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ABSTRACT

Objective: The study’s purpose has been to gain further understanding with regards to family relationships
involving the care provided to family members with chronic illness. Methods: It is a descriptive study with
a qualitative approach that was carried out in Chapecd city over the year of 2016, and having as participants
six family caregivers of chronic disease-bearing people. Data collection was performed through an interview
with a semi-structured script with the following guiding question: How does the family relationship take place
during the care provision to a family member with chronic illness? The Minayo Content Analysis was the
analytical method used. Results: Four caregivers were women and two men, two daughters, two spouses,
one father and one daughter-in-law. The findings gave rise to two categories, as follows: the affective impact
on family relationships expressed by the family caregiver; and, the social impact on the caregiver’s daily life.
Conclusion: The research evidenced that the care of family members with chronic disease does impact on
family relationships with regards to the affective, social and financial dimensions.

Descriptors: Family Relationship, Family Caregivers, Chronic Disease.
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RESUMO

Objetivo: Compreender as relagdes familiares no percurso do cuidado
de familiar com doenga cronica. Método: Estudo qualitativo realizado
no municipio de Chapecé no ano de 2016 com seis cuidadores familiares
de pessoa com doenga cronica. A coleta de dados foi realizada através de
entrevista com roteiro semiestruturado tendo como questdo norteadora:
Como se dé a relagdo familiar no percurso do cuidado de familiar com
doenga cronica? O método analitico utilizado foi a Anélise de Conteudo
de Minayo. Resultados: Quatro cuidadores eram mulheres e dois homens,
sendo duas filhas, dois conjuges, um pai e uma nora. Deu origem a duas
categorias: Impacto afetivo nas relagdes familiares expressas pelo cuidador
familiar e Impacto social no cotidiano da vida do cuidador. Conclusdo: A
pesquisa evidenciou que o cuidado de familiar com doenga cronica impacta

nas relagoes familiares nas dimensoes afetiva, social e financeira.

Descritores: Relagdes Familiares, Cuidadores Familiares, Doenga Cronica.

RESUMEN

Objetivo: Comprender las relaciones familiares en el recorrido del cuidado
dela familia con enfermedad cronica. Método: Estudio cualitativo realizado
en el municipio de Chapecd en el afio 2016 con seis cuidadores familiares
de persona con enfermedad crénica. La recoleccion de datos fue realizada a
través de una entrevista con un itinerario semiestructurado teniendo como
cuestion orientadora: Como se da la relacion familiar en el recorrido del
cuidado de familiar con enfermedad crénica? El método analitico utilizado
fue el Analisis de Contenido de Minayo. Resultados: Cuatro cuidadores
eran mujeres y dos hombres, siendo dos hijas, dos conyuges, un padre y una
nuera. De origen a dos categorias: Impacto afectivo en las relaciones familiares
expresadas por el cuidador familiar e Impacto social en el cotidiano de la
vida del cuidador. Conclusion: La investigacion evidencié que el cuidado
de familiar con enfermedad cronica impacta en las relaciones familiares en

las dimensiones afectiva, social y financiera.

Descriptores: Relaciones Familiares, Cuidadores, Enfermedad Crénica.

INTRODUCAO

O século XX foi marcado pelo avan¢o da ciéncia e da
tecnologia, resultando no desenvolvimento da humanidade
sob varios aspectos. Esse crescimento ocasionou repercussoes
positivas para a sociedade de maneira geral, entre elas
as considerdveis transformagdes na pirdmide etaria. Fato
percebido pela crescente longevidade da populacdo. Apesar
de ser um grande ganho para a humanidade, a expectativa
de vida também acarreta problemas complexos de modo
a interferir nas areas sociais, econdmicas, familiares e de
saude, pois a mesma se vé diante de um contingente de
pessoas suscetiveis a condi¢oes cronicas(?).

No Brasil, tem-se percebido o aumento de condi¢des
cronicas ndo transmissiveis algumas das quais incapacitantes
e sem resposta curativa, conduzindo a situagdes de agravos
incuréveis, progressivos e avancados(*). Nesta perspectiva, é
cada vez mais comum o manejo das incapacidades geradas
no contexto familiar. Tal fato pode requerer das familias
uma série de ajustes e reorganizacdo dos seus membros,
com redefini¢do de papéis e tarefas.

Diante desta realidade, visando o enfrentamento
da situagdo e o vivenciar deste novo contexto, ha o

entendimento de que o cuidar constitui uma tarefa
desgastante, principalmente, se for por um longo periodo.
Logo, varios estudos reforcam o importante papel da
familia como determinante nos resultados do processo de
reabilitacao(>*?).

Em geral ¢ nessa circunstancia que surge o cuidador
familiar, compreendido como a pessoa cuja responsabilidade
¢ a de realizar as tarefas que o individuo com sequelas pelo
episddio morbido ndo tem mais possibilidade de executar(®).
Assim, observa-se que na maioria das situagdes, esse familiar,
passa a ser o cuidador principal, portanto, o responsavel
pelo cuidado e pela maior parte das tarefas desenvolvidas
em ambito doméstico, no sentido de promover conforto e
bem estar ao ente querido.

O cuidador principal ¢é frequentemente estudado por se
apresentar numa relagdo unica com o seu familiar doente,
o que o coloca numa condi¢do de vulnerabilidade, tanto de
cunho fisico, emocional, social e financeiro, o que implica
mudangas no estilo de vida, gerando uma sobrecarga que
pode leva-lo ao adoecimento(**”#). No entanto, as pesquisas
que focalizam o papel dos demais familiares no cendrio de
cuidado e as relagdes vivenciadas entre eles no percurso
de cuidado do familiar com doenca crdnica, sdo pouco
descritas.

Diante disto o objetivo do estudo é compreender as
relacdes familiares no percurso do cuidado de familiar
com doenga cronica, possibilitando o reconhecimento de
necessidades familiares e interven¢des dos profissionais da
satde, em especial da enfermagem, no sentido de favorecer
as relagdes no cotidiano familiar.

METODOS

Foi realizado um estudo descritivo com abordagem
qualitativa, em duas Unidades da Estratégia de Satde da
Familia (ESF) adstritas ao Municipio de Chapecd, situado
no Oeste do Estado de Santa Catarina-Brasil de agosto a
dezembro de 2016.

As Unidades selecionadas faziam parte daquelas cons-
tituidas campo de estagio da pesquisadora no ultimo ano
de graduagdo do curso de enfermagem.

Aos enfermeiros responséveis pelas unidades foi escla-
recido o objetivo do estudo bem como solicitado auxilio
no levantamento de familiares cuidadores que atendessem
os seguintes critérios de inclusdo: Ser cuidador principal
com vinculo familiar, maior de 18 anos e adscrito em uma
das ESF ja definidas para o estudo. Apos tal identificacdo,
foram agendadas, através de contato telefénico, as visitas
domiciliares nas familias selecionadas para a pesquisa.

Na visita, os cuidadores foram apresentados e convida-
dos a participar da pesquisa, informados sobre a aprovagao
do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal da Fronteira Sul (UFFS), com parecer 817.161.
Ao aceitarem assinaram o termo de consentimento livre
e esclarecido (TCLE).
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A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista
gravada, as pesquisadores usaram como instrumento um
roteiro semiestruturado com a seguinte pergunta nor-
teadora: Como se dd a relagdo familiar no percurso do
cuidado de familiar com doenca crdnica?

Apos a transcricao e validagdo das entrevistas, utili-
zou-se o referencial proposto por Minayo para analise e
interpretacdo das informagdes, seguindo os passos descritos
a seguir: Ordenagdo dos dados: mapeamento de todos os
dados obtidos no trabalho de campo, como transcricdo de
gravagoes, releitura do material, organizacao dos relatos e
dos dados da observagio participante. O passo subsequente
foi a classificacio dos dados: através de leitura exaustiva e
repetida dos textos buscando estabelecer interrogagdes para
identificar-se aspectos relevantes. Com base nos achados
relevante, elaborou-se as categorias especificas, e a segur
como ultimo passo a analise final: articulagdes entre os
dados e os referenciais tedricos da pesquisa, respondendo
as questdes da pesquisa com base em seus objetivos, agru-
pando os dados em duas categorias(®).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo seis cuidadores de familiares
com doenga cronica, quatro do sexo feminino e dois do
sexo masculino. Em relacdo a faixa etaria, os cuidadores
tinham 20, 30, 43, 53, 62 e 79 anos respectivamente.
Quanto ao parentesco duas cuidadoras eram filhas, dois
conjuges, um pai e uma nora.

Em relagdo a atividade laboral trés participantes se
intitularam do lar e eram mulheres, dois eram aposen-
tados do sexo masculino e uma cuidadora dispoe de um
trabalho autonomo nas dependéncias de sua residéncia.

Quanto ao tempo que o familiar cuidador assume este
papel, o minimo foi de 3 meses de cuidado até 11 anos.

O estudo deu origem ha duas categorias: Impacto afe-
tivo nas relagdes familiares expressas pelo cuidador fami-
liar e Impacto social no cotidiano da vida do cuidador.

Os resultados originaram duas categorias: Impacto afetivo
nas relagdes familiares expressas pelo cuidador familiar e
Impacto social no cotidiano da vida do cuidador, que serdo
discutidas a seguir.

Categoria 1- Impacto afetivo nas rela¢des familiares expres-
sas pelo cuidador familiar

A categoria revela disfun¢ao afetiva no cotidiano do
cuidado de familiar com doenga crénica:

“Antes minhas irmds vinham mais aqui em casa, agora
elas vem menos, porque tem medo que eu peca para ajudar
a cuidar. No caso teriam que virem mais para me ajudar,
ninguém fica com ele mais do que dois dias (...) sentimos

falta da companhia delas, antes da doenga a casa vivia
cheia” (Cuidador 6).

“A dificuldade que eu encontro é de que as vezes quando
tenho que consultar ou a mde fica no hospital, eu tenho que
ficar sozinha, porque as outras irmds ndo querem ajudar,
dizem que ndo podem” (Cuidador3).

Fica evidente nas falas das cuidadoras o sofrimento vivido
pelo afastamento dos familiares, gerando sentimentos de soli-
dao e o desejo de que se fizessem mais presentes. Discussoes
literarias apontam que mudangas nas relagdes familiares e
no circulo de amizades, durante o processo de cuidar de
um doente cronico, contribuem para o isolamento social
ocasionando de fato o sofrimento que o estudo reporta(').

A falta de participagdo dos demais familiares no cuidado
foi citada por alguns entrevistados como o principal fator
desencadeante de conflitos e discussdes:

“Jé ndo era muito boa nossa relagdo, mas agora piorou, eles
falam coisas ofensivas, me chamam até de “vagabunda’(...)
e meu irmdo disse que eu deixo a made sozinha de noite e
saio e volto ao clarear do dia (...) eu me sinto humilhada,
dd uma vontade de pegar e abandonar tudo e ir embo-
ra”informante chora(Cuidador 3).

Eles ndo se interessam com nada, s6 pensam neles, sdo
egoistas (...) eles gostam de me humilhar, mas cuidar da
mde,ndo querem, quem cuida dela todo dia e se interessa
por ela, sou sempre eu” (Cuidador 2).

Os depoimentos sugerem crise no sistema familiar, deno-
tando a existéncia de uma relagio fragil, repleta de magoa
e ressentimento. O que traz a tona uma realidade de aban-
dono e solidao visto que, embora a cuidadora desempenhe
os cuidados com o ente querido, ainda assim ¢é agredida
pelos seus familiares, de quem esperava contar com apoio
e reconhecimento.

A familia é afetada pela ocorréncia de uma doenga cronica
em um de seus membros. Embora um de seus atributos seja
mediar situagdes de tensdo; quando estas assumem um nivel
elevado e prolongado podem destruir a capacidade funcional
destas unidades familiares como anteparo para eles(**). Tal
realidade tende a se agravar na medida em que, o cuidado
se perpetua, potencializando a fragilidade e vulnerabilidade,
refor¢ando a disfuncionalidade da familia('®). Percebe-se
diante de tais eventos a possibilidade de minimiza¢do da
problematica quando os membros da familia se esforcam
para manter uma relagdo familiar amistosa, por meio da
qual, o cuidador sente-se valorizado.

Contra pondo a situagéo descrita anteriormente, outras
entrevistadas relatam receber ajuda no cuidado ao familiar.

Quando eles vem aqui ajudar, para mim é um sinal que
eles ainda nos amam, se preocupam, néio abandonaram
a gente” (Cuidador 1).
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“Ah eu me sinto bem feliz! Eu sei que se precisar é s6 cha-
mar, que eles estdo presentes, vem me ajudar, me socorrer”
(Cuidador5).

O significado do apoio familiar recebido pelas cuida-
doras é percebido como um ato que ameniza o sofrimento
e a angustia.

O cuidado no domicilio proporciona o convivio familiar,
0 apoio e a protecdo que o individuo necessita, no entanto,
quando ndo existe articulagio entre seus membros, situa-
¢Oes de crise podem ser evidenciadas na dindmica fami-
liar, gerando tensdo, constrangimento, estresse, frustragio,
reducdo do convivio, depressio e alteracdo da autoestima,
entre outros(?).

O cuidado familiar é um fend6meno complexo, onde
diversos fatores se articulam para determinar os sentimen-
tos que serdo desencadeados e vivenciados nesse mundo
de cuidado. Para alguns cuidadores, receber apoio de seus
familiares na vivéncia deste momento significa a existéncia
de comprometimento, o que reduza sensa¢ao de abandono
perante uma situagio adversa. O fato de ter com quem contar
nos momentos dificeis e de necessidade faz com que estes
cuidadores se sintam fortalecidos, pois em geral, a familia é
fonte de amparo aos seus integrantes.

Categoria 2- Impacto social no cotidiano da vida do cui-
dador

Nesta categoria identifica-se a maneira com que as rela-
¢Oes familiares interferem no cotidiano de cuidado, pois sdo
muitos os desafios vivenciados no dia-a-dia do cuidador
familiar. Em algumas circunstancias, sio levados a viver de
acordo com as possibilidades que se apresentam no trans-
correr do cuidado. Fato que pode implicar na concessdo do
seu universo particular de vida em detrimento de seu ente
querido. Sendo que, esta situagio é concretizada pela auséncia
de outros familiares no processo de cuidado.

Eu jd ndo fago mais o que eu quero, eu jd me limito a sait,
é tudo na corrida (...) acordar de manhd e primeiro trocat,
depois dar comida, sempre primeiro ele depois os meus
outros afazeres, até o meu trabalho fica para depois, quando
da” (Cuidador 6). “Quando eu fico doente, eu ndo posso
fazer aquilo que eu gostaria de fazer, porque em primeiro
lugar vém as necessidades dele” (Cuidador2).

No discurso fica claro que o cuidador, mediante o processo
natural imbricado ao cuidado do ente querido, prioriza as
necessidades deste ser em detrimento das suas. O estudo de
Baptista revela que a dificuldade de cuidar nao esta somente
atrelada as tarefas de cuidado, mas também na obrigacao de
dispor-se a atender as necessidades do outro, em prejuizo
das suas proprias(™).

Neste contexto, os projetos de vida do cuidador, também
podem ser comprometidos, carecendo de redirecionamento,

reajustes com o intuito de permitir satisfazer suas necessi-
dades e as de seu familiar.

Alguns destes eventos mostram-se como principais
desafios a serem enfrentados e sdo desvelados na seguinte
manifesta¢io:

“Depois que me tornei cuidadora, minha vida ndo é mais a
mesma (...) porque ds vezes eu gostaria de ir a algum lugar
e ndo posso ir porque a mde ndo pode ir junto, porque ela
ndo caminha mais” (Cuidador 2).

“Quando eu vou sair, tenho que ligar para alguém, ver se
podem ficar (...) muitas vezes eu ligo e ndo podem, entdo
vou me limitando, acabo ficando muito em casa (...)” (C6).

O relato demonstra que uma das limitagdes é a impossibi-
lidade de participar de atividade fora de casa, logo, demons-
trando a dificuldade na promogéo de ajustes que contemplem
as necessidades de todos, elucida também que a dificuldade
de locomogio e acessibilidade de seu familiar representa um
obstaculo a vida social.

O contexto de vida do cuidador e os problemas por ele
enfrentados em seu cotidiano, ainda ndo adquiriram visibi-
lidade social, pois este cotidiano repleto de caracteristicas
impares fica ocultado no lar deste cuidador, decorrente do
afastamento e isolamento social(°).

A situagdo financeira constitui-se outro desafio, que
restringe ndo somente o cuidador, mas o préprio familiar
vitimado que carece de subsidios para manter uma vida
minimamente confortavel e adequada mediante sua condi¢ao
clinica atual.

“..antes eu estava trabalhando, entdo eu tinha meu dinheiro
para comprar muitas coisas (...) agora ndo consigo traba-
lhar mais. Assim as vezes tenho dinheiro para comprar as
coisinhas boas para fazer para ela, das vezes ndo tenho.”
(Cuidador3).

“(...) as vezes quase nos matamos aqui dentro, porque ndo
tem dinheiro, eu peco e ninguém ajuda, mas depois nos
reconciliamos, porque ndo adianta ficar brigado” (Cui-
dador 4).

A sobrecarga financeira ¢ descrita como fator causador de
estresse e desgaste para o cuidador e toda a familia, associada
a dificuldade com emprego, uma vez que a necessidade de
permanecer em casa mais tempo exige abdicar ou restringir
a jornada de trabalho (®).

CONCLUSOES

A pesquisa evidenciou impacto na vida dos familiares
cuidadores nas dimensoes afetiva, social e financeira.

Identificou que cuidar de familiar com doenga crénica
tende a vulnerabilizar cuidadores participes.

Cuidar do familiar em casa constitui em uma atitude
familiar saudavel; todavia, requer assisténcia ininterrupta,
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com necessidade de auxilio e compartilhamento das res-
ponsabilidades frente o processo de cuidar.

Revelou ser necessario o apoio familiar e politicas publicas
condizentes, para que a vivencia desta realidade traga menos
sofrimento e prejuizo para a vida de todos os envolvidos. Os
mecanismos de suporte devem abarcar o nucleo familiar, pois
em tratando-se de uma situacio de saude pressupdem que
Estratégias de Saude da Familia possam configurar o vin-
culo indispensavel entre ente querido, cuidador e familiares.
Torna-se fundamental a existéncia concreta de uma rede de
apoio aos familiares cuidadores de forma sistematizada, em
especial em contextos desigualdade social.

As experiéncias de cuidado, quando compartilhadas, sdo
capazes de fortalecer as relagdes existentes entre os membros
da familia. Nos momentos de turbuléncias, que inevitavel-
mente virdo com os desafios do cotidiano, quando hd uma
situa¢do de doenga, a familia ird constituir-se como nucleo
de protecéo e ajuda.

Pela escassez de trabalhos encontrados e pela pertinéncia
da tematica, levando-se em consideracao a tendéncia ascen-
dente de cuidados em domicilio, é relevante que as relagoes
familiares no percurso da doenca cronica sejam estudadas,
no sentido de que seus membros nido experienciem a vul-
nerabilidade implicada no viver com a responsabilidade de
ser um familiar cuidador.

Estudos podem qualificar os servigos preparando os
profissionais da area da satide para o cuidado destas familias.
Acredita-se que, se o processo de cuidar, fosse compartilhado
entre os membros da familia e contassem com o apoio da
equipe de satude e politicas publicas eficazes, o cuidador
principal sofreria menos desgaste e teria mais autonomia.
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