidar relatadas pelas familias
de pacientes crénicos com dependéncia

As dificuldades abordadas puderam ser
agrupadas em trés areas: dificuldades das fami-
lias para cuidar; dificuldades referentes aos ser-
vicos de saude e dificuldades sécio-econémicas.

Na primeira, a maioria das dificuldades se
relaciona aos obstaculos enfrentados pela pré-
pria familia durante o cuidado do familiar e pa-
ra o enfrentamento das mudancas que a doen-
¢a causa na rotina doméstica/familiar. Cinco tra-
balhos demonstraram a auséncia ou reducao
de informacgdes da familia sobre o cuidado do
membro'™ 7%, apesar delas desenvolverem va-
rias estratégias para buscar informagdes sobre
a doenca. Esse fato demonstra que os profissio-
nais de salide priorizam as atividades curativas,
deixando para segundo plano as atividades de
promocdo e prevencao de doencas em outros
membros familiares, decorrentes, por exemplo,
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do desgaste fisico emocional, o qual é agravado
com a falta de informacoes.

O cuidador familiar precisa ser alvo de
orientacao de como proceder nas situagdes mais
dificeis e receber em casa visitas constantes de
profissionais de saude (médicos, equipe de en-
fermagem, fisioterapeutas e outros) para super-
visdo e capacitacao?'.

Outra dificuldade encontrada nos estudos
foi a presenca de sentimentos negativos da fa-
milia desencadeados pela existéncia da doenca,
como o medo, o desanimo, a angustia'™ 7192233,
A presenca desses sentimentos esta geralmente
relacionada ao cuidador principal, que assume
toda a responsabilidade pelo cuidado. Esse fator
gera sobrecarga nas atividades diarias do cuida-
dor que, muitas vezes, negligencia seu préprio
cuidado, prejudicando sua saude fisica e mental.

A negligéncia dos familiares frente ao cuida-
do do familiar dependente esteve presente em
trés estudos'>?°24, Alguns familiares contratam
um cuidador para facilitar o cuidado e nao preju-
dicar a dinamica familiar. No entanto esta estraté-
gia nem sempre é totalmente eficaz, pos existe a
possibilidade da existéncia de desentendimentos
dos familiares com o cuidador contratado, o qual
Nao possuioutra pessoa com quem possa dividir as
atividades (um familiar ou outro cuidador), tendo
gue assumir o cuidado diariamente, sem qualquer
folga semanal. H3, também, a existéncia de acusa-
¢oes por parte da familia, de ineficiéncia do cuida-
do prestado pelo cuidador contratado?.

Outra dificuldade revelada pelas familias
foi a existéncia de conflitos familiares relacio-
nados a situacdo de dependéncia vivenciada
pelos membros®, o que é agravada pela evolu-
¢ao negativa de algumas doencas, que aumen-
tam a situacdo de dependéncia do paciente'®".

As dificuldades frente a assisténcia profis-
sional (segunda area) foram mencionadas em
quatro estudos, sendo que trés destes alega-
ram diminuicao da assisténcia dos profissionais

de saude™ 7%, Percebe-se que o modelo cura-
tivo e individual, ainda arraigado nas a¢cdes dos
profissionais de saude, dificulta a realizacdo de
um atendimento baseado no coletivo e na mi-
nimizacao das necessidades da familia.

Oatendimento domiciliar aidosos que pos-
suem problemas de locomocao e dependéncia
é uma das atividades que precisa ser valorizada,
pois muitas vezes ndo possuem recursos para o
transporte. Isto, por sua vez, posterga a busca
de solucdes das questdes simples de saude, le-
vando ao agravamento das condicdes de vida.
A acdo da enfermeira se torna Util na prevencao
dessas doencas ou como integradoras face aos
conflitos familiares®.

A terceira area relacionada as dificuldades
das familias pauta-se nos problemas socioecono-
micos. Dentre elas, destaca-se o custo para a ma-
nutencdo do familiar, citada em quatro estudos'
17.19. Ze a falta de equipamentos e recursos mate-
riais pela familia como, por exemplo, glicosimetros
e aparelhos para controle de pressao arterial 224,

O problema financeiro para as familias de
pessoas com sequielas de AVC, é uma das princi-
pais preocupacdes. Alguns familiares revelam a
impossibilidade em contar com servicos de cui-
dado domiciliar ou mesmo para efetuar mudan-
¢as no domicilio para diminuir suas sobrecargas
por ndo terem recursos financeiros suficientes.

Em relacdo as familias de pacientes porta-
dores de transtornos mentais, a sobrecarga fi-
nanceira existe e é agravada pela condicdo social
das mesmas, que, em sua maioria, possui baixa
renda, residindo na periferia da cidade, em lo-
cais de dificil acesso e, muitas vezes, dividindo
quintais com outros®.

Categorias temdticas
Foi possivel constatar que a presenca de

um portador de DANT dependente de cuidados
gera varias alteracdes familiares, desde as mu-
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dancas nas rotinas domésticas até alteracdes das
relacdes familiares ocasionadas por varios fato-
res (s6cioecondmico-emocional). A seguir, serao
apresentadas as categorias tematicas encontra-
das e discutidas a luz de pesquisadores da area.

Mudancas na Rotina Familiar

Em relacdo as mudancas na rotina familiar,
foram encontradas quatro subcategorias: aban-
dono de atividades remuneradas; necessidade
de reorganizacao familiar; alteracdo do foco de
atencao do cuidador; e cuidadores com neces-
sidades de novos conhecimentos e habilidades.

Na subcategoria abandono das atividades
remuneradas, verifica-se que apds a escolha do
cuidador principal — geralmente mulheres - o
mesmo acaba por deixar atividades remunera-
das externas ou domiciliares para maior dedi-
cacao ao familiar dependente. Essa questao foi
abordada por trés estudos, cujos trabalhos tra-
tavam de idosos fragilizados e doentes com aci-
dente vascular encefélico (AVE).

“Na maioria das vezes, a mulher pre-
cisa deixar seu trabalho para se dedi-

carao cuidado do idoso fragilizado”..°

Entre os dados observados, 64% dos cuida-
dores exerciam atividades remuneradas e pre-
cisaram abandonar sua atividade empregaticia
para realizar o cuidado a vitima?.

Os cuidadores de pessoas com AVE geral-
mente tém problemas com o emprego, ocorren-
do o abandono, a reducao da jornada de traba-
Iho ou tendo que sair mais cedo para se dedica-
rem ao cuidado do familiar portador de DANT?,

Em relacdo a necessidade de reorganiza-
cao familiar, que é a segunda subcategoria, es-
ta foi referida em dois estudos. Um deles desta-
cou a participacao de uma rede social que auxi-
lia a familia nos cuidados:

“Ha uma desorganizacao do cotidiano
familiar. Houve a necessidade de agre-
gacao de agcbes compartilhadas no nu-
cleo familiar -reorganizacao e unido
dos componentes familiares, bem co-

mo vizinhos e amigos”?.

Em alguns estudos, encontraram-se tre-
chos que referiram que o cuidador, face a situa-
¢ao, modificou o foco da atencao do cuidado.
Notou-se que, em alguns momentos, este ne-
gligencia seu préprio cuidado e sua prépria vi-
da, e isso foi assunto da terceira subcategoria.

“A necessidade de cuidar do pacien-
te pode interferir em diversos aspec-
tos da vida do cuidador ou dos mem-

bros da familia”?*.

“Ser cuidador de um doente, na esfera
domiciliaré, namaioriadasvezes, terque
negligenciar sua prépria vida ou par-

te dela”"”.

Outro fator encontrado é a exigéncia do
paciente em ter o cuidador sempre presente, e
isto, direta ou indiretamente, interfere na reali-
zacdo das atividades do convivio social.

“Oindividuo que necessita de cuidado,
por sua vez, cobra a presenca do cui-
dador e nem sempre reage favoravel-

mente as auséncias”"’.

“O doente é o centro das aten¢des e de cer-
ta forma procura chamar a atencdo para si”'®.

Cuidadores de pessoas com AVC vivenciam
mudancas no estilo de vida que reduzem, mo-
dificam e geram insatisfacdes na vida social. Is-
to devido as condicdes limitantes impostas pela
doenca do familiar, o que, por sua vez, traz sen-
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timentos de isolamento e proporciona um rela-
cionamento mais proximo e circunscrito as ati-
vidades domésticas®.

A quarta subcategoria refere-se as neces-
sidades de novos conhecimentos e de habilida-
des que o cuidador precisa adquirir para realizar
o cuidado ao familiar. A manipulacao de equipa-
mentos de controle metabdlico', e a realizacao
de dietas especiais’®, foram as principais neces-
sidades de conhecimentos e habilidades apre-
sentadas pelos familiares.

Muitas vezes, sdao as pequenas coisas do
dia-a-dia do cuidado que mais afligem a fami-
lia, as quais podem ser minimizadas com orien-
tacoes dos profissionais. Por exemplo, ao fazer
uma visita domiciliar, as autoras encontraram a
familia extremamente ansiosa pelo ruido que
saia da traqueostomia do seu familiar doente
- 0 qual levava a familia a uma série de pensa-
mentos desagraddveis em relacdo ao quadro -
porém, depois de orientados e de o profissional
fazer a aspiracdo da secrecéo, a familia sentiu-se
mais tranquiila e aliviada'.

Mudancas nas relagées familiares

nesta categoria, foi possivel reagrupar da-
dos em duas subcategorias: comportamentos,
atitudes e sentimentos do familiar cuidador fren-
te a doenca presente na maioria dos estudos e
dificuldades na convivéncia entre os membros.

Na primeira subcategoria, o sentimento
mais comum entre as familias foi o abatimento
emocional e fisico, tanto do portador de DANT
quanto do cuidador. Os trechos, a seguir, reve-
lam essa situacao:

“Criancas e adolescentes portadores de
diabetes tipo 1 ficam deprimidos devi-
do amudanca narotina quando em cri-

ses intensas da doenca”'?.

“Mae fica deprimida ao falar sobre a do-

encadofilhoemgrupos de orientacdo.”'2.

Os sintomas de estresse e de desprepa-
ro emocional estiveram presentes em alguns
momentos:

“O membro da familia esta fisicamen-
te presente e psicologicamente ausen-
te, isso gera conflitos resultando em

estresse”?,

“Entre os problemas detectados por
noés destacamos: (...) Cuidadores nao
preparados e comportamentos agres-

sivos com a idosa"%.

O desligamento afetivo concomitante ao
agravamento da doenca também esteve pre-
sente, o que revela a “auto-preparacao” da fa-
milia para a morte do familiar:

“Presenca de luto antecipatério - des-
ligamento afetivo e gradual que ocor-

re em relacdo ao paciente”.

O convivio cotidiano com a dor, o sofri-
mento e o fantasma da morte é uma realidade
dura e de dificil manejo, muitas vezes interfe-
rindo na vida particular e na proépria relacdo do
grupo. A morte é uma realidade existencial, par-
tilhada por todos os seres. Entretanto assimilar
afinitude do homem é um processo doloroso?.

O profissional precisa estar atento para o
reconhecimento desses sentimentos na familia.
Para que haja a construc¢do de um cuidado pa-
ra o ser a partir do ser, é necessario o resgate da
sensibilidade®, Essa caracteristica deve ser es-
timulada entre os profissionais que assistem o
paciente e a familia, pois, por meio desta, con-
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segue-se identificar e trabalhar com as necessi-
dades familiares.

Quando o paciente dependente é uma
crianga, observa-se um sentimento de impo-
téncia e inseguranca dos pais frente a doenca.
Ha uma dificuldade de aceitacdo da mesma e,
as vezes, verificam-se momentos de negacao:

“Dificuldade de aceitacdo da doenca da
crianca. Angustia da familia devido a falta de
controle sobre o futuro da crianca”'2.

A trajetdria da familia que enfrenta a doen-
ca do filho por vezes é desesperadora, pois, em
caso de DANT, o tratamento geralmente é lon-
go, com muitas intercorréncias, gerando dor fi-
sica e emocional para a crianca. A esperanca da
cura é o sentimento que estimula a familia a lu-
tar contra a doenca do filho?.

Em relacdo a segunda subcategoria—dificul-
dades na convivéncia entre os membros/ desgas-
te familiar - verifica-se que o conflito familiar foi
um dos fatores mais freqlientes nesta subcate-
goria. Estes estao frequientemente relacionados
a quantidade de cuidados exigidos ao cuidador
principal, que, sobrecarregado, ndo consegue dar
atencao aos outros membros. Comisso, o cuida-
do aos demais membros é delegado a segundo
plano, culminando em conflitos.Quando um ele-
mento da familia adoece, ficam afetadas as estru-
turas e as relacdes familiares®. O excesso de tare-
fas também coopera para o aparecimento de con-
flitos familiares®. Os estudos também demons-
tram que quanto maior a dependéncia - devido
a gravidade da doenca — maior é a falta de tem-
po do cuidador para os outros membros da fami-
lia e para promover sua saude mental a partir de
uma convivéncia social externa:

“O fato de nao ter tempo para a familia
reflete de forma negativa quanto ao re-
lacionamento, gerando conflitos, tanto

pessoais como com outros membros”'3,

Como conseqliéncia do acumulo de ati-
vidades de trabalho com as tarefas de casa, os
cuidadores sentem-se ocupados, vivenciando
a limitagao do tempo livre tendo como conse-
qléncia direta a sobrecarga, o que reduz o tem-
po livre para si préprio e para os demais familia-
res?. Devido a sobrecarga, o cuidador apresenta
alguns problemas relacionados ao seu bem es-
tar, como, por exemplo: cansaco; disturbios do
sono; aparecimento de cefaléias; perda de peso,
estresse fisico e mental, entre outros?.

Quando o cuidador é um dos cénjuges, ve-
rifica-se, também, comprometimento nas rela-
¢bes conjugais:

“[...]presenca de desentendimentos
conjugais decorrentes do tempo em

que o cuidador dedica ao paciente”*.

Com a mudanca na rotina familiar median-
te a existéncia de um agravo a saude, os conju-
ges vivenciam mudancas radicais impostas pe-
ladoenca, levando-os a se sentirem insatisfeitos
com seus casamentos?®.

Quando se tratava de uma DANT de ordem
psiquiatrica, observou-se presenca de uma preo-
cupacao do cuidador principal em relagao a se-
guranca dos outros membros da familia, devi-
do ao comportamento agressivo do seu fami-
liar. Em contrapartida, a falta de compreensao
dos familiares com aimprodutividade do porta-
dor de transtorno mental gera sofrimentos, ten-
soes e conflitos no ambiente familiar®.

A presenca de comportamentos bizarros de
seu familiar - agredir, xingar os outros e os fami-
liares — faz que a familia sinta-se envergonhada
e estressada por essas atitudes, apresentando
um distanciamento do portador de transtorno
mental, mesmo que inconsciente'.

Os sentimentos encontrados nos cuidado-
res, principalmente nos estudos com familiares
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de pacientes com transtornos mentais, vao des-
dearaiva, culpa, frustracao até o amor, a pacién-
cia e a solidariedade™ %,

Em outros momentos, a familia de porta-
dores de patologia mental busca apoio na re-
ligido para a resolucao de problemas referen-
tes a doenca psiquiatrica, encontrando confor-
to e aceitacao:

“A familia busca a religidao para resol-
ver o problema do filho e passa a vé-lo

como uma bencao™®.

A presenca da religido é uma das forcas da
familia a qual ela se apdia para enfrentar as dificul-
dades. A religido é uma forma de a familia se for-
talecer, superar o sofrimento e aceitara doenca''.

A ajuda espiritual é buscada pela maio-
ria das familias independente da religido ou do
credo, e diferencia-se na maneira, intensidade
e momento da doenca, incluindo oracdes indi-
viduais, correntes de oracao, promessas e con-
sultas espirituais. Algumas familias mobilizam-
-se com oracdes desde que percebem que algo
nao esta bem, outras sé o fazem apds o aumen-
to da gravidade®.

CONSIDERACOES FINAIS

A partir da andlise dos estudos, foi possi-
vel constatar que a presenca de um portador de
DANT dependente de cuidados gera varias alte-
racdes familiares, desde as mudancas nas roti-
nas domésticas até alteracdes das relacdes fami-
liares ocasionadas por fatores sociais, econédmi-
Cos e emocionais.

Considera-se que a realizacdo da assistén-
cia afamilia cuidadora de um familiar com DANT
precisa ser entendida como parte do processo
de reabilitacdo do familiar dependente. Assistir
a familia e suas necessidades, ouvi-la, reconhe-
cer seus pontos fortes e oferecer apoio a mesma

precisam ser atividades continuas dos profissio-
nais, que extrapolam os muros das Unidades de
Saude, visando ao cuidado a saide mental desta.

Ressalta-se a necessidade do profissional
de Enfermagem conhecer métodos para a atua-
¢do com a familia, buscando uma visdo integral
da mesma, suas interferéncias na qualidade de
vida do doente crénico e maior participagao des-
ses profissionais na assisténcia a familia.
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