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RESUMO

Este trabalho buscou compreender como a familia de pacientes cronicos lida
com o cuidado a estes pacientes e como este cuidado afeta a estrutura familiar.
O objetivo principal, portanto, foi estudar as modificagdes nas relagdes
familiares decorrentes do cuidado a pessoas com transtornos cronicos.
Participaram desta pesquisa 5 familias, responsaveis pelo cuidado de criangas
com deficiéncia mental severa, recrutadas em uma instituicao de atendimento a
pessoas deficientes numa cidade do interior do Espirito Santo. Os dados foram
obtidos através de respostas a questiondrio da escala geridtrica de Crichton
(AVD), adaptada, que avalia a capacidade funcional do paciente e tem a
vantagem de permitir conhecer a evoluc¢ao das capacidades e limitagdes do
paciente através do registro periddico; para avaliagao do grau de integragao do
paciente utilizou-se a adaptacdo do APGAR Familiar de Smilkstein. Os
resultados mostraram uma evolugao em alguns dos deficientes mentais severos.
Em relacao ao grau de dependéncia, inicialmente todos os cinco pesquisados
eram totalmente dependentes e atualmente, dois continuam totalmente
dependentes e trés encontram-se parcialmente dependentes. Observa-se
também que desde inicio do surgimento da doencga até o momento, as familias
encontram-se integradas na relagao de ajuda, na participacao de seus membros
na tomada de decisdes, na liberdade dos membros da familia nas questoes
financeiras, na relacao afetiva e no tempo que os membros da familia dao ao
paciente cronico. Observa-se que as intera¢des familiares nao sofreram prejuizo
devido a doenca cronica de seus membros e que elas foram bem sucedidas nas
diferentes fases de adaptagao a doenga. Este estudo pode proporcionar uma
visdo dos familiares cuidadores, uma vez que eles agregam uma realidade que
enriquece a compreensao da relagao familiar das pessoas com deficiéncia
mental severa e seu universo familiar.

Palavras-Chave: cuidadores, familia, pacientes cronicos, deficiéncia.
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Abstract

This work sought to understand how the family of chronically ill patients deals
with them and how this care affects family structure. The main objective was to
study changes in family relations due to caring for chronically disabled people.
5 families responsible for severely mentally handicapped children, recruited in
a specialized institution in Espirito Santo State. Data were obtained via adapted
Crichton Geriatric Scale (DLA) that assesses the functional capacity of the
patient and has the advantage of knowing the evolution of capacities and
limitations of the patient through frequent registration; Smilkstein’s Family
APGAR was adapted to assess the level of the patient’s family integration.
Results showed an evolution in some of the severely mentally handicapped
patients. Concerning the degree of dependence, in the beginning all the five
patients were totally dependant and nowadays two are still totally dependant
and three are partially dependant. It also could be observed that from the
starting of illness to the moment, families are integrated in the helping relation,
in their members’ participation in decision making situations, in freedom of
family members concerning financial matters, in affective relations and in time
that family members dedicate to the patient. It was observed that family
interactions have not suffered damage due to the chronically illness of their
members, and that they succeeded in different stages of adaptation to the
illness. This study could show the family carers” viewpoint, as they add to a
reality that enriches the comprehension of family relation of severely
handicapped patients and their family universe.

Keywords: carers, family, chronically ill patients, disability.



I. INTRODUCAO

1. Apresentacao

O cuidar da sauide de seus membros sempre foi uma pratica comum na
familia; alguns autores afirmam que esta é uma de suas principais fungoes.
Colliére (1989, p.45) discrimina dois tipos basicos de cuidado,

aqueles que servem para manter e sustentar a vida,
denominados de cuidado de manutencao da vida (cuidados
habituais ou domésticos como alimentagao, higiene,
conforto entre outros) e os cuidados de reparagao, que
visam curar a doenga ou limitar o seu processo, e que
englobam a administracdo de medicamentos, fisioterapias,
curativos entre outros.

Observa-se hoje que a familia cada vez mais vem assumindo a
responsabilidade pelo cuidar de seus membros, pois os avangos tecnoldgicos
das ultimas décadas proporcionaram mudancas radicais (e a0 mesmo tempo
prejudiciais), no modo de vida das populacdes, paralelo a um aumento na
expectativa média de vida, provocando grande impacto nos diversos segmentos
da sociedade, decorrente, por exemplo, do aumento de doengas cronico-

degenerativas.



A familia, segundo Lacerda (1996), passa a ter maior significado
quando ocorrem modificagdes nas condi¢oes de vida de um de seus membros,
como ocorre quando um dele adoece. Uma vez que, na maioria das vezes, € o
familiar que proporciona cuidado ao doente, esse cuidador necessitara de
assisténcia tanto quanto aquele que esta sob seus cuidados.

As familias, portanto, além de receberem informacgdes por parte dos
profissionais de saude sobre como conduzir o cuidado necessitam ser
assessoradas, acompanhadas, esclarecidas e fortalecidas no desempenho deste
cuidado e mais, precisam de suporte econdomico que dé conta da
implementacao do cuidado sem comprometer as condi¢oes de vida da familia

como um todo.
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2. Justificativa

Nos ultimos anos, vem aumentando a preocupacgao de profissionais
brasileiros de satide para com a relagdo entre familiares e pacientes
dependentes cronicos e de alta dependéncia. Cuidar de um paciente
dependente cronico pode ser considerado um papel normativo ou esperado na
vida de um cuidador, na medida em que ele o exerce em virtude de
expectativas sociais baseadas em relagdes de parentesco, de género e idade,
expectativas essas tipicas de seu grupo social. Cuidador familiar é o termo
utilizado para caracterizar um familiar qualquer que cuide de um ou mais
idosos e/ou pacientes cronicos em sua familia. Cuidador familiar primario de
idosos e/ou pacientes cronicos caracteriza a situacdo de um membro da familia
do idoso e/ou paciente, apontado como responsavel pelos cuidados necessarios
para o bem estar deste (Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social - MPAS,
1999).

A satde e qualidade de vida dos pacientes dependentes cronicos estao
diretamente ligadas ao estado fisico, psicoldgico e relacao social dos seus
cuidadores. Quando o cuidador apresenta problemas principalmente quanto a
sua saude fisica e psicologica, ficard conseqiientemente comprometido o
fornecimento adequado de cuidados, nao conseguindo atender as necessidades

do paciente (Néri, 1999).
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De modo geral, as questoes envolvidas na relacdo de autonomia e
dependéncia que se estabelece entre um adulto autonomo e o paciente
dependente cronico sao complexas.

Encontramos na literatura internacional, trabalhos revistos por Gatz,
Bengtson e Blum (1991) e Zarit (1994), explicando que cuidar de idosos
dependentes traz uma variedade de efeitos adversos e reconhecendo o impacto
emocional vivido por familiares que cuidam de pessoas com doenga mental ou
outros problemas decorrentes do envelhecimento. Esse impacto emocional ou
sobrecarga tem sido definido como "problemas fisicos, psicologicos ou
emocionais, sociais e financeiros que familiares apresentam por cuidarem de
idosos doentes" (George & Gwyther, 1986, p. 253).

Zarit (1997) relata que cuidadores apresentam taxas mais altas de
depressao e outros sintomas psiquidtricos e podem ter mais problemas de
saude que pessoas, com a mesma idade, que nao sao cuidadores. Além disso, os
cuidadores participam menos de atividades sociais, tém mais problemas no
trabalho e apresentam maior freqiiéncia de conflitos familiares, freqiientemente
tendo como foco a forma como eles cuidam do parente.

Apesar dessas constatagoes, observamos que algumas pessoas reagem de
forma diferente as situagOes estressantes decorrentes do cuidado prestado.

Assim, para propor intervengdes, € necessario identificar a variabilidade

das respostas aos estressores, Ppara se promover programas que possam ajudar a
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limitar o impacto que o cuidar pode trazer ou ajudar a identificar e aumentar
fatores que possam mediar e reduzir o impacto (Zarit, 1997).

A partir da experiéncia com familiares cujas criangas apresentam
transtornos de desenvolvimento (deficiéncia mental ou sensorial), num trabalho
de apoio ao cuidador realizado em institui¢do no interior do Espirito Santo,
percebe-se que muitos cuidadores encontram-se emocionalmente abalados,
interferindo na relagao familiar e comprometendo o cuidado ao dependente
cronico.

Neste sentido, o presente trabalho busca compreender as inter-relagdes
entre o dependente cronico e o cuidador familiar e as modificagdes das relagdes

familiares decorrentes do cuidado.
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3. FAMILIA: Conceitos e Funcodes

Tudo aquilo que esta ao seu redor, na verdade € um pouco de vocé e esta em sintonia com
VOCé...
Aquilo que vocé envia, é também o que vocé recebe.
(Mauro Tadeu Berni)

3.1. Conceitos e Historico

O termo Familia origina-se do latim famulus que significa conjunto de
servos e dependentes de um chefe ou senhor. Entre os chamados dependentes
inclui-se esposa e filhos (Prado, 1985).

A familia é o primeiro grupo social em que todos convivemos ao
nascer; € nela que interagimos, trocamos experiéncias e recebemos orientacoes
de comportamento, através da socializacao, de nossa sociedade, de nossa
cultura.

Familia é uma institui¢ao social basica, que aparece sob as formas
mais diversas em todas as sociedades humanas. Descartadas as
diferencas societais e culturais, da-se o nome de familia a um
grupo caracterizado pela residéncia em comum e pelo convivio de
pais e filhos, isolados dos demais parentes. Através dos tempos, a
familia parece ter desempenhado diversas fungdes, ora perdendo
algumas, ora acrescentando outras. Destas, as mais importantes e
permanentes parecem ser a reprodugao da espécie, a criagao e a
socializacao dos filhos, a transmissao essencial do patrimonio

cultural. (Silva & Miranda, 1986, p. 457)
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A familia, geralmente, possui caracteristicas bioldgicas de integracao
comuns aos seus membros, mas incorpora em seu ser -caracteristicas
psicossocialmente construidas, pois ¢ a familia a principal institui¢ao social que
opera como agente transformador, capaz de transformar um ser bioldgico em
ser humano, ou seja, em homens e mulheres.

Para Giddens (2005), uma familia é um grupo de pessoas que se
encontram unidas por lacos de parentesco e em que os adultos se
responsabilizam pelos cuidados as criangas.

Segundo Almeida (1995, p. 227), a familia é um "grupo de individuos
ligados por lagos de sangue, casamento ou adogdo, que formam uma unidade
econdmica e cujos membros adultos sao responsaveis pela socializagao das
criangas”.

Segundo Fiamenghi (2006) a familia ¢ um agente que possibilita a
formacao dos principios morais do individuo.

O mesmo autor afirma que a familia influéncia reciprocamente o
individuo, pela interacdo dos seus membros, ja que é a primeira forga social que
influéncia na determinacao do comportamento humano e na formacao da
personalidade (Fiamenghi e Messa, no prelo).

Para Goode (1970), a familia age como meio através do qual a cultura é
mantida viva e se constitui um agente através do qual os objetivos da sociedade

sao atingidos. Assim, os debates cientificos da familia precisam ser vistos de
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varios focos e, dentre esses debates, chamam a nossa aten¢ao os que tomam a

direcao dos fatores culturais que determinam as estruturas e fung¢des familiares.
A cultura é a heranca social de uma comunidade humana,
representada pelo acervo co-participado de modos padronizados
de adaptacdo a natureza para o provimento da subsisténcia, de
normas e instituicdes reguladoras das relagdes sociais [...] de
valores e crengas. (Ribeiro, 1989, p. 127)

Para Ribeiro (1989), a cultura é uma lei particular de fenomenos que
reproduzem conceitos de uma realidade simbolica, que se transmite por
geragOes, com caracteristicas de tradicdo, modos de existéncia e formas de
organizacao, as quais exprimem uma realidade comunitdria humana. A cultura
de cada povo ¢é vivida natural e necessariamente como meio para perpetuar a
sua existéncia. Nesta Optica, a familia pode ser considerada uma instituicao que
atravessa a historia, com formas e objetivos que transmudam numa mesma
época e lugar, conforme as circunstancias nas quais o grupo social em que
insere esteja sendo observado (Ribeiro, 1989).

Do ponto de vista da legalidade, usos e costumes, a familia passa a ser o
campo onde encontramos os conflitos e ambigiiidades que acarretam sérios
problemas emocionais no sujeito. A familia se transforma em elementos de
coagao social e psiquica: suas expectativas variam de acordo com os padroes
culturais e histdricos - o papel que cada sujeito vai desempenhar sera punido ou

reforgado, segundo o contexto social no qual estd inserido (Ribeiro, 1989).
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Segundo Nader (1997), até meados do século XIX, a familia era tida como
uma institui¢do natural e generalizada, e todos eram considerados parte
integrante dela.

Conforme Perrot (1992), nessa época, a familia é considerada principal
teatro da vida privada, ou seja, a casa é um ambiente reservado e submetido as
ordens do pai, tendo os membros seus papéis principais, suas praticas e rituais,
suas intrigas e conflitos. Nesta histéria da vida privada, a figura do pai é a
figura de proa da familia e da sociedade civil; ele € quem domina com toda a
sua estatura. A filosofia, o direito, a politica, tudo contribui para assentar e
justificar sua autoridade.

Quanto ao papel da mulher, havia uma distin¢ao entre mulher do lar e
mulher de casa. As primeiras sdao as mulheres burguesas que, mesmo num
espago inteiramente dominado, encontram compensagoes por causa do seu luxo
ostensivo. Administram a casa, o grande namero de empregados e a familia
numerosa, a prestagao de contas ao marido, os trabalhos femininos, e assim vao
dando sentido as suas menores a¢des, pois as damas precisam estar sempre
constantemente ocupadas. A segunda, a dona de casa, entre as classes
populares, é investida de multiplas fungdes: dar a luz e cuidar das criangas,
atender a familia, procurar pelo menor preco dos alimentos, buscar agua,
acender fogo, cuidar da casa, lavar, passar, consertar e reformar roupas, e ainda

trazer alguns trocados para casa com faxina e lavagens de roupas (Perrot, 1992).
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Os filhos, parte integrante da familia, sdo individuos em si mesmos.
Livres, devem ser educados, mas sem excessos nos afagos aos seus sentimentos
de auto-diferenciacao. Quando chega a maioridade lhes é permitido constituir
familia, os filhos como chefes e as filhas como esposas.

Nesta época a estrutura da familia deveria ser conservada, de forma a
manter a ordem na sociedade civil, bem como a superioridade do pai. Pois caso
a familia se desmembrasse, a mulher poderia se tornar uma vandala ou uma
revoluciondria, o filho contaminado por ela, um ser fraco ou vingativo, e os
criados poderiam retomar a sua liberdade.

Somente a partir da segunda metade do século XIX foram realizados
estudos que consideravam a familia como uma institui¢do social ligada a
historia por meio de estruturas e fun¢des que objetivavam o desenvolvimento
da sociedade.

A familia tomou-se um objeto de estudo cientifico quando alguns
autores da segunda metade do século XIX, como Morgan, Engels e
Bachofen, passaram a considera-la uma institui¢ao social histdrica,
cujas estruturas e funcgdes sdo determinadas pelo grau de
desenvolvimento da sociedade global. (Bruschini, 1990, p.34)

Medina (1991) aborda duas estruturagdes presentes na realidade da
sociedade brasileira, que ele trata como modelo de familia.

O primeiro chamada Tradicional tem raizes no passado distante e

estd, ainda, presente na sociedade. O segundo, chamada de
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Transicao, resultado de intensas transformacdes sofridas pela
sociedade brasileira nos tltimos 60 anos. (Medina, 1991, p. 13)

No modelo Tradicional o casamento unia duas familias; no periodo de
formalizacdo do casamento que compreendia namoro, noivado e casamento, a
mulher era avaliada, a fim de verificar suas qualidades para ser esposa e mae,
ainda exigia-se que ela fosse pura, ou melhor, virgem.

Ao homem ndo era exigida a mesma pureza; ao contrdrio, nao deveria
casar-se virgem, teria que estar apto para assumir, dai para frente, o papel de
reprodutor, possuidor de conhecimentos para ter filhos e ainda sustenta-los.

Todavia, no modelo de Transi¢do, ocorre alteragao na posi¢ao dos papéis
sociais da mulher e do homem. Enquanto a posicao da mulher modifica-se
intensamente, 0 homem procura sempre preservar a antiga posicao de senhor
absoluto (Medina, 1991).

Se no modelo Tradicional os casamentos eram arranjados e/ou por
conveniéncia, no modelo de Transi¢do, a unido acontece por amor. Neste
modelo, os papéis sociais nao se distinguem mais por género masculino e
feminino, como ocorria no passado; a fun¢ao de manutencao do lar cabe a
ambos 0s sexos.

Estes conceitos caracterizam o modelo de familia nuclear, exposta como
‘normal’, porém de acordo com Beltrao (1973) ha outros modelos de familia,
como por exemplo, a familia poligamica (composta de dois ou mais nucleos

conjugais, incluindo vérios matriménios e tendo um progenitor - masculino ou
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feminino - comum que os une numa agremiagao familial mais vasta) e a familia
extensa (composta de duas ou mais familias nucleares formando uma
agremiacao familial unida, em virtude da extensdo, nao da relagdo conjugal
entre marido e mulher, como tipo poligamico, mas da relacao parental entre
pais e filhos, isto é, abrange a familia nuclear do adulto casado e a de seus pais).
Cavallieri (1990) destaca, ainda, outro modelo de familia, chamada
monoparental, ou seja, a familia onde s6 ha presenca do pai ou mae e os filhos,
que vem surgindo em decorréncia de questdes econOmicas e sociais,
principalmente entre a populagao de baixa renda.
Contudo, na visao de Nader (1997), é impossivel identificar a existéncia
de um tinico modelo, ou mesmo um modelo ideal de familia. Pelo contrario, a
familia se apresenta como um complexo de itinerdrios caracteristicos que se
expressam em diversas disposicoes e em espacos e organizagoes domiciliares
proprias, uma vez que:
[...] ndo existe uma multiplicidade de ‘tipos’, mas um modelo
flexivel que permite a realizacdo de diferentes solugoes
contingentes relacionadas a ‘qualidade de vida” de uma situagao
de classe, e ao ciclo de desenvolvimento do grupo doméstico.

(Woortmann, 1987. p. 61)
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3.2. Fun¢des da Familia

Embora encontremos diversidade de modelos familiares, percebemos
que a familia preserva as fun¢des de educar, criar e socializar seus filhos; é nela
que o individuo encontra suporte e solidariedade. Isto promove entre seus
membros, um sentimento de seguranca e afeto.

A familia, portanto, é o ntcleo do afeto, gerando apoio e solidariedade.
Em situagOes conflitantes, é na familia que o individuo encontra suporte e
seguranca para enfrentd-las. Por suas fung¢des, a familia € considerada a
instituicdo fundamental da sociedade humana, pois ndo é apenas um grupo
bioldgico, mas o ambiente onde os acontecimentos mais importantes da vida
sao vividos.

1

Apesar dos conflitos, a familia, no entanto, é inica' em seu papel
determinante no desenvolvimento da sociedade, da afetividade e

do bem-estar fisico dos individuos, sobre tudo durante o periodo

da infancia e da adolescéncia. (Prado, 1985, p. 13)

Segundo alguns autores como Avila (1975) e Prado (1985), a familia tem

quatro fung¢des fundamentais:
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1. Reprodugdio:

A reproducao é um fator natural de qualquer ser vivo, é ela que garante a
permanéncia e eventual expansao de um grupo.

Dentro da familia ela contribui para a promog¢ao humana dos conjuges, a
paternidade e a maternidade constituem a via normal pela qual o homem e a
mulher atingem a sua plenitude biologica e psiquica.

[...] entre os seres humanos nao existe grupo social historicamente
conhecido que ndo tenha o processo de reproducao
regulamentado e codificado de forma bastante rigorosa. (Prado.

1985, p. 38)

2. Socializacdo:

s

E no seio familiar que o individuo aprende a canalizar seus afetos, a
avaliar e selecionar suas relacdes. E este o espaco que o individuo recebe
orientagdes e estimulo para ocupar um determinado lugar na sociedade adulta,
em fungao de seu sexo, sua raga, suas crengas religiosas e status economico e
social.

E a familia que nos ensina a assumir com naturalidade intimeros
comportamentos e atitudes, sem o0s quais seriamos uns

desajustados e tomariamos insuportaveis a vida social. (Avila,

1975, p. 304)
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A partir da socializacdo, os papéis de cada um dentro da familia
comecam a ser definidos. A familia tradicional socializa a filha para o
casamento como meio de insercao social, o que vai refletir depois na prépria
familia. Quanto ao filho, a socializa¢ao visa encaminha-lo a uma profissao.

Com a familia contemporanea, esta dimensao tende a diminuir, apesar
de ainda existir uma forte tendéncia de que aos homens é encarregado o
trabalho fora do lar e as mulheres os afazeres domésticos. No entanto, cada vez
mais se exige a mulher no mercado de trabalho e distribuem aos membros da
familia as tarefas domésticas.

A socializagao € uma das fungdes mais importantes da familia; por conta
disso, € necessario que haja uma base forte de imposicao de possibilidades e
limites, pois € a socializagao dentro da familia que possibilita a construgao de
identidade de um individuo. E aqui que se trilham os caminhos para sua

insercao e participacao na sociedade.

3. Econdmica:

Por esta funcao, a familia procura os meios de subsisténcia e de conforto;
¢ a base material necessdria aos desempenhos das demais fungoes. Esta fungao
se realiza normalmente pela divisao do trabalho entre os diversos componentes

da familia.
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4. Emocional:

Esta funcdo se baseia na complementaridade dos sexos e garante aos
membros da familia o equilibrio emotivo. A familia é o lugar natural onde o
amor se realiza e se expande: o amor mutuo de homem e mulher, amor de
ambos pelos filhos, que sao a sintese deles mesmos e a garantia de sua
prolongacao e sobrevivéncia no tempo, amor dos filhos aos pais e dos irmaos
entre si.

Quando a familia falha nessa funcao, os reflexos dessa faléncia
podem traumatizar profundamente os seus membros e dar
origem aos desajustes psiquicos que repercutem em toda a sua

vida, mesmo profissional e publica. (Avila, 1975, p. 305)

Segundo Griinspun (1989), o fato de fazer parte de uma familia permite
que o ser humano seja participativo, completo e bem relacionado com outros
individuos sem grandes patologias ou barreiras.

Pesquisadores, como Nader (1997), perceberam que a familia é a
instituicdo fundamental na compreensdao da realidade social e que dela
dependem as outras instituigoes e o desenvolvimento econdmico e politico do
Estado. E ainda, que a chave para a compreensao, interacao entre o
desenvolvimento individual e social estd na familia.

Observa-se que a familia vem acompanhando o desenvolvimento da

sociedade, e diante de todas as mudancas que ocorrem na atual conjuntura,
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pode-se afirmar que ha modificagdes no conceito e estrutura da familia.
Entende-se que os modelos familiares diversos nao significam destruicao ou
desestruturacao da familia, e sim um processo de mudangas estreitamente
relacionado com as transformacdes nos modos de vida, trabalho e valores.

Segundo Mioto (1997), a familia vem sendo entendida como uma
instituicao social historicamente condicionada e articulada com a estrutura
social na qual estd inserida.

Esta ligacdo com o social significa dizer que a instituicao familia vem
apresentando transformagdes em seus arranjos familiares, uma vez que, a
sociedade também vem se modificando.

A familia brasileira hoje apresenta mudangas significativas em
todos os segmentos da populagdao, mudancas essas decorrentes do
processo de modernizacao da sociedade na segunda metade do
século XX. Tal processo gerou um novo padrao na realidade
brasileira. (Mioto, 1997, p. 118)

As transformagOes que ocorreram no mundo afetaram a dinamica
familiar como um todo, e de uma forma particular, conforme a sua composigao
e historia.

A PNAD (Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios - IBGE)
apresenta uma analise, relativa dos tltimos 20 anos, realizada em 1994, em que
a familia brasileira dos anos 1990 possui uma configuragao marcada pelas

seguintes caracteristicas: o nimero reduzido de filhos; a concentracao da vida
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reprodutiva das mulheres nas idades mais jovens (até 30 anos), o que acarretou
menos tempo de sua vida em funcao da reproducdo e mais tempo para se
dedicar a outras atividades (trabalho, relagao conjugal); aumento da gravidez
entre adolescentes; aumento da coabitagdo e da unido consensual; predominio
das familias nucleares (pai, mae e filhos); aumento das familias monoparentais
com predominancia das mulheres como chefes da casa; aumento das familias
recompostas como conseqiiéncia das separagdes e dos divorcios nos ultimos

anos; e aumento de pessoas que vivem sds (IBGE, 1994).

Essas modificacoes tém sido vividas pelas familias e tém produzido
mudangas em relagdo ao seu conceito e estrutura. A pluralidade de modelos
familiar ndo significa necessariamente, destruicdo ou desestruturagao da
familia, e sim um processo de mudangas estreitamente relacionado com as

transformagoes nos modos de vida, trabalho e valores.

Pode-se observar o grau e o teor das mudangas ocorridas na
configuracao da familia brasileira, que sao decorrentes de uma multiplicidade
de aspectos, além daqueles citados pelo IBGE: liberalizacao e transformacao dos
habitos e costumes, especialmente a sexualidade e a posicdo da mulher na
sociedade; o desenvolvimento técnico-cientifico que possibilitou invengoes
como anticoncepcionais e o avan¢o dos meios de comunicacao de massa; o
modelo de desenvolvimento econdmico adotado pelo Estado brasileiro, que

teve como conseqiiéncia o empobrecimento acelerado das familias na década de
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80. Este fendmeno desencadeou uma fragilizacao dos vinculos familiares e uma

maior vulnerabilidade da familia no contexto social.

4. A Dimensao Afetiva na Familia Moderna

Nas familias aristocraticas e burguesas com a afirmacdao do Estado
moderno, com o monopolio da violéncia e da lei, observa-se a privatizagao da
propria familia e a sua progressiva retirada do espaco e da agao publicos
(Saraceno, 1997).

A partir da segunda metade do século XVII na familia burguesa e
também na aristocratica, os filhos tornam-se o centro e objeto de atencdes e
estratégias educativas. Prolonga-se o tempo da infancia e surge, ainda mais
claramente, uma longa idade de desenvolvimento que deve ser regulada,
protegida e controlada (Saraceno, 1997).

As outras classes chegaram a moderna concepgao de familia por
contaminacdo, mas também a partir das transformagoes das condicoes de vida e
de trabalho, bem como uma melhoria significativa do nivel de vida.

Estes fenomenos conduzem a uma diferenciacao mais direta dos
espacos e de atividades, separando as relagoes familiares das restantes relagoes
de sociabilidade, como o trabalho, por exemplo (Saraceno, 1997).

A familia moderna é vista como a familia dos sentimentos e da

s

educagao e nasce em torno de duas figuras: a mae e a crianca. E a mae em
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sentido bioldgico, afetivo e educativo que exprime antes demais esta nova
atencao e responsabilidade familiar para com as criangas.

Relativamente as familias das classes operdrias, as condi¢des que mais
contribuiram para o investimento nos filhos foram a possibilidade de uma
formacdo mais longa. Esta, por sua vez, pode promover um trabalho melhor
remunerado e por essa razao as familias operdrias consideraram vantajoso o
prolongamento da dependéncia econdmica dos filhos, em vez da sua inser¢ao
precoce no trabalho (Saraceno,1997).

Por outro lado, a institucionalizagdo por lei dos direitos dos menores e
o conceito de fecundidade favoreceram igualmente o investimento das familias
na formacao dos filhos.

Na passagem para o século XX, observou-se, sobretudo, nas classes
urbanas, que as relagdes entre geracoes, assim como as conjugais, passaram por
mudangas, no sentido de uma maior legitimacao da expressao da afetividade.

Exemplo disso sao as alteragdes dos usos lingiiisticos. Estes permitem
cada vez mais a expressao da intimidade e da paridade, substituindo o respeito
e da distancia existentes anteriormente (Saraceno, 1997).

Fernandes (1997) afirma que a negociacao e o conflito substituem a
anterior coesao do grupo familiar.

Esses fenomenos de transformacao no contexto familiar sao importantes
para a compreensao da dinamica familiar no que se refere ao cuidador e ao

cuidado do dependente cronico. Pois criangas com necessidades especiais
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tendem a tolerar menores pressodes sociais do que as criang¢as normais (Dunn,
1976).

Em meio a este processo, a familia entra em conflito com a satide e a
doenga; sua organizagao social, econdmica, religiosa e psicoldgica fica abalada;

é necessario, pois, reestruturar-se e adaptar-se a este novo contexto.

5. Dependéncia e Doenca Cronica na Familia

5.1. O Conceito de Dependéncia

Uma pessoa em estado de dependéncia é aquela que necessita
transferir para terceiros as atividades necessdrias a fim de assegurar as tarefas
da vida diaria e estd associada a uma doenga cronica ou deficiéncia (Vilao,
1995).

A dependéncia fisica pode refletir-se ao nivel da marcha, da circulagao,
da higiene, da alimentagdo. Os estados fisico e mental sao abalados, podendo
ocorrer uma perda de visao, da audicao, da fala, do reconhecimento, da
orientagao e do estado de espirito.

A grande maioria das pessoas com necessidades especiais encontra-se
confinada ao leito ou a um sofa. Sdo limitadas ao domicilio e carecem de
cuidados pessoais, em nivel das tarefas domésticas, da higiene pessoal, entre

outros.
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A ajuda as pessoas com necessidades especiais supde uma intimidade
estreita entre estas e quem procura satisfazer as suas necessidades. A ajuda
recebida pode ser de ambito profissional, prestada pela familia ou pelos
vizinhos e amigos (MPAS, 1999).

A dependéncia é, por isso, um problema urgente e grave de satde, que
implica a tomada de medidas médicas, familiares e sociais. E necessaria uma
distingao entre a doenca e as suas conseqiiéncias sobre a vida quotidiana e uma
anadlise da especificidade das diferentes patologias e dos fatores de risco em
relacao a saude.

O grau de dependéncia pode ser avaliado por meio de escalas que
determinam as capacidades e as incapacidades do paciente. As escalas sao
organizadas hierarquicamente e possuem cinco graus distintos que sao:

1. Capacidade para o normal desempenho das atividades sem qualquer
restricao;

2. Limitacdo na atividade fisica normal, mas consegue realizar trabalhos
ligeiros;

3. Incapacidade para o trabalho normal, mas consegue dar resposta as
necessidades pessoais;

4. Limitacao de algumas necessidades pessoais, encontrando-se acamado mais

de 50% do tempo;

5. Invalidez completa, em que o paciente se encontra acamado.
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5.2. A Doencga Cronica

Historicamente, até meados do século XX, as principais causas de
morte e invalidez eram de origem infecciosa, come¢ando a partir dai o
incremento de doengas cronicas que incapacitam ou provocam a morte (Ribeiro,
1998).

Os problemas cronicos de satide afetam pessoas de todas as idades; eles
ocorrem nas mais jovens, nas de meia idade e nas idosas. As doengas cronicas
sdo encontradas nos mais variados grupos socioecondomicos, étnicos, culturais e
raciais.

Segundo Brunner & Suddarth (2002), em 1995, estimou-se que 99
milhoes de pessoas nos Estados Unidos apresentaram condigbes cronicas,
projetando em torno de 150 milhdes de pessoas que serao afetadas até o ano
2030.

Brunner & Suddarth (2002) definem doenca cronica como condigdes
médicas ou problemas de satide com sintomas e incapacidades associadas que
exigem controle em longo prazo (trés meses ou mais). A condigao pode ser
decorrente de doenga, defeito congénito ou lesao.

Rey (2003) caracteriza doenga cronica como: 1. Apresentando evolugao
lenta e duragao indefinida, ou recorréncias que se estendem por muitos meses
ou anos; 2. Doengas que se caracterizam pelo desenvolvimento de processos
inflamatdrios ou alérgicos de tipos cronicos, como quando ha formacao de

granulomas ou fibrose, ou quando ha processos degenerativos de progressao
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lenta. O inicio pode ser insidioso e acompanhado de um agravamento discreto,
que cresce com o tempo, chegando algumas vezes a ser grave e irreversivel,
com incapacitagao parcial, ou total para certas fungdes, segundo os orgaos
afetados.

Segundo Brunner & Suddarth (2002), a doenga cronica evolui passando
por nove fases:

A fase pré-trajetoria descreve o estdgio em que a pessoa estd em risco de
desenvolver uma condigao cronica devido a fator genético ou estilo de vida, que
aumentam a suscetibilidade da pessoa a doenga cronica.

A fase de trajetoria caracteriza-se pelo estabelecimento dos sintomas ou
da incapacidade associada a uma condicdo crénica. Com freqiiéncia, essa fase é
acompanhada pela incerteza da trajetdria condigao cronica a medida que os
sintomas vao sendo avaliados e realizados os exames diagndsticos.

A fase estdvel da trajetoria indica que os sintomas e a incapacidade estao
sob controle ou gerenciamento.

A fase instdvel caracteriza-se pela instabilidade da evolugao frente a
recidiva dos sintomas, desenvolvimento de complicagbes ou reativacao da
doenca. Durante essa fase, as atividades didrias da pessoa podem ser
interrompidas pelos sintomas e pela necessidade de desenvolver novos regimes
ou estratégias para controlar os problemas.

A fase aguda caracteriza-se pelo inicio subito de sintomas ou

complicagdes graves ou incessantes, requerendo hospitalizagao para o seu
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controle. Essa fase pode exigir modificagdes importantes das atividades usuais
da pessoa por algum tempo.

A fase de crise caracteriza-se por uma situagao critica ou com risco de
vida, exigindo o tratamento ou cuidado de emergeéncia.

A fase de retrocesso é marcada pela recuperagao depois de um periodo
agudo. Essa fase inclui aprender a conviver com as incapacidades ou a supera-
las e um retorno a um modo aceitavel de vida dentro das limita¢oes impostas
pela condigao cronica.

A fase de declinio ocorre quando os sintomas se agravam ou a
incapacidade progride apesar das tentativas de controle da evolugao por meio
do manejo apropriado do regime. Um declinio ndo leva necessariamente a
morte. A tendéncia de declinio pode ser estancada e a trajetdria restabelecida
em qualquer ponto, dependendo da condicao e do tratamento.

A fase terminal é caracterizada pelo declinio gradual ou rapido, apesar
dos esforgos para estancar o distarbio ou diminuir a velocidade do declinio pelo
controle da doenga; ela caracteriza-se pela falha em manter as fungdes vitais.

Encontramos uma grande variedade de doengas cronicas; como o caso
do cancer, das doengas cardiovasculares, da diabetes, degenerativas (Parkinson,
Alzheimer); sua principal caracteristica é ndo terem cura ou esta ser de longa
duragao; as doencas cronicas nao se definem, assim, pela sua gravidade (real ou

aparente).
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Podemos também verificar que as vivéncias do doente também
diferem, verificando-se uma necessidade de adaptagao aos efeitos prolongados
da doenca cronica.

Muitas doengas cronicas originam sentimentos de culpa, uma vez que
grande percentagem delas estd ligada a comportamentos de risco, geralmente,
relacionados com estilos de vida em que a exposicao aos agentes agressores tém
a ver com a responsabilidade de cada um. Por exemplo, a alimentagao, o
estresse, o sedentarismo, o alcool, o sono, a higiene sao determinantes e
prendem-se com opgoes pessoais (Brunner & Suddarth, 2002).

Para além de todos estes fatores, a repercussao das doengas cronicas na
familia, nos amigos, na vida profissional, torna-as um problema social.

A dependéncia que muitos pacientes tém em relagao a familia, no nivel
da execugao das tarefas mais simples, da necessidade de ajuda financeira e
apoio médico especifico, leva as sociedades modernas um desafio. Este consiste
em encarar a doenca de uma nova forma, com outros profissionais, como
psicologos e assistentes sociais, enquanto técnicos de relacao de ajuda, passando
a fazer parte da terapéutica destas patologias.

O proprio doente defronta-se com graves dificuldades no processo
adaptativo a doenga, dai que seja vital a ajuda dos terapeutas, dos familiares e
dos amigos, para ajudar o paciente a aceitar a sua realidade, experimentando
novas emogoes, novas experiéncias positivas e, inclusivamente, novas

competéncias (Marques, 1991).
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6. Adaptacao Familiar a Doenca

A familia desempenha um papel fundamental na satide e na doenca de
um individuo. Segundo Enelow et al. (1999), algumas formas de doenga
ocorrem, com freqiiéncia, quando existem crises familiares. Cada familia
encontra o seu estilo proprio de comunicac¢do, as suas regras, as suas crengas,
bem como a forma de manter a sua estabilidade.

Os mesmos autores consideram que as familias tém tendéncia para
viver um conjunto de experiéncias quando um dos seus membros adoece
gravemente, num processo descrito como ‘trajetoria da doenga’ por Burr e Good
(apud Enelow et al., 1999) apresentado no Quadro 1 (mais abaixo).

Em termos sociais, a realidade que um doente dependente pode
esperar nao € motivadora. Serd necessaria uma adaptagao a um novo sistema de
valores e a um novo estilo de vida, juntamente com a multiplicagao dos
problemas sociais, tornando mais complexa quer a vida social, quer a das
proprias familias, sujeitas a profundas transformagdes e crises.

No que concerne ao retorno de um doente para a familia, se esta
transferindo o doente para o meio mais 6bvio e natural. Contudo, na maioria
das vezes observa-se um esgotamento dos membros mais implicados nos
cuidados ao doente.

A familia entra em estresse e tenta encontrar alternativas, das quais a

mais freqiiente € o reinternamento hospitalar sucessivo e o recurso a lares.
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Quadro 1 - A Trajetdria da Doenca

Fase

Tarefas chave

Comportamentos
familiares positivos

Comportamentos
problematicos

Inicio da doenga

Reconhecimento  dos
limites da saude,

vontade de aceitar os

Questionamento aberto
Ofertas de apoio

Negacao das alteracdes
Culpabilizagao da vitima

cuidados
Impacto da Aceitagao do | Discussdao aberta partilha | Desestabilizagdo de um
doenca diagnostico, adaptagdo [de tarefas apoio  as|meio funcional
as capacidades fisicas, | capacidades restantes Comportamentos
planejamento do abusivos
tratamento
Inicio da terapia | Reorganizagao das | Partilha de Recusa dos filhos
responsabilidades, responsabilidades (especialmente se a doente

lidar com implicagoes
financeiras e outras

Planejamento realista do
futuro

for mae de uma crianga)

Recuperacao
precoce

Reintegracdo na familia
e na sociedade

Flexibilidade das
expectativas

Novos papéis no interior
da familia

Reagoes tardias, em
particular quando a
doenca é subita e
traumatica

Desejo de ganhos
secundarios

Adaptagao a
permanéncia do

desfecho

Redefinicao da auto-
estima e significado

Aceitagao dos pacientes

como eles sdao

Ma vontade em aceitar ou
adaptar-se as exigéncias
da situagao

Martin (1995) considera que o que estd em causa € saber se as familias

podem suportar materialmente mais do que ja suportam e quando é legitimo

remeter os encargos para a familia e para as redes de integracao primaria ou

para o Estado.

Por outro lado, o equilibrio familia-Estado atingiu o ponto critico de

tensdo, uma vez que os fatores econdmicos e demograficos impoem a reducao

das ameagas que recaem sobre as finangas publicas e devido ao fato de as

familias se defrontarem, muitas vezes, com a incapacidade de contribuirem com

36




mais para assegurar o sustento e os encargos relativos as pessoas dependentes
(Martin, 1994).

Observam-se, hoje, as familias limitadas a espagos reduzidos, onde nao
ha lugar para mais do que trés ou quatro pessoas.

Constata-se, também, que a necessidade do casal muitas vezes ter que
trabalhar, ndao da condi¢oes da familia cuidar do doente.

Por outro lado, quando o paciente se encontra em estado avancado da
doenca, cansado dos tratamentos e das hospitalizagdes, freqiientemente se
recusa a ser reinternado. Esta condi¢ao gera na familia uma situagao de
desespero, nao sabendo o que fazer para cuidar do doente e atenuar as suas
dores em casa, optando entao por leva-lo para o hospital, de modo a oferecer-
lhe o melhor cuidado possivel.

Giacquinta (1977), apos analisar 100 familias, definiu quatro etapas que
descrevem as diferentes fases de adaptacao da familia com doentes em risco de
vida.

A primeira etapa consiste em enfrentar a realidade e ocorre durante o
periodo em que o paciente recebe o diagnostico, mantendo-se ativo e
continuando a desenvolver as fung¢des habituais no meio familiar. A familia,
nesta situacao, encontra respostas em cinco fases:

1. O impacto, marcado pelo choque, pela ansiedade e pela desorganizacao
funcional da familia. Nesta fase, o obstaculo mais dificil de transpor é o

desespero.
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2. A desestruturacao familiar acontece quando os membros da familia sao
incapazes de manter o seu papel habitual. As criancas poderao sentir as suas
necessidades ndao completamente satisfeitas. Verifica-se certa diminuicao na
estabilidade e na autonomia familiar, tornando a familia menos inclinada para a
procura de outros sistemas de apoio.

3. E necessario que a familia venca o isolamento em que se encontra. A procura
de uma explicagdo constitui uma tentativa de compreensao racional do processo
da doenga, por meio da procura de informagao cientifica ou da investigagao de
antecedentes médicos favorecedores da doenca.

4. A pressao social pode ocorrer quando a familia ainda sem vencer o
desespero, o isolamento e vulnerabilidade, sente-se pressionada a procurar
outras opinidoes médicas acerca do diagndstico ou da terapia.

5. Finalmente, as perturbagdes emocionais ocorrem quando um membro da
familia sofre de uma doenca terminal, produzindo alteragdes profundas em
todos os membros da familia.

Ocorrem emocoes subitas e inconstantes, a medida que os valores da
familia, objetivos e posi¢oes de seguranca vao sendo alterados. A supressao das
emogoes favorece o descontrolo e promove o distanciamento no interior da
familia.

Nos casos de prognostico negativo, a familia comeca a reconhecer a

hipotese da perda, a dificuldade e atengdo pela ado¢ao de novos papéis, a

38



necessidade reordenar objetivos, de forma a ser possivel encontrar respostas as
alteracoes da vida familiar.

A segunda etapa consiste na reorganizacao durante o periodo que
precede a morte. Nesta etapa o paciente suspende as fungdes familiares
habituais e vé-se na contingéncia de receber cuidados médicos em casa ou no
hospital.

A terceira etapa € a perda e coincide com a iminéncia da morte e com a
propria morte. Nesta altura, a familia experimenta a perda e a solidao da
separagao. Os membros da familia podem ter atingido os limites da sua
capacidade de suporte e inicialmente confessar o alivio que sentem perante a
morte do paciente.

Finalmente, a quarta etapa tem a ver com o restabelecimento e € a etapa
final de adaptacao da familia, desenvolvendo-se depois de concluido o luto com
sucesso. E importante para a familia vencer a indiferenca e a auséncia de
envolvimento social, de forma a aceitarem a morte (Marques, 1991).

Este modelo, proposto por Giacquinta (1977), nao pretende apresentar
uma visao estereotipada da evolucao familiar, mas sim uma forma de

compreensao da adaptagao familiar a doenca e ao sofrimento que a mesma

provoca.
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7. A Familia enquanto Cuidadora do Paciente Cronico
Cuidar vem do latim cogitare e significa principalmente atentar, aplicar a

atencdo, prevenir-se, acautelar-se, ter cuidado, tratar da satide (Ferreira, 2002).
Percebendo a complexidade do significado da palavra cuidar,
compreende-se que o simples ato de tocar estabelece uma ligacao
com quem € tocado e havendo interesse e solidariedade, este é
significativo para o cuidar. Relata-se também que o cuidar estd no
interior dos seres. Sendo assim, esta relacionado com sentimentos
de amor, respeito, esperanca e responsabilidade. Descreve-se
ainda que o cuidar e suas explicacoes estao interligados em
atalhos de analises bibliograficas, mas delimitam que se ha a
interacdo entre cuidador e quem ¢é cuidado, ou seja, entre dois
seres, faz-se necessdria uma reflexao sobre esta influéncia e o que
ela pode causar na vida do cuidador (Bauer & Pinheiro, 1998, p.

2).

Considerando o cuidado como parte integradora essencial ao ser
humano, para construcao da vida, da existéncia do mundo e da prépria historia,
percebe-se o aumento na demanda da sociedade, devido a seqiielas de
patologias apresentadas por acidentes provocados por agentes externos, de

enfermidades congénitas ou pelo aumento da populagao idosa e tem havido
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uma preocupagao em relacdo ao papel dos cuidadores, de preparacdo e
aprendizado especificos para este exercicio.

O preparo de cuidadores exige definigdo de uma base conceitual
norteadora dos valores e principios filosoficos, que podem ser reconhecidos nos
pressupostos de Gongalves et al (1997), em relagao ao cuidado de pessoas
idosas: o cuidado humano ou ’cuidar de si’ representa a esséncia do viver
humano; assim, exercer o autocuidado é uma condicao humana. E ainda ‘cuidar
do outro’ sempre representa uma condi¢do tempordria e circunstancial, na
medida em que o ‘outro’ esta impossibilitado de se cuidar. O ‘cuidador’ é uma
pessoa, envolvida no processo de ‘cuidar do outro’ — o idoso, com quem
vivencia uma experiéncia continua de aprendizagem e que resulta na
descoberta de potencialidades mttuas. E nesta relagio intima e humana que se
revelam potenciais, muitas vezes encobertos, do idoso e do cuidador. O idoso se

sentird capaz de se cuidar e reconhecera suas reais capacidades.

O cuidador é um ser humano de qualidades especiais, expressas
pelo forte traco de amor a humanidade, de solidariedade e de
doagdo. Costuma doar-se ou voluntariar-se para as areas de sua
vocagao ou inclinagdo. Seus préstimos tém sempre um cunho de
ajuda e apoio humano, com rela¢des afetivas e compromissos

positivos (Gongalves, 1998, p. 56).
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Outra questdo em estudo diz respeito ao cuidar em satde de seus
membros, que ¢ uma pratica comum entre os familiares. O cuidar ¢ uma das
principais fungdes da familia e podem-se discriminar dois tipos de cuidado:
aqueles que servem para manter e sustentar a vida, entendidos como cuidados
basicos como: alimenta¢ao, higiene, conforto, habitacdo entre outros e os
cuidados de reparagao, que visam curar a doenga ou limitar o seu processo, e
que englobam a administragdo de medicamentos, fisioterapias e tratamentos
terapéuticos.

O MPAS apresenta os principais conceitos de cuidador: ‘informal’,
‘formal’ e “profissional’ e os respectivos perfis.

Cuidador informal: é aquela pessoa que presta cuidados a pessoa
idosa no domicilio, com seu vinculo familiar, e que nao ¢é
remunerado. Podem ser pessoas de ambos os sexos, pertencentes
a familia ou nao, que tem idoso em casa e identificam-se com
atividades pertinentes. Devem ser alfabetizadas, gozar de estado
tisico e mental saudavel; possuir no¢des basicas sobre o cuidado
do idoso e compreensao minima do processo de envelhecimento
humano.

Cuidador formal: € uma pessoa capacitada para auxiliar o idoso
que apresenta limitagdes para realizar as atividades e tarefas da
vida quotidiana, fazendo elo entre o idoso, a familia e servigos de

saude ou da comunidade, geralmente remunerado. Ter cursado o
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12 grau, ser maior de idade e submetido a treinamento especifico,
ministrado por instituido reconhecida, em observancia a
conteuido oficialmente aprovado para atuar junto a pessoas idosas;
gozar de condi¢Oes fisicas e psiquicas saudaveis e possuir
qualidades éticas e morais. Identificar-se com as atividades
desenvolvidas.
Cuidador profissional: € a pessoa que possui educagao formal com
diploma conferido por instituicio de ensino reconhecida em
organismos oficiais, e que presta assisténcia profissional ao idoso,
familia e comunidade. Ter cursado 3° grau e tido treinamento
especifico em cuidado do idoso, em institui¢des oficialmente
reconhecidas (MPAS, 1999, p.13).
O cuidado se nutre do amor, da ternura, da caricia, do afeto, da
compaixao, do bem conviver, enfim da medida justa e equilibrada entre todas

as coisas (Vieira, 2004).

Conclui-se que, sem o cuidado, o ser humano fica vulneravel, definha e
desfalece. Portanto torna-se facil o entendimento, o motivo pelo qual no mundo
cotidiano encontra-se tanta violéncia, tanto empobrecimento generalizado, tanta
degradacao da natureza, tanta ma qualidade de vida na sociedade.

Verifica-se que quando um dos membros da familia é acometido por

alguma patologia congénita ou sofre devido a fatores externos como, acidentes
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automobilisticos, vitimas de violéncia urbana ou seqiielas de doengas
degenerativas, toda a familia sofre junta ou se afasta, conforme o estresse da
doenga, necessitando de ajuda e de orienta¢dao de profissionais técnicos na area
de saude, para se ajustarem as novas mudangas que conseqiientemente virao
absorvé-los na vida familiar. Uma atitude que tem importancia na vida do
individuo na vida familiar, uma dependéncia total ou parcial que implicard em
dedicacao a cada dia dos membros da familia.

As familias necessitam receber apoio de profissionais treinados,
passando informagoes necessarias ao bem estar e conforto de cada individuo na
doenga, mais, além disso, necessitam ser auxiliados, acompanhados e
esclarecidos acerca deste cuidado, de como realiza-lo no seu cotidiano. A
familia assume um papel de responsabilidade de cuidar de seus membros e
suprir as suas necessidades e deficiéncias (MPAS, 1999).

Nesta abordagem, o cuidado tem funcao primordial no que diz respeito a
familia e seus membros, ainda que a sociedade atual, nao tenha dado crédito a
familia, nem a ela se dedicado e muitas nao tenham sobrevivido ao capitalismo
globalizado ou a tecnologia avancada, algumas superaram as expectativas e as
suas proprias limitagdes, vencendo o estigma de que ‘a familia é uma sociedade
falida’.

E este ‘cuidar’ é de suma importancia na reabilitacdo de individuos

portadores de doencgas de qualquer tipo, seja para sua inser¢ao no mercado de
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trabalho, na vida em sociedade, na vida familiar ou para melhoria na sua
qualidade de vida.

O cuidar é um ato continuo e assistencial da familia para com o
individuo; este as vezes torna-se incapaz de gerenciar a sua prdpria vida,
existindo assim uma dependéncia dele para com a familia. A sua vida esta nas
maos da familia que representa uma acao continua sobre ele, uma participagao

essencial para o seu bem estar e sobrevivéncia.
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8. OBJETIVOS

8.1. Objetivo Geral

Analisar a interacao da familia com seus filhos deficientes mentais

severos dependentes de cuidados.

8.2. Objetivos Especificos

- Descrever como o cuidador familiar vai definir o grau de

dependéncia dos pacientes dependentes de cuidados;

- Descrever os efeitos desses cuidados, na estrutura familiar.
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9. METODO

Conforme Santos (1999, p. 06) “a pesquisa qualitativa esta voltada para a
descoberta, a identificagdo, a descri¢ao aprofundada e a geragao de explicagoes.
Buscando o significado e a intencionalidade dos atos, das relagdes sociais e das

estruturas sociais”.

Segundo Turato (2005, p.14)

a pesquisa qualitativa volta-se para a busca de significado das
coisas, porque este tem um papel organizador nos seres humanos.
O que as ‘coisas’ (fendmeno, manifestagdes, ocorréncias, fatos,
eventos, vivéncias, idéias, sentimentos, assuntos) representam, da

molde a vida das pessoas.

Assim, os dados foram coletados, codificados e analisados, sistematica e
simultaneamente, até 0 momento em que se chegou a saturagao tedrica, ou seja,
quando nenhum dado novo ou relevante foi encontrado, ou quando eles

estavam se repetindo, conforme o preconizado por Strauss e Corbin (1991).
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9.1. Participantes

Os participantes desta pesquisa foram cinco familias, cujos filhos
apresentam deficiéncia mental grave, em condicao de dependéncia, com idade
variando entre 8 e 25 anos, que freqlientam um servigo especializado no
atendimento a criancas com deficiéncia mental, residentes numa cidade do

interior do Estado do Espirito Santo.

A pesquisa nao ofereceu risco aos participantes e estes poderiam retirar-

se da pesquisa a qualquer momento que o desejarem.

Preconizou-se esta idade dos filhos (8 a 25 anos) porque se entende que
os pais com filhos nessas faixas etarias apresentam uma vivéncia acumulada
com a deficiéncia. J4 tiveram que lidar com alguns desafios iniciais de ter uma
crianga com esta condi¢ao particular, tais como luto do filho idealizado,
autonomia motora e a entrada na escola e comecam a se confrontar com os
desafios da adolescéncia e da vida adulta. Com os filhos na idade escolar os
pais ja atravessaram o impacto emocional diante do conhecimento do problema

que os afeta e se reorganizaram, podendo falar de suas experiéncias.
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9.2. Instrumentos

Para colher informacao relativa ao participante dependente foi utilizada
a primeira parte da Avaliagio da Capacidade Funcional (AVD) da Crichton
Geriatric Assessment Scale (Bowling , 1994, Anexo III) que avalia a capacidade
funcional do paciente e tem a vantagem de permitir conhecer a evolugao das
suas capacidades e limitagOes através do registro periddico. A utilizagao apenas
da primeira parte da escala justificou-se uma vez que o restante dela colhe

informagdes que ndo eram necessdrias para este estudo.

Para a avaliagao do grau de integracao familiar do paciente foi utilizada

uma adaptagao do APGAR Familiar, proposto por Smilkstein (1978, Anexo IV).

O APGAR Familiar consiste num questionario composto por 5
perguntas, que pretende quantificar a percep¢ao que o doente tem do
funcionamento familiar, bem como esclarecer o tipo de relagao/integracao que

ele tem com os membros da familia.

Segundo McWhinney (apud Agostinho et al.,, 1988) o APGAR Familiar
deve ser utilizado quando existir doenga grave, cronica, ou incapacitante em

qualquer elemento da familia, adulto ou crianga.

Para esta pesquisa, a primeira coluna do Questionario de APGAR
Familiar foi utilizada como forma de avaliagdo do grau de intera¢ao familiar,

em relagao aos filhos deficientes.
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Para se avaliar o grau de interacao familiar seleciona-se uma das trés

respostas possiveis a que correspondem as seguintes pontuagoes:

Quase sempre 2 Pontos | 7-10 Pontos Sugere familia altamente integrada e funcional
Algumas vezes 1 Ponto | 4-6 Pontos Sugere familia com moderada integracao
Nunca 0 Ponto |0-3 Pontos Sugere familia ndo integrada ou com disfun¢ao
acentuada

Os pais responderam também a uma ficha de informagoes demograficas

(Anexo V).

9.3. Procedimento e Local

Optou-se por buscar os pais primeiramente em um servigo especializado
numa cidade do interior do Espirito Santo, porque havia um relacionamento
prévio do pesquisador com a direcao, o que facilitou o acesso aos pais. Apos a
leitura da Carta de Intengdes aos Participantes da Pesquisa e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foram agendadas entrevistas com

os pais/cuidadores primarios.

As respostas foram coletadas na casa dos participantes, em espago
reservado, por se tratar de local conveniente e escolhido pelos proprios
participantes, com o objetivo de criar um clima mais informal e de mais
confianga, apresentou-se de forma abrangente a finalidade do trabalho

apresentado e assegurado que o sigilo de sua identidade seria guardado.
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Procedeu-se as perguntas a partir do seu interesse e consentimento
informado em colaborar para o desenvolvimento do trabalho, oferecendo-lhes
total liberdade para decidirem quanto a sua participagao. As respostas foram
dadas pelas maes cuidadoras responsaveis pelo cuidado dos filhos, que nao

apresentaram qualquer resisténcia ao estudo.

Os aspectos éticos referentes a pesquisa com seres-humanos foram
respeitados, conforme determina a Resolugao n.? 196/96 do Conselho Nacional
de Saude (Brasil, 1996). Assim, a participacdo na pesquisa foi voluntdria, os
objetivos e finalidades desta esclarecidos, o anonimato dos participantes

assegurado e o consentimento para a divulgacao dos resultados obtidos.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Presbiteriana Mackenzie (processo CEP/UPM ne.

936/08/06 e CAAE - 0039.0.272.000-06).
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10. RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo, foram expostos os dados obtidos, a partir da criagao de
categorias, apds a leitura das respostas aos questiondrios. A discussao se

desenvolveu, a medida que os resultados foram sendo apresentados.

Foram exibidos, inicialmente, os dados de identificacdo dos pais,
cuidadores dos participantes deste estudo, que nos permitem compreender o
como se da a interacdo familiar, deficientes mentais severos/familia, bem como
o grau de dependéncia dos pacientes dependentes de cuidados e os efeitos

desses na estrutura familiar.

Em seguida procedeu-se a apresentacdo dos resultados, em duas

categorias.

Para encontrar o grau de dependéncia, foi atribuida uma pontuagao de 1
(Independente) a 4 (Totalmente Dependente) segundo os critérios definidos e
distribuidos em cada uma das 9 atividades enumeradas no quadro (Anexo III),

de acordo com a proposta de Crichton (Bowling , 1994).

No quadro abaixo estdo as informagdes que permitem caracterizar os

pais, os filhos com doenca mental severa e suas familias.
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Pais Idade Idade Idade Situagdo Religido Composigao Posicio Ocupagao Ocupagao Imovel Auxilio Escolaridade | Escolaridade Renda
. 5 . Marital Familiar do Filho da Mie do Pai Financeiro da Mie do Pai
Filho Mae Pai Mensal
na Prole Externo
1 8 anos 30 anos 36anos | Casada Catdlica ) 5 Primeiro Do lar Operador de | Alugada nao 82 Série Ensino 1.100,00
Pai, mae e | Fiho Caixa o
quatro filhos Médio
2 13 anos | 32 anos 39 anos Casada Catolica Primeiro Do lar Camioneiro Proprio nao 82 Série 72 Série 1.000,00
Pai, mae e | fjho
quatro filhos
3 17 anos | 37 anos 43 anos Casada Catolica Primeiro Do lar Lavrador Proprio sim 72 Série 42 Série 700,00
Pai, mae, trés
filhos e | Filho
sobrinha
4 19 anos | 36 anos 45 anos Casada Catdlica Primeiro Do lar Comerciante | Proprio sim 32 Série 22 Série 800,00
Pai, mae e trés
filhos Filho
5 25anos | 47 anos 49 anos | Casada Evanggélica Primeiro Odontodloga | Juiz de Proprio nao Superior Superior 15.000,00
Pai, mae e trés Direito
Presbiteriana | fjlhos Filho
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Em relacao a idade, os filhos encontram-se na faixa etaria escolar, com

idade entre 8 a 25 anos. As idades dos pais variam entre 30 a 49 anos.

Em relacao a condi¢do marital, todos os pais das cinco familias sao

casados.

Em relagao a religido, quatro familias sao de formagao religiosa catdlica e

uma evangeélica.

Na composi¢ao familiar, encontramos duas familias compostas do
conjuge e mais trés filhos, duas familias do conjuge e mais quatro filhos e uma

composta do conjuge trés filhos e mais uma sobrinha.

Com relagao a posicao do filho com deficiéncia mental grave, observa-se
que, nas cinco familias entrevistadas, todos sao o primeiro filho do casal. Este
dado ¢ valioso porque revela que o impacto emocional provocado pelo
nascimento de uma crianga deficiente na familia, ndo trouxe uma ruptura no
casal, traumatizando-o ao ponto de nao desejarem ter outros filhos, como

explicam Mayrink (1986) e Batista et al. (1990).

No que diz respeito a ocupacao materna, a maioria se dedica a vida do
lar, permitindo lidar com o trabalho doméstico e com o cuidado dos filhos.
Apenas uma mae realiza trabalho, fora de casa. Esta situagao da maioria das
maes se dedicarem ao trabalho do lar deve-se ao fato delas se responsabilizarem

integralmente pela criagao do filho com deficiéncia mental. Em relagao ao pai, a
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ocupacao de todos os pesquisados localiza-se integralmente fora do ambito de

casa, com dedicagao integral a este trabalho.

Quanto a escolaridade, tanto materna quanto paterna, em quatro das
cinco familias, o grau de instrucao nao excede o ensino fundamental; em apenas

uma os pais completaram o nivel superior.

A maioria das familias entrevistadas possui casa propria, apenas numa o

imovel é alugado.

A maioria das familias ndo recebe ajuda financeira externa, e duas

recebem pensao do INSS.

A renda mensal das familias variou entre dois a trés salarios minimos e
meio. Apenas uma familia apresenta condi¢des mais favoraveis em relagao a
renda, dispondo de mais de 8 saldrios minimos por pessoa ao més. As outras
quatro familias tém renda mensal inferior a um saldrio minimo por pessoa ao

més.

Nas trés familias cuja renda era inferior a um salario minimo, os filhos
recebem atendimento em regime de externato (permanéncia da crian¢a por um
dos periodos do dia, manha ou tarde) na instituicao. Na outra familia, o filho

além de freqiientar a instituigao especializada, vai a escola regular.

Para uma melhor andlise do contetido obtido nos questionarios, as

respostas foram divididas em duas categorias:
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1. O que os familiares definem sobre o grau de dependéncia dos deficientes

mentais severos:

Nesta categoria foram reunidas as respostas do questionario adaptado da
escala geridtrica de Crichton — AVD, que avalia a capacidade funcional do
paciente e tem a vantagem de permitir conhecer a evoluc¢ao das capacidades e

limitagdes do doente através do registro periodico.

B > de 5 anos

O17-13anos

O > de 20 anos

Grafico 1 - Numero de Anos de Dependéncia

Nos anos de dependéncia verifica-se que a maioria dos doentes é
dependente ha mais de 15 anos (3), sendo que: (2) se situam entre os 8 e os 13
anos, (2) se situam entre 17 e os 19 anos e (1) com mais de 20 anos, de

dependéncia desde o nascimento.

Percebe-se pelas informagoes obtidas pelas familias, que elas sdo capazes

de compreender a cronicidade da doenga de seus filhos cuja doenca apresenta
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evolucado lenta e duragao indefinida, ou ocorrencia que se estende por muitos

meses ou anos, como explica Rey (2003).

O Inicio
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Terceiros Dependente

Grafico 2 - Grau de Dependéncia na Alimentacao

A capacidade para alimentar-se é importante para o individuo, pois

comprova a sua autonomia.

Segundo as respostas dos familiares, verificou-se em relagao a
alimentacdo, que no inicio da doenga, os pacientes eram totalmente
dependentes. Atualmente trés pacientes sao independentes, um necessita de

orienta¢ao e um necessita da ajuda de terceiros.

Os dados apresentados acima sao importantes, porque demonstram a
percepcao da familia em relagdo ao deficiente mental severo, em relacao a
superagao alcancada por eles das limitagdes impostas pela doenga, uma menor
dependéncia, indicando um retrocesso do quadro do deficiente, o que corrobora

a visao apresentada por Brunner & Suddarth (2002).
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Grafico 3 - Grau de Dependéncia na Orientacao

A capacidade de orientar-se é importante, pois demonstra que a pessoa
tem capacidade mental de se orientar no tempo, no espago e em relagao a si

mesmo.

Segundo os dados obtidos, verifica-se que no inicio da doenga em relagao
a orientagao, os pacientes eram totalmente dependentes. Atualmente dois sao
independentes, um necessita da ajuda de terceiros e dois sdo totalmente

dependentes.

Podemos perceber pelas informacgoes obtidas, que a familia percebe em
relagao ao deficiente, uma superagao de sua limitacao em relagao ao tempo, ao
espacgo e a si mesmo; o que demonstra um retrocesso da doenga, marcada pelo
aprendizado de conviver com as incapacidades ou supera-las e um retorno a

um modo aceitavel de vida, dentro das limitacdes impostas pela condigao
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cronica da doenga, o que estd em acordo com a andlise de Brunner & Suddarth

(2002)
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Grafico 4 — Grau de Dependéncia na Eliminacao

A atividade de eliminacao demonstra a capacidade do individuo de

eliminacao; o que lhe proporciona mais independéncia.

Pode-se observar que, no inicio da doenga, em relagao a eliminagao, os
pacientes eram totalmente dependentes. Atualmente, dois sdao independentes,

um necessita da ajuda de terceiros e dois sao totalmente dependentes.

Como podemos verificar segundo os dados obtidos que a maioria dos
deficientes pesquisados obteve evolugao na capacidade de controlar o
movimento esfincteriano, o que demonstra um retrocesso no quadro, e dois
demonstram estabilidade em relagao a trajetdria da deficiéncia, pois os sintomas

estao sob controle, ainda de acordo com Brunner & Suddarth (2002).
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Grafico 5 — Grau de Dependéncia na Locomocéo

A locomocgao é o parametro capaz de demonstrar a capacidade da pessoa

de se mobilizar demonstrando a sua autonomia.

Verifica-se que, no inicio da doenca, em relacao a locomogao, os pacientes
eram totalmente dependentes. Atualmente todos os pacientes sdao totalmente

independentes.

Os dados obtidos sdao surpreendentes, pois comprovam que os deficientes

mentais severos neste aspecto, alcangam total independéncia.

Essa situacao parece demonstrar retrocesso no quadro doentio, marcada
pela superacao das limitagdes antes vividas, o que concorda com as

consideragdes de Brunner & Suddarth (2002)
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Grafico 6 - Grau de Dependéncia no Banho

O banho é o parametro que demonstra a capacidade do individuo de

realizar o auto-cuidado de higiene e cuidados pessoais.

Segundo as respostas das familias, no inicio da doenc¢a em relagao ao
banho, os pacientes eram totalmente dependentes. Atualmente quatro

necessitam da ajuda de terceiros e um totalmente dependente.

Segundo os dados obtidos podemos verificar que na vida de quatro
deficientes mentais severos houve um retrocesso da doenca, pois eles tém
capacidade para o trabalho normal, embora nao consigam dar respostas as
necessidades pessoais, como explica Vilao (1995), sendo que um paciente
encontra-se com a doenga estabilizada, pois os sintomas e as incapacidades

estao sob controle.
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Grafico 7 - Grau de Dependéncia no Vestuario

O vestudrio é o parametro que demonstra a capacidade do individuo

para realizar o ato de vestir-se.

Verifica-se que no inicio da doenga, em relagdao ao vestir-se, todos os
pacientes eram totalmente dependentes. Atualmente, quatro pacientes

necessitam da ajuda de terceiros e um continua totalmente dependente.

Podemos verificar segundo os dados obtidos que quatro deficientes
mentais severos alcangaram um retrocesso no quadro doentio, pois embora
ainda tenham incapacidades para o trabalho normal, conseguem dar respostas
as necessidades pessoais, sendo que um paciente encontra-se com a doenca
estavel, pois os sintomas e a incapacidade estdao sob controle (Brunner &

Suddarth, 2002).

62



O Inicio

O Atualmente

0 0 0 o0 0 0
0 T T 1

Independente  Orientagdo Ajuda de Totalmente
Terceiros Dependente

Grafico 8 — Grau de Dependéncia no Uso do Dinheiro

O uso do dinheiro é o parametro que demonstra a capacidade do

individuo de conhecer, utilizar e reconhecer dinheiro.

Em relagdo ao uso do dinheiro, verifica-se que no inicio da doenga e

atualmente, todos os pacientes se conservaram totalmente dependentes.

Segundo os dados obtidos os deficientes mentais severos, neste aspecto
encontram-se totalmente dependentes da ajuda de terceiros, incapazes de se
responsabilizar pelo manuseio do dinheiro, o que comprova que os deficientes
cronicos tém em relagao a familia, a execugao de tarefas simples, da necessidade

de ajuda financeira e apoio médico; conforme Brunner & Suddarth (2002)
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Grafico 9 — Grau de Dependéncia no Uso da Medicacao

O uso de medicacao é o parametro que demonstra se a pessoa tem

capacidade ou nao de se responsabilizar pela medicagao.

Quanto ao uso da medicagdo, constata-se que no inicio da doenga e

atualmente todos os pacientes sao totalmente dependentes.

Segundo os dados obtidos os deficientes mentais severos, neste aspecto
encontram-se totalmente dependentes da ajuda de terceiros, incapazes de se
responsabilizar pelo manuseio do dinheiro, o que comprova que os deficientes
cronicos, tém em relacao a execugao de tarefas simples, da necessidade de ajuda

financeira e apoio médico; segundo Brunner & Suddarth (2002)
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Grafico 10 - Grau de Dependéncia no Cuidar do Ambiente

Verifica-se que no inicio da doenga em relagao ao cuidado do ambiente,
todos os pacientes eram totalmente dependentes. Atualmente trés pacientes sao

totalmente dependentes e dois necessitam da ajuda de terceiros.

Cuidar do ambiente é o parametro que demonstra a capacidade da

pessoa cuidar do ambiente doméstico.

Estes dados sao importantes, pois revelam que dois deficientes mentais
severos tiveram um retrocesso no quadro doentio, dependendo parcialmente da
ajuda de terceiros para cuidar do ambiente, trés embora a doenca esteja
estabilizada, dependem totalmente de terceiros para cuidar do ambiente,

conforme Brummer e Sudaartl (2002)
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Grafico 11 — Avaliacdo do Grau de Dependéncia

Em relagao ao grau de dependéncia, verifica-se que no inicio da doencga,
os pacientes eram totalmente dependentes. Atualmente trés sdao parcialmente

dependentes e dois totalmente dependentes.

Este dado € importante, pois revela que a maioria dos deficientes mentais
severos no que se refere a trajetoria da doencga, tiveram um retrocesso na
doenga, que € marcada pela recuperagao depois de um periodo agudo. Essa fase
segundo Brunner & Suddarth (2002), inclui aprender a conviver com as

incapacidades ou a supera-las.
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2. A interacio da familia com seus filhos deficientes mentais severos

dependentes de cuidados.

Nesta categoria foram reunidas as respostas do questiondrio adaptado do

APGAR Familiar, proposto por Smilkstein (1978, Anexo IV).

O APGAR Familiar consiste num questiondrio composto por 5 perguntas
que pretende quantificar a percepgao que o deficiente tem do funcionamento
familiar, bem como esclarecer o tipo de relagao/integracao que ele tem com os

membros da familia.

Para esta pesquisa, a primeira coluna do Questionario de APGAR
Familiar foi utilizada como forma de avaliagdo do grau de interagao familiar,

em relacao aos filhos deficientes mentais severos.

Neste trabalho, foi identificado o grau de interagao familiar na relagao do

dependente cronico com sua familia, como apresentado abaixo:
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Grafico 12 - Grau de Satisfacido Face a Ajuda da Familia

Verifica-se que tanto no inicio como atualmente, 4 dos cuidadores
informais se sentem satisfeitos com a ajuda dos membros da familia e apenas

um refere que algumas vezes se sentiu satisfeito.

Estes dados sao importantes, pois demonstram que as familias tém usado
recursos dentro e fora da estrutura familiar para a solucao de problemas, si
mobilizando e interagindo com naturalidade com comportamentos e atitudes

que mobilizem forcas para o ajuste social familiar (Avila, 1985).

68



O Inicio
O Atualmente

0 o0 0 0

Quase Sempre Algumas Vezes Nunca

Grafico 13 — Grau de Satisfacio Face a Tomada de Decisoes na Familia

Em relagao a tomada de decisdes na familia, constata-se que no inicio e
atualmente todos os cuidadores informais se sentem quase sempre satisfeitos

com a participacao da familia na tomada de decisdes.

Os dados apresentados demonstram a satisfacdo na maioria das familias
na partilha na tomada de decisdes e das responsabilidades pelos membros da

familia, na comunicagao e na solu¢ao de problemas.

Estes dados sao valiosos porque revelam que a partilha na tomada de
decisdes e na responsabilidade pelos membros da familia tem gerado um
sentimento de unidade e reciprocidade. Segundo Griinspum (1989), o fato de
pertencer a familia faz com que o ser humano seja participativo, completo e

bem relacionado com os outros.
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Grafico 14 — Grau de Satisfacao Face a Liberdade na Familia

No que se refere a liberdade na familia, verifica-se que desde o
nascimento da crianca, até a atualidade, 4 dos cuidadores informais se sentem
quase sempre satisfeitos com a sua liberdade dentro da familia e apenas 1 refere

que algumas vezes se sentiu satisfeito.

Os dados obtidos demonstram a satisfacao dos membros das familias
com a maturidade emocional e realizagio conseguida pelo apoio e

solidariedade no seio da familia, como nos explica Avila (1975).
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Grafico 15 — Grau de Satisfacao Face as Manifestacoes de Afeto na Familia

Verifica-se que tanto no inicio como atualmente, todos os cuidadores

informais se sentem satisfeitos com a ajuda dos membros da familia.

Podemos constatar com estes dados que embora as familias tenham uma
crianca deficiente mental severa, nao houve a desestruturacao na relagao afetiva

da familia, como explica Prado (1975).
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Grafico 16 — Grau de Satisfacio Face a Dedicacdo da Familia
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Verifica-se que tanto no inicio, como atualmente, 4 dos cuidadores
informais se sentem quase sempre satisfeitos com a dedicagao da familia e 1

algumas vezes satisfeito com a dedicagao da familia.

Os dados apresentados retratam a satisfagao das pessoas da familia com
a dedicacao de seus membros, buscando o conforto. Assim, a fung¢ao econdmica
da familia se realiza normalmente pela divisdao do trabalho entre seus diversos

componentes, confirmando as explicagdes de Avila (1975) e Prado (1985).

Tabela 1 - Cruzamento das Variaveis Grau de Dependéncia e Grau de

Integracao
Grau de Integracao
Grau de Dependéncia Tempo de Dependéncia
Inicio Atualidade
I MI NI I MI NI

Totalmente Dependente 5 2
Parcialmente Dependente 3
Independente

Total 5 5

I - Integrado
MI - Moderadamente Integrado

NI - Nao Integrado
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Nessa pesquisa, como comprovam os dados representados graficamente
acima, observa-se que, do surgimento da deficiéncia até o momento, as familias
encontram-se integradas na relacao de ajuda, da participagao de seus membros
na tomada de decisdes, na liberdade dos membros da familia nas questoes
financeiras, na relacdo afetiva e no tempo que os membros da familia dao ao

deficiente mental severo.

Observa-se que a interagao familiar nao sofreu prejuizo devido a
deficiéncia de seus membros e que elas foram bem sucedidas nas fases de

adaptacao ao transtorno.

Podemos verificar que, no caso destas familias, a deficiéncia ndo foi um
agente desestruturador familiar e elas continuam integradas e suprindo

satisfatoriamente as necessidades dos deficientes mentais severos.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os fatos conjunturais e as pesquisas apontam que o cuidado em
domicilio de pacientes acometidos de patologias neuroldgicas ou de outras

doencas cronicas, nao é mais uma tendéncia, € uma realidade.

O cuidado informal é, e continuara sendo realizado pelos membros da
familia, na maioria dos casos e em situagdes que englobam condig¢des cronicas,

de dependéncia parcial ou total, em curto, médio e longo prazo.

A familia é a institui¢do fundamental da sociedade humana, pois nao se
trata apenas de um grupo bioldgico, mas do ambiente onde os acontecimentos

mais importantes da vida sao vividos.

A familia, portanto, é o ntcleo do afeto, devendo gerar apoio e
solidariedade. Ela é o campo onde as interagdes humanas manifestam seus

sofrimentos e alegrias, forcas e fraquezas, animo e desanimo.

Por meio deste estudo, foi possivel refletir sobre as intera¢des na familia
com seus filhos deficientes metais severos, dependentes de cuidados, no

contexto do cuidado familiar, seu papel e relacoes.

Nesse estudo, os dados analisados refletem fielmente os aspectos
abordados pelos cuidadores informais membros da familia; portanto refletem a
realidade encontrada. Isso significa que a predominancia de aspectos positivos
na relacao dos membros da familia com o deficiente mental severo e sua
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interacdo familiar traduz essa realidade, ndo podendo ser generalizada para
outros contextos. Desse modo pode afirmar-se que as dificuldades e facilidades

apontadas pelos familiares cuidadores foram apresentadas no estudo.

O estudo constatou que as familias analisadas de deficientes mentais
severos foram capazes de identificar o grau de dependéncia de seus filhos e que
desde o inicio da doenga até o momento, as doengas e a dependéncia de
cuidados familiares de seu filho que resultam num desgaste fisico, emocional,

nao foram capazes de desestruturar a relagao familiar.

Deve-se destacar, ainda, que este estudo apresenta um recorte da
realidade encontrada no contexto pesquisado e, portanto, nao estd concluido,
mas sim em construcdo, o que aponta para novos enfoques a serem

pesquisados.
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ANEXO 1

CARTA DE INFORMACOES AO SUJEITO DE PESQUISA

Prezado Sr.(a):

O presente trabalho se propde a estudar como a familia de pacientes
crénicos lida com o cuidado a estes pacientes no decorrer do tempo e como este
cuidado afeta a estrutura familiar. O objetivo principal, portanto, é estudar as
modificacdes nas relagdes familiares decorrentes do cuidado a pessoas com
transtornos cronicos. Os dados para o estudo serdo coletados através da aplicagao
de uma entrevista, gravada e da aplicagio do APGAR Familiar. Os instrumentos de
avaliagao serdo aplicados pelo pesquisador responsavel em uma sala da residéncia
dos participantes em Cachoeiro de Itapemirim. Este material serd posteriormente
analisado e garantido sigilo absoluto sobre as questdes respondidas, sendo
resguardado o nome dos participantes, bem como a identificagao do local da coleta
de dados. A divulgacdo do trabalho terd finalidade académica, esperando
contribuir para um maior conhecimento do tema estudado. Aos participantes cabe
o direito de retirar-se do estudo em qualquer momento, sem prejuizo algum. Os
dados coletados serdo utilizados na Dissertagao de Mestrado do Programa de Pos
Graduacao dos Disturbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana
Mackenzie.

Paulo Roberto Ferreira Prof. Dr. Geraldo A. Fiamenghi Jr
Pos-Graduagao em Disttirbios do Desenvolvimento. Tel: (11)2114 8707

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéncias legais, o(a) senhor(a),
sujeito de pesquisa, apos
leitura da CARTA DE INFORMACAO AO SUJEITO DA PESQUISA, ciente dos
servicos e procedimentos aos quais serd submetido, nao restando quaisquer
duvidas a respeito do lido e do explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO DE concordancia em participar da pesquisa proposta.

Fica claro que o sujeito de pesquisa ou seu representante legal podem, a
qualquer momento, retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e
deixar de participar do estudo alvo da pesquisa e fica ciente que todo trabalho

realizado torna-se informagao confidencial, guardada por forca do sigilo
profissional.

Cachoeiro de Itapemirim, .......... de v, de ...
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ANEXO II

CARTA DE INFORMACOES A INSTITUICAO

Prezado Sr.(a):

O presente trabalho se propde a estudar como a familia de pacientes
crénicos lida com o cuidado a estes pacientes no decorrer do tempo e como este
cuidado afeta a estrutura familiar. O objetivo principal, portanto, é estudar as
modificacdes nas relagdes familiares decorrentes do cuidado a pessoas com
transtornos cronicos. Os dados para o estudo serdo coletados através da aplicagao
de uma entrevista, gravada e da aplicagio do APGAR Familiar. Os instrumentos de
avaliagao serdo aplicados pelo pesquisador responsavel em uma sala da residéncia
dos participantes em Cachoeiro de Itapemirim. Este material serd posteriormente
analisado e garantido sigilo absoluto sobre as questdes respondidas, sendo
resguardado o nome dos participantes, bem como a identificagao do local da coleta
de dados. A divulgacdo do trabalho terd finalidade académica, esperando
contribuir para um maior conhecimento do tema estudado. Aos participantes cabe
o direito de retirar-se do estudo em qualquer momento, sem prejuizo algum. Os
dados coletados serdo utilizados na Dissertagao de Mestrado do Programa de Pos
Graduacao dos Disturbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana
Mackenzie.

Paulo Roberto Ferreira Prof. Dr. Geraldo A. Fiamenghi Jr
Pos-Graduagao em Disttirbios do Desenvolvimento. Tel: (11)2114 8707

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéncias legais, o(a) senhor(a),
coordenador/reprentante
da Instituicdo, ap6s leitura da CARTA DE INFORMACAO A INSTITUICAQ, ciente
dos servigos e procedimentos aos quais sera submetido, ndao restando quaisquer
duvidas a respeito do lido e do explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO DE concordancia em participar da pesquisa proposta.

Fica claro que o sujeito de pesquisa ou seu representante legal podem, a
qualquer momento, retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e
deixar de participar do estudo alvo da pesquisa e fica ciente que todo trabalho
realizado torna-se informagao confidencial, guardada por forca do sigilo
profissional.

Cachoeiro de Itapemirim, .......... de v, de ..
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FICHA DE AVALIACAO DA CAPACIDADE FUNCIONAL

(Anexo III)
Data de nascimento: / / Sexo:
1 - Independente
2 - Com orientacao/estimulacao
3 - Com ajuda de terceiro
4 - Totalmente dependente
Data Inicio Atualmente

Alimentagao

Orientacao

Atividades de Eliminacao

Locomocao

Banho

Vestuario

Uso do Dinheiro

Uso da Medicacao

Cuidar do Ambiente

Total

Explicitacao dos termos

1. Alimentagao — se tem capacidade de se auto-alimentar

2. Orientagao — se tem capacidade mental de se orientar no espago, tempo e em

relacdo a si préprio
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3. Atividades de Eliminagdo — se consegue realizar atividades inerentes ao ato

da eliminacao

4. Locomogao — se é capaz de se mobilizar ou de deambular com autonomia

5. Banho - se é capaz de realizar o auto-cuidado de higiene e cuidados pessoais

6. Vestudrio — se € capaz de realizar o ato de se vestir

7. Uso do Dinheiro — se é capaz de conhecer e utilizar e reconhecer o dinheiro

8. Uso da Medicagao — se tem capacidade de se responsabilizar pela medicagao

Cuidar do Ambiente — se é capaz de cuidar do ambiente doméstico
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ANEXO IV

QUESTIONARIO DE APGAR FAMILIAR

Funcionamento/Integracido Familiar Grau de Satisfagao Quase | Algumas Nunca
sempre Vezes
Adaptagéo Utilizagao dos Estou satisfeito com a
recursos, dentro e ajuda que recebo da
fora da familia, para | minha familia, sempre
a solugdo de um que alguma coisa me
problema, preocupa
nomeadamente
quando o equilibrio
da familia estiver
ameagado, durante
uma crise
Participacio Partilha na tomada Estou satisfeito pela
de decisoes e das forma como a minha
responsabilidades familia discute
pelos membros da assuntos de interesse
familia; comum e compartilha
reciprocidade na comigo a solugao de
comunicagao e na problemas
solucao dos
problemas
Crescimento | Maturidade fisica e Acho que a minha
emocional e familia concorda com
realizacdo o meu desejo de
conseguida pelos encetar novas
membros da familia atividades ou
através de muatuo modificar o meu estilo
apoio e orientagao. de vida
Grau de liberdade e
sua partilha
Afeto Relacao de cuidados | Estou satisfeito com o
e de ternura que modo como minha
existem entre os fami-lia manifesta a
membros da familia. | sua afeigdo e reage aos
Intimidade e meus sentimentos
interac¢ao emocional
na familia
Dedicagio Compromisso Estou satisfeito com o

tomado de dedicar
tempo a outros
membros da familia,
encorajando-os fisica
e emocionalmente;
Implica também uma
partilha de bens
materiais

tempo que passo com
a minha familia
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ANEXO V

Ficha de informacao demograficas das familias participantes

Idade:

Idade da Mae

Idade do pai

Situacao Marital

Religiao

Composic¢ao familiar

Posicao do filho portador de deficiéncia na prole
Ocupagao materna

Ocupacao do pai

Imovel proprio

Auxilio financeiro esterno a familia
Escolaridade da mae

Escolaridade do pai

Renda familiar

Renda familiar mensal per-capita

Responsavel pelo cuidado da pessoa

88



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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