Texto & Contexto Enfermagem

E§¥8 ISSN: 0104-0707
& texto&contexto@nfr.ufsc.br

Universidade Federal de Santa Catarina
Brasil

de Lima Santos, Aliny; Mantelo Cecilio, Hellen Pollyanna; Ferraz Teston, Elen; Silva Marcon, Sonia
Conhecendo a funcionalidade familiar sob a 6tica do doente crénico
Texto & Contexto Enfermagem, vol. 21, num. 4, octubre-diciembre, 2012, pp. 879-886
Universidade Federal de Santa Catarina
Santa Catarina, Brasil

Disponivel em: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=71425249019

Como citar este artigo [ &\ /"

Numero completo . I,
P Sistema de Informacao Cientifica

Rede de Revistas Cientificas da América Latina, Caribe , Espanha e Portugal
Home da revista no Redalyc Projeto académico sem fins lucrativos desenvolvido no ambito da iniciativa Acesso Aberto

Mais artigos


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=714
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=71425249019
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=71425249019
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=714&numero=25249
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=71425249019
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=714
http://www.redalyc.org

Artigo Original - 879 -

CONHECENDO A FUNCIONALIDADE FAMILIAR SOB A OTICA DO
DOENTE CRONICO

Aliny de Lima Santos’, Hellen Pollyanna Mantelo Cecilio?, Elen Ferraz Teston®, Sonia Silva Marcon*

! Mestre em Enfermagem. Parand, Brasil. E-mail: aliny.lima.santos@hotmail.com

? Mestranda do Pés-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Estadual de Maringa (UEM). Parana, Brasil. E-mail: poly-
mantelo@hotmail.com

> Mestranda em Enfermagem do Programa de Pés-Graduacao em Enfermagem da UEM. Parana, Brasil. E-mail: elen-18@
hotmail.com

* Doutora em Filosofia da Enfermagem. Professora da Graduagdo e Pés-Graduacdo em Enfermagem da UEM. Parand, Brasil.
E-mail: soniasilva.marcon@gmail.com

RESUMO: O objetivo do estudo foi identificar a percepcdo do doente crénico sobre a funcionalidade de sua familia e conhecer como
ele se percebe neste contexto. Estudo descritivo de natureza qualitativa, realizado com 12 doentes cronicos. Os dados foram coletados
no periodo de abril a novembro de 2010, utilizando entrevista semiestruturada, baseada no instrumento APGAR de avaliacao familiar.
Os resultados mostram quatro como familias funcionais, cinco moderadamente disfuncionais e trés severamente disfuncionais. Nos
depoimentos dos doentes cronicos foram observados sentimentos de perda de autonomia, reducdo da participacdo nas decisoes
familiares, troca de papeis, perda da liberdade de escolha para realizar novas tarefas, desejo de isolamento e o fato de sentirem-se um
peso para a familia. Conclui-se que as doencas cronicas que necessitam de cuidados familiares sdo acompanhadas da necessidade de
reestruturacgdo e readequacdo familiar, fatores estes que podem desencadear conflitos e insatisfagdo por parte do doente, dificultando
as relagoes familiares.

DESCRITORES: Doenca cronica. Relagdes familiares. Familia. Enfermagem.

KNOWING THE FAMILY FUNCTIONALITY UNDER THE VIEW OF A
CHRONICALLY ILL PATIENT

ABSTRACT: The objective of the study was to identify the perception of the chronic patient on the functionality of his own family and
know the way he perceives this context. It is a descriptive study of qualitative nature, accomplished with 12 chronically ill individuals.
Data was collected from April to November 2010, through semi-structured interview, based on the instrument APGAR of family
evaluation. The results showed four functional families, five moderately dysfunctional and three severely dysfunctional. It was observed,
throughout the patient’s statements, feelings of autonomy loss, decrease on the participation of family decisions, changes of roles,
loss of freedom of choice to accomplish new tasks, isolation desire and the fact of considering themselves a burden for the family. It is
concluded that the chronic diseases, which require family care, are followed by the need of family readjustment and reorganization.
These factors can trigger conflicts and dissatisfaction by the patient and hinder the family relationships.

DESCRIPTORS: Chronic disease. Family relations. Family. Nursing.

CONOCIENDO LA FUNCIONALIDAD FAMILIAR BAJO LA OPTICA DEL
ENFERMO CRONICO

RESUMEN: El objetivo del estudio fue identificar la percepcion del enfermo crénico sobre la funcionalidad de su familia y conocer
como €l se percibe en este contexto. Estudio descriptivo de naturaleza cualitativa, realizado con 12 enfermos crénicos. Los datos fueron
recogidos en el periodo de abril a noviembre de 2010, por medio de entrevista semiestructurada, basada en el instrumento APGAR
de evaluacién de la Familia. Los resultados muestran que cuatro familias fueron funcionales, cinco moderadamente disfuncionales
y tres severamente disfuncionales. En las declaraciones de los pacientes fueron observados sentimientos de pérdida de autonomia,
reduccién de la participacion en las decisiones familiares, cambio de papeles, pérdida de la libertad de eleccién para realizar nuevas
tareas, deseo de aislamiento y el hecho de sentirse un peso para la familia. Se concluye que las enfermedades crénicas que necesitan
cuidados familiares son acompaiiadas de la necesidad de reestructuracion y readecuacion familiar, factores que pueden desencadenar
conflictos e insatisfaccion por parte del enfermo, dificultando las relaciones familiares.

DESCRIPTORES: Enfermedad crénica. Relaciones familiares. Familia. Enfermeria.
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INTRODUCAO

A familia constitui um sistema complexo e
dinamico, sendo influenciado pelo meio histérico,
social e cultural que vivencia; onde as relacdes
familiares, em alguma medida, interferem no pro-
cesso saude e doenca de seus membros, bem como
na interpretacao da experiéncia de cada pessoa da
familia diante desse processo.! Sabe-se, ainda, que
cada familia possui caracteristicas especificas que
as torna uUnica em sua maneira de ser e, devido
a isso, apresenta comportamentos distintos em
relacdo a necessidade de adaptacao nos casos em
que um de seus membros torna-se doente cronico.
Contudo, com o tempo, ha uma reestruturacao
dessa familia e a pessoa responsavel pelo cuidado
exclusivo ird aparecer automaticamente, havendo
para isso mudangas na dindmica familiar e uma
possivel troca de papeis e fungdes, com o intuito
de ajudar o individuo no processo de adoecer.?

Porém, mesmo sendo considerada a princi-
pal unidade de cuidado do sujeito em situacdo de
adoecimento, a familia pode encontrar dificulda-
des e hesitar diante de fatores estressores referen-
tes ao cuidado em doencas cronicas. Diante disso,
a doenca cronica pode atuar como uma forca que
impulsiona os membros familiares a se concentra-
rem de forma intensiva no cuidado com a pessoa
doente e reformularem aspectos biopsicossociais
da vida familiar.?

Nesse cenario, entendemos que vivenciar o
adoecimento, especialmente quando relacionado
as doengas cronicas, significa sofrer mudancas em
todos os aspectos da vida individual e familiar.
Vale ressaltar também que requer atitudes facili-
tadoras, para o enfrentamento da situagdo posta,
promovendo a busca pela reconstrucao de uma
nova realidade e identidade do sujeito doente e
de sua familia.?

O processo de enfrentamento da doenga na
familia depende de alguns fatores como o estagio
da vida em que a familia se encontra, o papel de-
sempenhado pelo membro doente na familia, as
implicagdes que o impacto da doenca causa em
cada um deles e 0o modo como ela se organiza du-
rante o periodo da doenga.* Neste contexto, faz-se
necessario uma readequagdo familiar, em que
todos os membros passem a desempenhar tarefas
e a assumir papéis de modo a permitir o funciona-
mento do sistema familiar, demonstrando uma boa
adaptacdo a situagdo. O modo como estas relagdes
e adaptagdes acontecem, determina a classificagao
do sistema familiar em funcional ou disfuncional .’

O sistema familiar funcional é aquele no qual
o grupo familiar responde aos conflitos e situagdes
criticas visando estabilidade emocional, buscando
solucdes por meio de recursos proprios e de forma
adequada. Os membros da familia tém capacidade
de harmonizar suas proprias fungdes em relacao
aos outros de forma integrada, funcional e afetiva
protegendo a integridade do sistema como um
todo e a autonomia funcional de suas partes.® J&
os sistemas familiares disfuncionais sdo aqueles
nos quais ndo existe um comprometimento com
a dindmica e a manutencdo do sistema por parte
de seus membros, priorizando os interesses parti-
culares em detrimento do grupo, ndo assumindo
seus papéis dentro do sistema.’

Em situacdes de doencga cronica tem-se
observado que, dependendo do grau de gravi-
dade que as pessoas atribuam a estas condigdes,
algumas adaptacdes podem ou nado ocorrer no
seio familiar.® Se a condic¢do for assintomatica, tal
como ocorre em algumas doengas cronicas, como
por exemplo a hipertensdo arterial, as mudancas
muitas vezes sdo vistas como desnecessarias.
Porém, ao deparar-se com o agravamento do qua-
dro, especialmente quando ocorre algum tipo de
dependéncia decorrente destas doengas, a situagao
requer a reestruturacdo dos papeis de todos os
membros familiares.®

A importancia empirica dada pelas pesquisa-
doras em conhecer a dinamica e a funcionalidade da
familia neste estudo, deu-se a partir da vivencia no
projeto de extensao “Identificar a permeabilidade
entre o cuidado familiar e o profissional em diferen-
tes momentos do viver em familia”, vinculado ao
Ncleo de Estudos, Pesquisa, Assisténcia e Apoio
a Familia (NEPAAF) na Universidade Estadual de
Maringd, onde vislumbramos a importancia da
familia na satisfacao e integragao do doente crénico
com o meio familiar e sua consequente influéncia
na adaptagdo e convivéncia com a doenca.

Assim, o presente estudo justifica-se diante
da necessidade de conhecer a dindmica de funcio-
namento familiar com relacdo aos cuidados com
doentes cronicos e identificar como estes doentes
se percebem e percebem a dindmica familiar; de
forma a possibilitar a identificagdo de disfung¢des
e a intervencdo precoce na busca do restabeleci-
mento dessa estrutura de relacoes; além de ser
um passo importante para que os profissionais
de satide promovam a melhoria da qualidade
assistencial prestada ao doente, ao familiar e
ao cuidador.? Para tanto, o objetivo do estudo é
identificar a percep¢ao do doente cronico sobre a
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funcionalidade de sua familia e conhecer como ele
se percebe no contexto da mesma.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo-exploraté-
rio, de natureza qualitativa, realizado junto a 12
doentes cronicos que recebem cuidados de fami-
liares e que sdo assistidos, juntamente com suas
familias, pelo projeto de extensdo “Assisténcia e
apoio as familias de pacientes crénicos no domi-
cilio”, vinculado ao NEPAAF.

Os dados foram coletados no periodo de
abril a novembro de 2010, por meio de entrevista
semiestruturada, realizada nos domicilios e s6 aos
que estavam aptos a verbalizar suas percepcoes
e experiéncias. Foi solicitado um local reserva-
do para que participassem da entrevista apenas
pesquisador e entrevistado, a fim de garantir
maior veracidade nas informacgdes e liberdade de
expressao, tendo em vista que as perguntas eram
referentes a dindmica e funcionamento familiar.
Para facilitar esta privacidade a visita era realizada
por dois pesquisadores, de forma que um realizava
a entrevista com o paciente e o outro conversava
sobre aspectos relacionados com o cuidado com
o familiar que estivesse em casa.

A entrevista foi orientada por um roteiro
constituido de sete questdes semiabertas sobre o
funcionamento familiar, baseado no instrumento
de APGAR de familia, proposto por Smilks-
tein, em 1978”. O proposito deste instrumento é
identificar a satisfacdo de um ou mais membros
sobre o funcionamento da familia. Ele possui um
nimero reduzido de itens, é de facil aplicacao e
o nivel cultural dos entrevistados nao influencia
os resultados.®

O acronimo APGAR, proveniente da lingua
Inglesa, significa’ Adaptation (Adaptacao - grau de
satisfacdo de acordo com a atengdo recebida), Pa-
ticipation (Participacao - satisfacdo com a comuni-
cacao e a participagdo na resolucdo de problemas),
Growth (Crescimento - satisfacdo do membro com
a liberdade para a mudanca de papeis e inicio de
novas atividades), Affection (Afeigdo - satisfagao
do membro com a interacdo emocional na fami-
lia), e Resolution (Resolugdo - como o tempo é
compartilhado)

Asrespostas sao apresentadas em uma escala
do tipo Likert, de trés pontos: quase sempre, as
vezes e raramente, valendo de dois a zero pontos
consecutivamente. Quando a soma dos pontos ob-
tidos for de sete a 10, indica familia altamente fun-

cional; de quatro a seis, familia moderadamente
disfuncional; e de zero a trés, familia severamente
disfuncional.’

A ampliacdo do instrumento foi realizada
porque a intengdo era ndo apenas mensurar o
funcionamento familiar, mas também identificar
a percepcao do doente cronico frente a este fun-
cionamento e, ainda, apreender como o mesmo se
vé no contexto familiar. Desta forma, foi solicitado
que o participante justificasse a resposta dada a
cada item e respondesse a duas novas questdes: ha
algo que vocé gostaria que fosse diferente em suas
relacdes familiares? Como vocé se sente por preci-
sar receber cuidados por parte de seus familiares?

Para analise dos dados, as entrevistas foram
transcritas na integra e posteriormente submetidas
a um processo de andlise de conteado," constitu-
ido por uma fase de pré-analise e exploracao dos
dados; seguida da organizacao sistematica dos
dados em unidades teméticas, com descricado deta-
lhada das caracteristicas pertinentes. Os resultados
foram entao agrupados em categorias tematicas,
conforme semelhanca nos depoimentos.

O desenvolvimento do estudo ocorreu em
conformidade com o estabelecido pela Resolugao
196\ 96 do Conselho Nacional de Saude e seu
projeto foi aprovado pelo Comité Permanente
de Ftica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade de Maringa (Parecer n° 084/2006).
Todos os participantes do estudo ou seu respon-
savel assinaram o termo de Consentimento Livre
e Esclarecido em duas vias. Para a diferenciacdo
dos sujeitos e preservacao de sua identidade,
foram utilizados os seguintes cédigos: a letra P,
relacionada a paciente, seguido pelo nimero de
ordem da entrevista, acompanhada da letra M ou
F, para indicar o sexo do mesmo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizagao dos participantes do estudo

Os doentes em estudo tinham idade entre
50 e 89 anos, com predominio da faixa etaria de
70 a 79 anos. Mais da metade deles (sete) era do
sexo feminino e os problemas de satide mais fre-
quentemente citados foram: hipertensao arterial e
o Diabetes Mellitus, havendo também associagoes
com outras doencas como o acidente vascular
cerebral, insuficiéncia cardiaca, dislipidemia e
doencas reumdticas. A progressao das doencas
cronicas ocasiona amplas repercussdes na vida
das pessoas afetadas, especialmente as idosas. Isto
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porque muitas vezes elas sao multiplas e quando
nao adequadamente acompanhadas, podem oca-
sionar dificuldades na realizacdo das atividades
de vida diaria e nas relacoes sociais.

Em relacdo a renda familiar, nove partici-
pantes relataram renda variando entre um e trés
salarios minimos, dois recebem em média quatro
salarios minimos e apenas um relatou receber
acima de cinco saldrios. A baixa renda encontrada
neste estudo é um fato importante, pois rendas
inferiores podem limitar o acesso aos cuidados
alimentares e sociais, comprometendo de forma
significativa a qualidade de vida das pessoas,*
especialmente quando trata-se de doentes cronicos
e/ou idosos, dada a necessidade de gastos com
medicamentos e servicos de satude.”

O tipo de familia variou, sendo seis familias
do tipo nuclear completa - aquela formada por
pais bioldgicos e filhos solteiros, quatro do tipo
extensa - aquela que possui mais de uma geragao
no mesmo ambiente, e duas familias do tipo mo-
noparental - constituida por filhos solteiros e um
dos pais*. E valido ressaltar que familias extensas
e completas oferecem maior suporte financeiro
e recursos para o cuidado a pessoa com doenca
cronica®, especialmente quando se trata de idosos,
como foi o caso de alguns dos participantes deste
estudo. Quando este tipo de constituicao familiar
estd presente, observa-se como diminuida a carga
de trabalho dos familiares, reduzindo a sobrecarga
e melhorando a qualidade dos cuidados, através
do revezamento entre seus membros. Nestes casos
caracterizam-se ainda como importante suporte
emocional e instrumental, pois seus membros
funcionam como facilitadores do cuidado.*

Funcionalidade familiar

Em relacado a funcionalidade familiar cons-
tatamos, por meio da pontuagdo obtida com a
aplicacdo da escala de APGAR, que apenas quatro
individuos consideram suas familias como fun-
cionais e os demais as consideram disfuncionais,
seja de forma moderada (cinco) ou severa (trés).

Em relacdo ao primeiro componente do
APGAR de familia que é a adaptacao, sete entre-
vistados afirmaram que ao recorrer a familia em
busca de ajuda, quase sempre ficam satisfeitos com
a atencao que recebem da familia, quatro que as
vezes ficam satisfeitos e apenas um afirmou que
raramente fica satisfeito.

Quanto ao segundo componente que é a
participacao, cinco sujeitos afirmaram que as vezes

ficam satisfeitos com a maneira pela qual a familia
conversa e compartilha com eles a resolugdo de
problemas, quatro quase sempre ficam satisfeitos
e trés raramente ficam satisfeitos.

O terceiro componente refere-se ao cresci-
mento, ou seja, ele avalia a maneira como a familia
aceita e apo6ia os desejos do individuo de iniciar
ou buscar novas atividades e realizar mudancas
em suas vidas. Este item foi o que apresentou o
maior nimero de entrevistados (seis) raramente
satisfeitos, outros cinco referiram quase sempre fi-
car satisfeitos e apenas um as vezes ficar satisfeito.

A afeicao refere-se a maneira pela qual a
familia demonstra afeicdo e reage as emocgoes tais
como mégoa, tristeza, raiva e amor. Constatamos
que trés doentes cronicos relataram quase sempre
estarem satisfeitos com as intera¢cdes emocionais
no contexto familiar, seis as vezes ficam satisfeitos
e trés raramente ficam satisfeitos.

O quinto componente refere-se a capacidade
resolutiva, e cinco entrevistados referiram as vezes
ficarem satisfeitos com a maneira pela qual a fami-
lia e o proprio individuo compartilham o tempo
juntos, quatro, que raramente ficam satisfeitos, e
trés, que quase sempre ficam satisfeitos.

Por fim, observa-se que os elementos que
mais contribuiram para a identificacdo da dis-
funcionalidade das familias em estudo foram a
afeigdo, resolugdo e participagao, enquanto que a
adaptacao foi o que mais contribuiu para a iden-
tificacao de uma funcionalidade positiva.

A familia é a principal fonte de suporte e
apoio a qual seus membros recorrem para reso-
lucao de problemas, especialmente quando estes
estdo associados a satide ou a falta dela.! Nos casos
de auséncia de saude somada as limita¢des decor-
rentes da velhice, a familia é ainda mais necesséria,
estando envolvida em diferentes atividades, desde
a simples até as mais complexas. Sao exemplos de
atividades a preparagao da refeicao, a realizacao
de cuidados diretos, o proporcionar atividades
de lazer; a administracdo de medicamentos de
uso continuo e o acompanhar em consultas para
avaliacdo do estado de saude.”

Deste modo, as familias assumem parcela
significativa de responsabilidade na prestacdo do
cuidado a satide de seus membros. Nos casos de
uma condigdo cronica, sua participagdo é funda-
mental, visando o controle da doenca, manutencio
da satde e a prevencao das possiveis complica-
¢Oes associadas a ela.” Sendo assim, os cuidados
implementados pela familia tém a finalidade de
preservar a vida do doente, de maneira adequada
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as suas proprias possibilidades, aos seus padroes
culturais, as necessidades particulares de cada
individuo e as condigdes do meio onde vivem.'

Diante da necessidade de adaptagao familiar
aos cuidados e do préprio doente em recebé-los,
destacamos a importancia em conhecer a funcio-
nalidade familiar, pois, acredita-se que a relagdo
entre esta, a qualidade do cuidado e a satisfagao do
cuidador e do doente, é diretamente proporcional ®

Observamos, com este estudo, que a neces-
sidade de adaptacao familiar tras desconforto e
insatisfagdo para os doentes:

[...] me sinto muito mal com isso de elas [se re-
ferindo as filhas] terem que se revezar para cuidar de
mim e ndo me deixar sozinha [...]. Me sinto um “estorvo”
depois que tive o cincer. Sei que atrapalho a vida da mi-
nha filha, a coitada tem que fazer tudo para mim (P6F).

A presenca de um membro familiar com
doenca cronica que necessite de cuidados, mesmo
este ndo sendo dependente, causa desconforto e
insatisfagdo ao doente, por ele acreditar que isto
acarreta sobrecarga fisica e emocional a vida do
cuidador, afetando diretamente a dindmica fami-
liar. Necessita por tanto, que toda a familia passe
por um processo de adaptagao, podendo oferecer
todo o suporte necessério a este doente.™

A Participacao também foi um fator relevan-
te para a disfuncionalidade familiar, considerando
que apenas quatro participantes estao satisfeitos
com a forma com que sao discutidas as questoes
de interesse comum e compartilhada a resolugao
de problemas:

[...] as vezes eu quero resolver as coisas do meu
jeito, porque essa casa é minha, mas eu ndo posso decidir
nada. Parece que tenho que pedir permissio para tudo.
Mesmo com tantos problemas que tenho [referindo-
se as patologias que possui] ainda consigo tomar
algumas decisoes [...] ndo gosto de ficar sendo a tiltima
a ficar sabendo das coisas (P12F)

[...] parece que depois que fiquei de cama, minha
filha acha que eu perdi o jeito de lidar com as coisas.
Ela pode ter o problema que for que nunca que vem
falar comigo, nunca que eu fico sabendo [...] ai depois
eu descubro e fico me sentindo mal [...] me sinto sem
utilidade aqui em casa (P1F).

Nos depoimentos de P12F e P1F, observamos
que os informantes da pesquisa acreditam que sua
participacao nas decisdes e solucdes de problemas
da familia é reduzida, e associam isso a patologia.
Ainda, nestes depoimentos, identificamos a per-
da da autonomia e da liberdade nas decisdes. A
participacdo do doente crénico nas questoes de

interesse comum e na resolugdo de problemas
familiares é fundamental para que a familia seja
considerada funcional, especialmente nos casos
em que o doente é idoso. Portanto, quanto maior
a satisfacdo deste critério, maior sera a funciona-
lidade familiar diante de uma situacdo de crise.’

Quando questionados sobre a satisfacao
em relagdo a liberdade para mudancas de papeis
e inicio de novas atividades, demonstrado no
quesito crescimento, observa-se que apenas cinco
participantes estavam quase sempre satisfeitos:

[...] tudo que eu quero fazer de diferente tenho
que esperar a liberacdo da minha filha, até falo para ela
que parece que eu sou a filha e ela a mae. Tenho vonta-
de de sair, fazer coisas diferentes das que faco todos os
dias, mas ela fala que é para ficar em casa, esperar e ela
chegar [...] (P6F).

O aparecimento da doenga e a consequente
necessidade de um cuidador provocam uma rees-
truturacao familiar e uma redefini¢cdo de papeis.”
Entretanto, esta nova definicdo de papéis nem
sempre é vivenciada como algo bom, o que pode
ser verificado no depoimento de P6F. Tornar-se
doente inclui a vivéncia de uma série de separa-
¢des marcadas, frequentemente, por experiéncias
de fragmentacdo e perda de autonomia sobre o
proprio corpo. A autonomia é fator determinante
na qualidade de vida, pois é ela que possibilita a
tomada de decisdes corriqueiras.'®

A doenga cronica pode atuar como uma forga
que impulsiona familiares a se concentrarem de
forma intensiva no cuidado com a pessoa doente
e relegarem aspectos biopsicossociais da vida
familiar, e elegerem o cuidador principal daquele
individuo. Este fato que pode, em alguns casos,
gerar a troca de papeis onde quem representara o
cuidador e provedor familiar, torna-se uma figura
fragilizada pela doenca cronica, necessitando de
cuidados. Estes cuidadores por sua vez, tomam
consciéncia de sua importancia na vida do doente,
acreditando-se tutores do mesmo.’

A perda da autonomia nao se delimita ape-
nas nas praticas cotidianas ou nas resolucdes de
problemas familiares e domésticos; observou-se
também que esta vai muito além, reconhecendo a
perda do espaco individual dos sujeitos:

[...] eles ficam sempre em cima de mim, querendo
saber por que estou quieta, ndo respeitando a tristeza e o
meu silencio |[...] isso me deixa incomodada |[...] parece
que quer controlar até meus sentimentos (P6F).

Mediante o depoimento de P6F, observamos
novamente a sensacdo de perda de autonomia
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vivenciada pela depoente, pois evidencia que os
familiares ndao lhe permitem momentos de reserva
e de isolamento demonstrados como necessérios
pela participante. Porém, este mesmo desejo de
isolamento, em que é preferivel estar sozinha a
ter que conviver com a familia pode ser reflexo de
uma relacado familiar conflituosa e insatisfatéria.

Os elementos afeigdo e resolucao foram os
que apresentaram resultados mais criticos, pois
ambos apresentaram apenas trés participantes
quase sempre satisfeitos com a interagdo emo-
cional na familia e com a forma como o tempo
livre é compartilhado. Referindo-se a afeicdo,
observamos que a necessidade de comunicagao de
problemas e fatos que os incomodam, sao vistos
como algo individual e desnecessario de ser com-
partilhado. Ja a resolucao, através da fala de P4M,
aparece afetada devido a doenga, pois o paciente
ja ndo consegue ter autonomia para solucionar
sozinho situacOes cotidianas, é como se tivesse
perdido o “poder” de resolver suas proprias coisas
e dependesse a partir de entdo dos cuidados de
alguém para qualquer tomada de decisao:

[...] minha filha tem as coisas dela, minha neta
também, por isso procuro ndo incomodar elas com
qualquer besteira. Quando tem alguma coisa me in-
comodando, prefiro ficar quieto [...] eu queria poder
me virar sozinho, assim eu iria poder ter minha casa e
poderia morar sozinho, sem precisar amarrar a vida de
ninguém (P4M).

Frente as transformacdes nas estruturas
familiares o “depender” dos cuidados de alguém
gera uma situacao de desconforto, o que pode ser
verificado no depoimento de P4M. A necessidade
de um cuidador geralmente provoca sentimentos
de inutilidade, soliddo e desejo constante de re-
solver todas as coisas sem precisar “incomodar” o
outro, porém, quando h4 uma boa relacao familiar,
onde ha um maior grau de intimidade, confianca
e respeito essa situagdo pode ser vivenciada de
forma diferente.

Analisando o tépico resolugdo, onde busca-
mos conhecer a satisfagdo dos participantes com
a forma com que o tempo livre é compartilhado,
observa-se nos depoimentos o sentimento de so-
lidao familiar, especialmente na relagdo conjugal:

[...] meu marido sé pensa nos problemas dele. A
minha filha até que me da atengdo, mas nao posso contar
muito com ela |[...] ela tem a vida dela, o marido dela,
nao pode ficar se ocupando comigo. Entdo, eu me sinto
muito sozinha [choro] eu queria me sentir amada pelo
meu marido, queria que alguém se importasse comigo.
So isso! (P2F).

meu marido e meu filho quando ndo estdo dor-
mindo, estdo na rua [...] eles ndo conversam comigo, a
minha companhia sou eu mesma, por isso fico triste e
com depressio [...] ai eles pensam que eu estou fingindo,
s0 para chamar a atengdo deles (P9F).

Os idosos parecem tolerar melhor as condi-
¢Oes de vida proprias do envelhecimento quando
possuem junto de si pessoas afetivamente sig-
nificativas, dando énfase a membros familiares
e amigos. No entanto, muitas vezes, vivenciam
uma situacgao de isolamento e abandono familiar,
o que gera sentimento de solidao, conforme visto
neste estudo.

Porém, para alguns participantes, o isola-
mento tornou-se algo necessario e até encarado
como um mecanismo de fuga da realidade, que
insere a perda da autonomia, somados a troca de
papeis e perda da sua fungdo de cuidador(a) da
familia. Sendo assim, ndo foi incomum ouvir de
alguns participantes, que preferiam ficar sozinhos
e isolados e que isso ndo os incomodava, mesmo
que aos olhos das pesquisadoras, fosse visivel
que essa nao era seu real desejo, através de suas
expressoes faciais.

Nido me incomodo que eles [referindo-se a fa-
milia] ndo me déem atencdo, isso ndao me incomoda.
Sempre procuro ficar sozinho, sofrer sozinho. Nio fico
falando dos meus sentimentos, choramingando pelos
cantos (P3M).

Constata-se que estes individuos vivenciam
uma ‘mistura de sentimentos’, onde a pessoa quer
atencao, carinho, sente-se sozinha, mas ao mesmo
tempo ndo quer ‘atrapalhar’ a vida dos familiares.
Por outro lado, a prépria existéncia da doenca
pode interferir e alterar o estado emocional,
com sentimentos de tristeza, solidao, desanimo,
falta de vontade, desmotivacido, nervosismo e
inseguranca."”

Toda esta problematica vivenciada pela pes-
soa com doenga cronica pode levar ao isolamento
social, a um aumento da depressao e diminuicao
das expectativas de melhora, contribuindo para
um sentimento de desesperanca e solidao, os
quais podem associar aos itens discriminados nos
aspectos de recreacgao e lazer.”” No entanto, quan-
do o contrario acontece, a presenca da familia e o
apoio oferecido pelos mesmos tornam-se um fator
curativo no processo de manutencao da patologia
cronica. Esta oferta de apoio se apresenta das mais
diversas maneiras, incluindo a preocupacdo com
a saude e o bem-estar, compra de medicamentos,
acompanhamento as consultas médicas, visitas,
entre outros:
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[...] quando minha filha liga, se eu estou mais
quietinha, ela fica perquntando se eu estou triste |...]
ai eu respondo que ndo, e ela diz que eu devo estar sen-
tindo alguma coisa e ndo quero preocupar ela, mesmo
que muitas vezes seja so um baixo humor mesmo (P5F).

[...] sempre que tenho algum problema resolvo
junto com o meu marido. Ele é sempre muito atencioso
comigo [...] ele busca meu remédio, me leva para o
hospital quando eu preciso. Agente tem uma relagdo
de companheirismo, e isso é muito bom para mim. A
minha filha liga toda semana para saber como estou |...]
ela também se preocupa muito comigo. Me sinto muito
bem cuidada [risos] (P2F).

Embora, passar de cuidador para cuidado
seja uma tarefa dificil de ser vivenciada, os rela-
tos de P5F e P2F, nos aponta que dependendo do
tipo de relagdo familiar, esta nova ‘fase” pode ser
vivenciada de maneira simples, encarada como
“prova” maior de cuidado e amor dos familiares.

A familia e os amigos influenciam tanto
no controle da doenca quanto ao seguimento do
tratamento, da dieta e na participagdo em um
programa regular de exercicios. Um estudo’ de-
monstrou que as pessoas com Diabetes Mellitus,
que tiveram apoio adequado de amigos e familia-
res, aderiram melhor as condutas de autocuida-
do. Avaliar os meios de apoio do paciente pode
ajudar a identificar as suas necessidades e assis-
téncia, no propésito de evitar as complicacdes de
longo prazo.” Diante disso, conhecer o contexto
que o doente cronico esta inserido, identificar
suas relagdes familiares se faz necessério para a
boa qualidade do cuidado prestado.

CONSIDERACOES FINAIS

A ampliacdo do instrumento APGAR de
familia e sua aplicagdo, mostrou ser importante
para avaliar a vivencia de um individuo que era
cuidador e que posteriormente tornou-se cuidado.
E importante ressaltar que, esta situacio exige
uma reestruturacgdo familiar e que muitas vezes o
significado que isso possui para uma familia pode
ser totalmente diferente para outra, isso devido
a influencia do tipo de relacdo familiar presente,
além das diferencas de contexto social e cultural.

Diante disso, acredita-se ser importante nao
apenas avaliar a funcionalidade familiar, mas
também conhecer como o doente se comporta e se
percebe no convivio familiar mediante a presenca
de uma doenca cronica degenerativa, com o intuito
de realizar intervengdes adaptadas a cada realida-
de observada, a fim de restabelecer o equilibrio

nas relagdes familiares, colaborando entdo com a
melhoria da qualidade de vida do doente cronico.

Acreditamos que se houvesse um tempo
maior, suficiente para estabelecer um relaciona-
mento de confianga com a pessoa, a verbalizagdo
de sentimentos poderia ter sido um aspecto mais
explorado e discutido. Entretanto, os resultados
nos mostraram como sao diversificados os sen-
timentos sob a 6tica do doente cronico. Sentir-se
um peso para familia, vivenciar a troca de papeis,
sentir-se sozinho e ao mesmo tempo desejar o
isolamento, e até mesmo, sentir-se acolhido pela
familia, sdo situagdes vivenciadas por estes pacien-
tes que perdem seu papel de cuidador e passam
a ser cuidados.

E fundamental que profissionais de satde
treinem o cuidador e supervisionem a execugao das
atividades assistenciais necessdrias ao cotidiano do
doente cronico até que a familia se sinta segura para
assumi-las. A familia deve ser preparada também
para lidar com os sentimentos de culpa, frustragao,
raiva, depressdo e outros que acompanham essa
responsabilidade, além da enorme variedade de
sentimentos experienciadas pelo doente. Portanto,
procedimentos que possam estimular uma reflexao
sobre tornar-se um ser com necessidade de cuida-
dos, certamente contribuem para a melhoria da
qualidade do processo de viver humano.
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