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RESUMO

O objetivo deste estudo foi conhecer como doentes cronicos e cuidadores familiares vivenciam o cuidado e como
esses cuidados influenciam nas rela¢des familiares. Estudo descritivo de natureza qualitativa, realizado junto a
12 doentes cronicos e 10 cuidadores familiares, no periodo de abril a novembro de 2010. Foram realizadas
entrevistas semi-estruturadas baseadas nos instrumentos Apgar de Familia e andlise da sobrecarga do cuidador
familiar, sendo gravadas, posteriormente transcritas e analisadas segundo a tematica de Bardin. Emergiram
guatro categorias: As interfaces da doenga cronica diante da familia e do membro familiar que recebe o cuidado;
Trocando de papeis: quando o cuidador passa a ser cuidado; A dualidade de sentimentos perante o cuidado;
Quando o cuidador familiar passa a se sentir sobrecarregado. Percebeu-se que tanto o familiar adoecido quanto
o familiar cuidador, apresentam dificuldades em lidar com a nova condi¢do que a doenca crénica impde, devido
as mudangas nos papéis, nas funcdes e em todo o funcionamento do sistema familiar.
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necessidade de mudancas em habitos de vida
INTRODU(;AO como um todo, que uma DCNT tem na vida dos
individuos e daqueles que com ele convive,
O cuidado € uma ciéncia, que além deentendemos que a familia representa uma
exercido nos hospitais e unidades de saude, ithportante unidade de cuidado ao paciente
desempenhado de forma histérica e cultural poacometido por uma condicéo cronica de sude
pessoas sem formagdo profissional, tanto n®. Quando envolvida no tratamento e tendo
ambito familiar quanto comunitario. ~Uma conhecimento do que é necessario para que este
pratica que se iniciou no domicilio, quando ase efetive de forma eficiente, a familia pode
estrutura familiar era fortemente reconhecidacontribuir para uma maior adesdo do doente
como a fonte de cuidado para as pessoasrénico, aos cuidados necessarios para manter
dependentés. sua patologia sob contréle
Ao longo dos anos, o aumento da expectativa Contudo vale ressaltar que a familia, além de
de vida, das transformagGes econdmicasser a unidade de cuidado, também deve ser
politicas, sociais e culturais produzidas pelasonsiderada como unidade a ser cuidada, a
sociedades modificou de maneira significativa opresenca de uma doenca crénica em seu seio
perfil da morbimortalidade da populagdo familiar pode comprometer a salde de todos ou
brasileira, colaborando para a diminuicdoalguns de seus membros famili&PesIsto
progressiva das mortes por doencas infectoporque muitas vezes a responsabilidade pelo
contagiosas e elevacdo das mortes por doencasidado é centrado em uma Unica pessoa, 0 que

cronicas ndo transmissiveis (DCNT) pode gerar sobrecarga e alteragdes importantes
Frente a dimensdo do impacto e daem sua vida diari.
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Desta forma é necesséario que o profissionatjue identifica a sobrecarga dos cuidadores
identifigue as necessidades individuais de cadéamiliares. Os documentos consultados foram os
familia e ofereca uma assisténcia que lheprontuarios das familias atendidos pelo projeto
proporcione melhora na qualidade de {ida de extensdo e os relatérios de visita domiciliar,
pois as equipes de saude dividem com a familiambos arquivados no NEPAAF.

a responsabilidade pelos cuidados dos dohtes A adaptacdo dos instrumentos foi realizada
Portanto, a ida do profissional ao domicilio, paraem decorréncia do desejo de realizar um estudo
compartilhar os problemas e dificuldadesque possibilitasse identificar a percep¢cdo dos
enfrentadas pela familia pode auxiliar a diminuirdoentes cronicos e de seus cuidadores sobre o
as dificuldades encontradas pelo cuidadorcuidado e a influencia do mesmo no convivio
contribuindo para o desenvolvimento defamiliar. Cabe salientar que cuidador e doente
atividades educacion&s foram entrevistados separadamente e em local

Para quem é cuidado, a doenca crénica podeeservado as entrevistas, apds consentimento,
interferir no autocuidado, em especial naforam gravadas, posteriormente transcritas na
independéncia em relacdo ao préprio cuidado, éntegra e submetidas ao processo de analise de
que pode estar associado a diferentegonteddo do tipo tematica. Para tanto, foram
sentimentos, entre eles o0 medo da incapacidadealizadas leituras sucessivas através de leituras
gue gera ansiedade, pela constatacdo dsucessivas com identificacdo de unidades
dependéncia do cuidado de outrem para #&maticas, agrupamento de dados e
satisfacdo das suas necessidades da vida comategorizacdo das inferéncias semelhantes,
no cuidado corporal, na companhia diaria paraconforme analise de contetido de B&fflin
deslocar-se, entre outras, representando assim a O desenvolvimento do estudo ocorreu em
reducdo ou perca da capacidade de autonomiaanformidade com o preconizado pela resolugéo
de autocuidado, tornando-o dependente dd96/96 do Conselho Nacional de Saude, e seu
decisdo de outros para sobreviver e seprojeto foi aprovado pelo Comité Permanente de
cuidadd”. Etica em Pesquisa com Seres Humanos

Assim, o presente trabalho visa conhece(COPEP) da Universidade Estadual de Maringa
como doentes cronicos e cuidadores familiare¢Parecer n. 084/2006). Todos os participantes do
vivenciam o cuidado, bem como apreender astudo assinaram o termo de Consentimento
influéncia desses cuidados nas relacBetivre e Esclarecido em duas vias. Para a
familiares. diferenciacdo dos sujeitos e preservacado de sua

identidade, foram utilizados o0s seguintes
METODOLOGIA cc’)digos:. a Ietra\ P, _relacionada _él paciente,, letra
C, relacionada a cuidador, seguido pelo numero

Trata-se de um estudo descritivo de naturez4€ 0rdem da entrevista.

qualitativa, realizado com 12 individuos com
doenca crbnica nado transmissivel e 10 RESULTADOS E DISCUSSAO
cuidadores familiares assistidos pelo projeto de
extensdo “Assisténcia e Apoio a familia de Participaram deste estudo 12 doentes
pacientes cronicos no domicilio”, vinculado ao crénicos e 10 cuidadores familiares, visto que
Nucleo de Estudos, Pesquisa, Assisténcia eois cuidadores assistiam a mais de um doente.
Apoio a Familia (NEPAAF) do Departamento de A faixa etaria dos doentes crénicos
Enfermagem da Universidade Estadual departicipantes do estudo variou entre 50 e 89
Maringa. anos, sendo que sete deles tinham entre 70 e 79
Os dados foram coletados no periodo de abrianos, com predominancia do sexo feminino
a novembro de 2010, por meio de entrevistgsete). Os problemas de salde apresentados
semi-estruturada e consulta a documentogpelos pacientes que exigem mais cuidados
utilizando um roteiro constituido por questdesforam: hipertensdo arterial , doenca de
semi abertas, construido a partir de doisAlzheimer, seguido pelo Diabetes mellitus,
instrumentos j& validados: o Apgar de Farffiia havendo também associacdes com outras
que mede o funcionamento familiar, e o Hrit doencas como o acidente vascular cerebral,
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insuficiéncia cardiaca, dislipidemia e doengaso doente trata-se de uma manifestacdo de seu
reumaticas. desejo de ndo “querer incomodar” isto porque
Quanto aos cuidadores familiares, todos sdeles ndo querem ser um peso para Seus
do sexo feminino, com idades entre 28 e 5@amiliares cuidadores.
anos. Este fat_o demonstra que a respgn_sabllldade Me sinto mal, muito mal, um “estorvo”, depois
sobre os Cu'd"?‘d(?s de doentes cronicos tem que tive o cancer minha vida nunca mais foi a
recaido, na maioria das vezes, sobre a mulher, mesma, sei que atrapalho a vida da minha filha, a
reafirmando o seu papel social, tradicionalmente coitada tem que fazer de tudo. (P6F)
reforcado pela nossa socieddde
Com relacéo ao vinculo familiar da cuidadora
com o doente crbnico identificamos que
tratavam-se de filhas (quatro), netas (quatro), Minha filha tem as coisas dglas, mi,nha neta
nora (uma) e sobrinha (uma). Este aspecto também en_téo procuro nao mcomod_a-las com
também foi verificado em outro estidbque qualquer coisa, quando tem alguma coisa que esta
revelou a filha como primeira opcdo para me incomodando prefiro ficar quieto. (P4M)
cuidadora, além da nora, a neta e a sobrinha, que Diante da sensagcdo de “ser um peso”
também apareceram como alternativas. Das dezvidenciada nos depoimentos, percebe-se que a
cuidadoras, oito sdo casadas e duas solteiragutonomia conforme percebida pelo familiar,
Apresentam grau de escolaridade: ensino médinem sempre € real, trata-se antes de uma forma
completo (seis), ensino superior (uma) e ensinale demonstrar a insatisfacdo do doente por
fundamental completo (uma) e ensinonecessitar de cuidados de terceiros, bem como
fundamental incompleto (duas). de passar a demandar trabalho a seus familiares.
Em relagdo a renda familiar, oito familias Podemos inferir assim, que os familiares de
apresentaram entre um e trés salarios minimoserto modo, acomodam-se frente a percepgéo
A baixa renda pode limitar o acesso aosque possuem, de que o siléncio e isolamento dos
cuidados alimentares e sociais, comprometenddoentes significa independéncia e autonomia.
de forma significativa a qualidade de vida dasEsta atitude por sua vez, os exime da culpa por
pessod¥’, especialmente quando trata-se den&o ter percebido o sinal de agravamento da
doentes crbnicos, e quando idosos, visto @atologia.
comprometimento da renda mensal com A familia é um sistema dindmico em
medicamentos e servicos de satide interagéo dialdgica que atua de forma efetiva no
cuidado de seus membros, especialmente nos
As interfaces da doenga cronica para o doente casos de doenga. Porém, quando existe
e o cuidador dependéncia, faz-se necesséario um ajustamento
Mesmo considerada como principal unidadecom vistas a promover o cuidado, uma
de cuidado para o doente cronico, a familia podeedefinicdo de papéis entre os membros da
encontrar dificuldades em conviver com afamilid®. Nem sempre esse ajustamento ocorre
doenca. de forma natural e concomitante, passando a
[...] Ele tem os problemas dele sim, mas ele tenta{amlha por um processo de adaptagdo, onde
resolver sozinho ao méaximo, é muito Cu'dad(_)r e doente _pod~em deStQar entre
independente, se cuida sozinho. Tanto que quandfecessidade e a satisfacdo de cuidar e ser
ele fez a bolha no pé, ndo me falou nada, ficou I&uidado.

quieto, ai quando o dedo estava preto quase A transformagéo da figura do esposo/esposa,
caindo, necrosando, ele veio mostrar para mimpai/méde atuante, trabalhador e provedor de
(C1) sustento e cuidados da familia a condicdo de

dependente fisico, gera sentimentos de tristeza e

Observamos a existéncia de um paradoxo nRerda irreparavel nos doentes cronicos, que
percepcdo que o familiar tem em relacio adnuitas vezes nado aceitam a nova c_:onéI‘R;éo
silencio e isolamento do doente, os quais sa&Sta situacdo pode ser confundida pelos
percebidos como uma forma de autonomia, unfuidadores como um desejo de cuidar-se

desejo de cuidar de si mesmo, enquanto que paf®zinho. Cabe salientar que o cuidador
inconscientemente  também  ndo  assimila

Me sinto mal, eu sempre fiz tudo sozinho. Quando
eu preciso, eles ajudam, mas € ruim. (P11M)
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facilmente o fato do individuo passar a serde recuperacdo do papel de cuidador, provedor e
alguém que necessita de cuidados. resolutor das questdes familiares.
Em ambas as situagdes, ndo €& incomum

Trocando de papeis: quando o cuidador passa detectar entraves na terapéutica relacionada a
a ser cuidado doenga, visto que a familia estid envolvida

Tornar-se dependente de cuidados, acarretmtimamente em um cuidado que favoreca a
mudancas na forma de tratar o individuo comadesdo ao tratamento medicamentoso e
uma tendéncia deda infantilizacdo do doente. = comportamental das doencas. As familias

[.] . E que ele se tornou nosso assumem parcela sig~nificativa . da R

“bebezao’....](C5) responsabilidade na prestacdo do cuidado a

. _ saude de seus membrbsPorém, por néo tratar-

Tudo que eu quiser fazer de diferente tenho qu&e ge uma tarefa facil, requer do cuidador
esperar a liberacdo da minha filha, eu ate b”ncomudan(;as em sua vida, nos campos fisicos,
com ela e falo que parece que eu sou a filha e ela . R . . .
a mae, tenho vontade de sair, fazer coisadNeNtais, pspglogwos e relacionais. Necessita
diferentes das que eu faco todos os dias mais elgInda d_e equilibrio entre tOdO,S e_stes ‘?arI‘PO_S €a
fala que & pra esperar ela. (P6F) necessidade de vencer possiveis resisténcias da
pessoa doente, relacionadas aos valores e
%rencas que se vAo estruturando em seu
otidiand”.

As vezes tenho vontade de resolver alguma cois
do meu jeito e eu ndo posso decidir, parece qu
tenho que pedir permisséo antes para tudo! (P12

Comumente, a familia € a primeira fonte deA dualidade de sentimentos perante o cuidado
suporte a qual seus membros recorrem para Comumente, o cuidador familiar se
resolucdo de problemas, sejam estes de ordegbnsidera a pessoa mais indicada para realizar o
pessoal ou mesmo por adoeciméht@Quando  cuidado, porém ao mesmo tempo, necessita de
em casos de adoecimento e dependéncia fisicalguém com quem possa dividir esta tarefa, por
ela pode atuar desde a preparacdo da refeicdge sentirem sobrecarregados.
adaptacdo de habitos de vida, cuidados gerais, L . , .
até a rotina do uso de medicamentos e de [J Meu tio nao _cdea como nos mth_eres,lenha

L , mae tem as limitacdes dela, minha tia, ndo acho
Consultas_ para avaliagao ‘1'0 elstgdo de s&ude muito capaz de cuidar dela, entdo eu sou a Unica
Quando isso acontece, ndo € incomum haver gue serve para cuidar da minha avé. (C3)
uma responsabilizacdo tdo intensa sobre o
cuidador, que o mesmo passa a tomar decisdes
relacionadas a Vl.da € cotidiano do doente. ~ dedicacdo que a gente procura cuidar. Ndo sou a

Observa-se diante dos relatos, uma relacéo de melhor para cuidar dele, nem eu nem meu marido,
monopolizagdo sobre as decisdes, associada & mas ngs tentamos fazer o melhor [...] Entdo hoje
relagdo de infantilizacdo, de forma que aquele achamos melhor ficar intercalando ele e eu. (C5)
que antes era cuidador ou o provedor familiar
torna-_se 0 “bebezéo™ de sua propria f||_ha, a qual mas ficar dentro do hospital, cuidar dele mesmo,
acredita ser esta a melhor forma de cuidar de seu 4. 150 divide comigo. [...] Eu gostaria que ele me
pai acamado. Durante as entrevistas, as ajdasse. (C1)
expressdes faciais e corporais mostravam .
claramente o incomodo que a falta de liberdade A familia, tendo um de seus membros com
para escolhas relacionadas com a prépria vida dependéncia decorrente de doencas cronicas,
com a visivel troca de papeis, bem como &Precisa assumir uma relagdo de cuidado que

sensagdo de satisfagdo evidenciada por algudgiPlica em mudancas em seu cotidiano,
cuidadores em poder “retribuir” um cuidado quedémandando maior responsabilidade, tempo e
foi recebido quando crianca. esforco. Atrelado a isso, ndao € incomum
Um fato como este, pode gerar uma relaga&ncontrarmos casos em que apenas um dos
agregada a insatisfagdo silenciosa e afastamentgode gerar uma situacdo de estresse e

ou causar inquietacdes e conflitos, na tentativansatisfacdo por parte de quem cuida,
necessitando de maior suporte e auxilio por parte

[...] Nao é que ele nao possa ser cuidado por outra
pessoa, ele até pode ser cuidado mas nao com tal

Meu irméo leva ele de carro pra cima e pra baixo,
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de outros membros da familia. Porém, esta Eu me sinto aliviada por fazer a minha parte, ao
relagédo de ser Unico cuidador, pode dar a nogdo mesmo tempo sobrecarregada por ter que deixar
de que seus cuidados sdo insubstituiveis, e de minha vida de lado por causa deles. [...] Me sinto

que “ninguém consegue cuidar tdo bem quanto Préjudicada porque anulei a minha vida
ele” profissional para poder ficar em casa com eles.

Em um estudd realizado com cuidadores de Meu foco agora € ela, a minha casa, o servico de
casa [...] a vida deles é a minha vida agora, desde

Alzheimer também foi identificado, que 0S g4 para pagar uma conta, fazer supermercado ou
familiares se consideram a pessoa certa para Ser ir puscar um remédio. E uma sobrecarga grande,

0 cuidador, pois sdo mais capazes de perceber 0 muito trabalho! (C1)
que o outro precisa. Entretanto, com a rotina e

as.d Ir(;umeras funcdes e(;(em'das por estes causa dela, como caminhada, exercicio, sair um
cuidadores, com 0 passar do tempo passam a se pouco. Passear? Nem pensar! Quando ela aceita

sentir desencorajados pelo desgaste e pelas jr, tudo bem mas quando ela no quer ir tenho que
dificuldades que cotidianamente precisam ficar com ela. (C9)

enfrentaf*®. Entdo, para que o cuidador ndo se £ visivel depoiment 50 d
sinta tdo sobrecarregado € importante que ele VISIVE] ‘oS depoimentos a sensacao de

tenha alguém com quem possa “contar” mesm&obreczr%a V|v|enC|ada p~eI03 cwdgdo(;esl,_bqug 3
gue por pouco tempo durante a semana. exacerbada pela sensacao de perda de fiberdade

E valido ressaltar que familias extensas goara viver a sua propria vida. A mudanca na vida

completas tem maiores possibilidades Oledos cuidadores, decorrente da necessidade de

oferecer maior suporte financeiro e recursos pargedlcar quase todo o seu dia ao familiar

o cuidado & pessoa com doenca créfficama ado;emdg, (’;raz t'u'n;ad redugao f[)u a?hsen((:jla na
vez que o fato de coabitar e cuidar de unf©!23¢a0 dealividades que outrora nes davam

familiar idoso dependente pode ser um fatofPrazer, e que faziam parte de seu cotidiano tais

desencadeante de mudancas no sistema familia??ngo ItazeEr, passeatr, (-:studar € trap;lhaé. tural
levando-o ao desequilibﬁﬁ. ortanto, o que antes era considerado natura

Quando este tipo de constituigdo familiar est& “’t_"_‘e"o na vida do cuidadpr_ sofre profu_ndas
odificacdes em fun¢éo da atividade de cuidar.

presente, observa-se como diminuida a carga dd ; S
Um estudorealizado com individuos com

trabalho dos familiares, reduzindo a sobrecarga e la de Acidente V lar CereBraioont
melhorando a qualidade dos cuidados, através dorguela de Acidente vascuiar Lerebiaponta

revezamento entre seus membros. Nestes C&Sgge 0 actmulo de atividades de trabalho com as

caracterizam-se ainda como importante suportéa,‘”tafaS de case(lj faz com que (;)sl_cgtldago:jes
emocional e instrumental, pois seus membrog!'Nt@M-S€ 0CUPados, experienciando fimitacao do

funcionam como facilitadores do cuid&do tempo livre, como - consequencia direta por
estarem assumindo o cuidado para com o

familiar. Por esta razdo é necessario que o
sobrecarregado cu!gagor mante_znha um equilibrio entr_z dos

A assisténcia a um familiar dependentecu' ?dos conf5|gqr mgsmodet oS culdados
demanda recursos econdmicos, tempo,priSa 0S a0 ?mltlar epe_nden e, pms nao ,s_e
organizacao familiar e pessoal que, somados pADE por quanto tempo ainda sera necessario

outras atividades que a pessoa ja tem quéealizar esta atividade e a energia dispensada na
alizacéo dos cuidados tende a diminuir com o

desenvolver em seu dia-a-dia acaba gerando unlg

sobrecarga que pode repercutir negativamentBaSASar dos ar;%@. q |
em sua sadde fisica e mental. o se colocar em segundo plano, ocorre

. _ _ diminuicdo do bem-estar psicoldgico, fisico e
E muita sobrecarga sim! N&o s6 pelo cuidado ensocial, e por conseguinte em menor eficacia na
si, mas por tudo que acontece na casa que aca‘_l?éalizagéo de atividades relacionadas com o

sobrando pra mim. Ninguém ajuda e tudo vaicijadd”. Em um estudo realizado com
acumulando e pesando sé em cima de mim. (C3) cuidadores de idosos que faziam

Isto porque as pessoas deixam de fazer coisaompanhamento junto ao sistema puaBfio
prazerosas € mesmo as essenciais para realizzmnstatou-se que a qualidade de vida dos
atividades relacionadas com o cuidado. mesmos estava afetada, mais especificamente

Quanta coisa eu deixei de fazer por mim, por

Quando o cuidador familiar passa a se sentir
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nos dominios fisico e meio ambiente, sendo que O cuidador familiar € cotidianamente testado
eles referiam a presenca de dores e desconfortasm sua capacidade de discernimento e adaptacdo
uso de diversos medicamentos, além de nova realidade o que exige dedicacao,
apresentarem alteracfes e sono e repouso. responsabilidade, paciéncia e, mesmo,
A sobrecarga também pode estar associadaa@negacdo. Muitas vezes, ele acomoda-se e
uma preocupacao excessiva em tentar poupar &apesar da sobrecarga que esse papel pode
doente. No presente estudo, identificamos groporcionar a sua vida, procura ir superando ou
presenca de uma linha ténue entre os doisonvivendo com os problemas com resignacao,
pontos: cuidar bem, versus impor acdesprincipalmente, em consideracdo ao doente.
consideradas como sendo a melhor maneira daceita o desafio de cuidar de outra pessoa, sem
cuidar. ter qualquer garantia de retribuicdo, a0 mesmo

[...] A gente fica mesmo enciumado. Eu tenhotempo em que € invadido por uma carga

ciimes e meu marido também, porque a gentéarr1C)_(:'c’r1aI que pOde~ gerar _s_entlmentos
pensa assim, se no fizer do jeito que a gente aciAMbivalentes em relacdo ao familiar doente,
que é o jeito certo ai nés achamos que estdestando seus limites psicolégicos e sua postura

judiando. (C5) de enfrentamento perante a Vifla Essa

Ela ndo faz nada sozinha, eu é quem tenho qugebs{gn?gaod pé)de C(Iastar gjsougda a ser;sag?o de
fazer tudo por ela. Até as decisdes sou eu quen(? rlga'orl.e ace de cudar de seu tamiliar
tomo. Como ela néo fala, eu tenho que ir forcandc@doecido:

ela a comer mesmo sem vontade porque se deixar Nzo tenho coragem de abandonar ele. Por mais
pelos outros ou pela vontade dela ela ndo come. gue seja dificil, eu tenho consciéncia e ndo quero
Tenho que forcar mesmo.(C6) abandonar, dizer chega! E dai mais pra frente me

Esse excesso de acdes de cuidado, além de arrepender e pensar que era minha obrigagéo ter
gerar estresse no cuidador, tende a constranger o féito mais.(C1)
doente, pois este percebe a “interferéncia” que A relacdo de afetividade entre o sujeito que
causa na vida de seu familiar: cuida e o familiar doente é essencial, pois a
Me sinto muito mal. Parece que eu “amarro” eles,@Milia influencia positivamente o tratame‘itﬂ)o
ficam presos por causa de mim e meu maridoPOr€ém quando acompanhada de sentimento de
(P12F) gratiddo e obrigatoriedade, tende a gerar no

; cuidador um peso, que prejudica a sua qualidade
Na verdade, o paciente sente-se bem quand(g) b que prej q

b famili i tendo vid e vida, refletindo-se no cuidado prestado.
B?égﬁae que 0s tfamiliares continuam tendo vida -, 4jyiduos que convivem com pessoas que

necessitam de constantes cuidados de salde
Pra mim o que vale é que minha filha e minhapodem demonstrar os mais diversos sentimentos
neta saem, se divertem, e me fazem a comidaque permeiam este processo, desde cansago,
Quando da a gente conversa.(P4M) estresse, exaustdo, mas também, bem-estar,
A partir deste depoimento podemos af€icéo e ternura. O cansago como resultado do

apreender que os individuos percebem o fato dBrocesso de cuidar € uma condicdo humana que
“amarrarem” a vida e as atividades de seug€duer 4r)ef|exao e ajuda para o familiar
cuidadores, e que isso ndo lhes faz bem?“'dadc’f : _ . _
chegando ao ponto em que preferem “abrir mio” Dessa forma, fica explicita a necessidade de
da companhia do familiar, para vé-lo saindo e2P0IO € de orientacéo aos famllllares que cwdar~n
seguindo sua vida naturalmente. Podemos inferif®m &mor € assim tornam possivel a recuperacao
a partir dos depoimentos, que a doenca cronicg © tratamento de seus parentes no domicilio.
especialmente quando causa dependéncia, tr&¥anté disso, alem de preparar profissionais
mudancas em todo o seio familiar. As vezes a§aPazes para prestar esta assisténcia, precisa-se
mudancas sdo bem sucedidas e as vezes elas $8B10€m elaborar um programa para 0s
conflituosas, e nestes casos um ou maiguidadores, para que o ato de cuidar ndo seja

membros da familia n&o ficam satisfeitos dianteSomente sindnimo de rentncia, de auséncia de
do fato de precisarem assumir o papel de/ida social e de falta de liberdade para cuidar de

cuidador. si proprio. Os proprios profissionais que atuam
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na unidade béasica de saude mais préxima dpossui a importante tarefa de preparar seus
residéncia podem ajudar a familia a discutir enembros para enfrentar crises, que sé&o
encontrar a melhor maneira de conduzir oproduzidas tanto interna como externamente. A

cuidado. auséncia deste preparo pode ter repercussdes
estruturais e funcionais, refletindo no bem-estar
CONSIDERACOES FINAIS e salde familiar.

O cuidador familiar necessita estar
Tanto o individuo que recebe cuidados Preparado” para o enfrentamento desta situacéo

quanto o cuidador sdo afetados pelas mudangﬁsos profissionais de saude e em especial os de

decorrentes da doenca cronica. AmbosEnfermagem séo fundamentais para que o

demonstram dificuldades em lidar com mesmo diante das dificuldades evidenciadas no
condicdo que a doenca impde. Ocorre cotidiano, os cuidadores se sintam assistidos,

mudancas nos papéis, nas fungdes e em todo'Bformados e apoiados no desempenho do
funcionamento do sistema familiar. A familia

cuidado.

THE EXPERIENCE OF THE CHRONICALLY ILL PATIENT AND F AMILIAR FORWARD
THE NEED OF CARE

ABSTRACT

The objective of the study was to know how chronically ill and family experiences the care and how this care
influence in family relationships. It is a descriptive study of qualitative nature, accomplished with 12 chronically ill
individuals and 10 family caregivers, the period of April to November 2010. We conducted semi-structured
interview, based on the APGAR instrument and analysis of family caregiver burden, being recorded, transcribed
and analyzed according to thematic Bardin. Five categories emerged: The interfaces of chronic illness on the
family and the family member who receives care; Changing roles: when the caregiver is to be careful; The duality
of feelings towards the care; When the caregiver begins to feel overwhelmed. It was noticed that both the ill and
the family caregiver, have difficulties in dealing with the new condition that imposes chronic illness, due to
changes in the roles, functions and operation of the entire family system.

Keywords: Family. Chronic Disease. Nursing.

LA EXPERIENCIA DE ENFERMOS CRONICOS Y LOS FAMILIARE S CON LA
NECESIDAD DE CUIDAD

RESUMEN

El objetivo de este estudio fue el de conocer cémo los enfermos crénicos y los cuidadores familiares viven la
atencion y como estos afectan a la atencion en las relaciones familiares. Estudio cualitativo descriptivo, realizado
con 12 pacientes crénicos y 10 cuidadores de la familia, en el periodo de abril a noviembre de 2010. Las
entrevistas se realizaron semi-estructuradas usando instrumentos basados en el Apgar familiar y el andlisis de la
carga familiar cuidador, que se registrd, transcritas y analizadas de acuerdo con el tema de Bardin. Cinco
categorias surgido: La interfaz de la enfermedad crénica en la familia y el miembro de la familia que recibe la
atencion, Cambio de roles: cuando el cuidador se convierte en el cuidado, la dualidad de sentimientos hacia el
cuidado, cuando el cuidador comienza a sentirse abrumado . Observé que tanto el enfermo y el cuidador familiar,
tienen dificultades para hacer frente a las nuevas condiciones que impone la enfermedad cronica, debido a los
cambios en los roles, funciones y funcionamiento de todo el sistema familia.

Palabras clave: Familia. Enfermedad Crénica. Enfermeria.
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