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Resumo

O objetivo desta pesquisa foi estudar as relacdes familiares no cuidado a pessoas com
transtornos cronicos. Participaram desta pesquisa cinco familias, responsaveis pelo cuidado de
pessoas dependentes, com deficiéncia intelectual profunda, que responderam a escala de Crichton e
a uma adaptacdo do APGAR Familiar (Smilkstein). Os resultados mostraram que as familias
encontram-se integradas na relacao de ajuda, participacédo de seus membros na tomada de decises,
liberdade dos seus membros nas questdes financeiras, relacdo afetiva positiva e tempo que dedicam
ao paciente crbénico. Nestes casos estudados, a interacdo familiar ndo sofreu prejuizo devido a
dependéncia cronica de alguns de seus membros.
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Family Relations of Carers of Profound Intellectually Disabled People
Abstract

The aim of this research was to study changes in family relations dues to caring of chronic
disabled people. Five families responsible for caring of dependent profound intellectually disabled
people participated in this research, answering to the Crichton Scale and to the adapted version of the
Family APGAR (Smilkstein). Results showed that families are integrated regarding support, family
members’ participation in decision making, freedom in financial issues, positive affective relations and
time dedicated to the chronic patient. In the cases studied family interaction has not been disturbed by
the chronic dependence of some of its members.

Keywords: family; family adaptation; intellectual disability; carers.
Introducéo

Pesquisadores, como Nader (1997), perceberam que a familia € uma instituicdo fundamental na
compreensdo da realidade social e que dela dependem outras instituicbes e o desenvolvimento
econdmico e politico do Estado. Além disso, a chave para a compreenséo entre o desenvolvimento

individual e social esta na familia.
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O cuidar da saude de seus membros sempre foi uma pratica comum na familia e alguns autores
afirmam que esta é uma de suas principais fungdes (Colliére, 1989). Observa-se hoje que a familia
cada vez mais vem assumindo a responsabilidade pelo cuidar de seus membros, pois 0s avancos
tecnolégicos das Ultimas décadas proporcionaram mudancas radicais 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 doencas crénico-
degenerativas.

A familia, segundo Lacerda (1996), passa a ter maior significado quando ocorrem modificagdes
nas condi¢cbes de vida de um de seus membros, por exemplo, quando um adoece. Uma vez que, na
maioria das vezes, é 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 informacdes 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 econdmico que dé conta da
implementacdo do cuidado sem comprometer as condigbes de vida da familia como um todo
(Mayrink, 1986).

Cuidador familiar é o termo utilizado para caracterizar um familiar qualquer que cuide de um ou
mais idosos e/ou pacientes crénicos em sua familia. Cuidador familiar primario de idosos e/ou
pacientes crénicos caracteriza a situacdo de um membro da familia do idoso e/ou paciente, apontado
como responsavel pelos cuidados necessarios para o bem estar deste (MPAS, 1999).

Uma pessoa em estado de dependéncia é aquela que necessita transferir para terceiros as
atividades necessarias a fim de assegurar as tarefas da vida diaria e esta associada a uma doenca
cronica ou deficiéncia (Vildo, 1995). A salide e qualidade de vida dos pacientes dependentes crénicos
estao diretamente ligadas ao estado fisico, psicolégico e relacédo social dos seus cuidadores.

A ajuda as pessoas com necessidades especiais supfe uma intimidade estreita entre estas e
guem procura satisfazer as suas necessidades. A ajuda recebida pode ser de ambito profissional,
prestada pela familia ou pelos vizinhos e amigos (MPAS, 1999). Os fenémenos de transformacé&o no
contexto familiar séo importantes para a compreensao da dindmica familiar no que se refere ao
cuidador e ao cuidado do dependente crbnico, pois criangas com necessidades especiais tendem a
tolerar menores pressdes sociais do que as criangas normais (Dunn, 1976).

De modo geral, as questBes envolvidas na relacdo de autonomia e dependéncia que se
estabelece entre um adulto autbnomo e o paciente dependente crénico sdo complexas.

Gatz, Bengtson e Blum (1991) e Zarit (1994) explicam que cuidar de idosos dependentes traz
uma variedade de efeitos adversos e reconhecem o impacto emocional vivido por familiares que
cuidam de pessoas com doenca mental, ou outros problemas decorrentes do envelhecimento. Esse
impacto emocional ou sobrecarga tem sido definido como "problemas fisicos, psicolégicos 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 psiquiatricos e podem ter mais problemas de salde do que pessoas,

com a mesma idade, ndo cuidadores. Além disso, os cuidadores participam menos de atividades
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sociais, tém mais problemas no trabalho e apresentam maior frequéncia de conflitos familiares,
seguidamente tendo como foco a forma como eles cuidam do parente (Fiamenghi & Messa, 2007).

Apesar dessas constatacdes, observamos que algumas pessoas reagem de forma diferente as
situacdes estressantes decorrentes do cuidado prestado (Fiamenghi & Messa, 2007). Assim, para
propor intervencdes, € necessario identificar a variabilidade das respostas aos estressores, para se
promover programas que possam ajudar a limitar o impacto que o cuidar pode trazer ou ajudar a
identificar e aumentar fatores que possam mediar e reduzir o impacto (Zarit, 1997).

Segundo Smeltzer e Bare (2002), a doenca crbnica evolui passando por nove fases. A fase pré-
trajetéria descreve o estagio em que a pessoa estd em risco de desenvolver uma condi¢cédo crénica
devido a fator genético ou estilo de vida, que aumentam a suscetibilidade da pessoa a doenca
cronica. A fase de trajetéria caracteriza-se pelo estabelecimento dos sintomas ou da incapacidade
associada a uma condi¢cdo cronica. Com frequéncia, essa fase € acompanhada pela incerteza da
trajetéria da condicdo cronica, a medida que os sintomas vao sendo avaliados e realizados os
exames diagnoésticos. A fase estavel da trajetéria indica que os sintomas e a incapacidade estdo sob
controle ou gerenciamento. A fase instavel caracteriza-se pela instabilidade da evolucao frente a
recidiva dos sintomas, desenvolvimento de complicagbes ou reativacdo da doenca. Durante essa
fase, as atividades diarias 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 complicacdes graves ou incessantes, requerendo hospitalizacéo
para o seu controle. Essa fase pode exigir modificacBes importantes das atividades usuais da pessoa
por algum tempo. A fase de crise caracteriza-se por uma situagdo critica ou com risco de vida,
exigindo o tratamento ou cuidado de emergéncia. A fase de retrocesso € marcada pela recuperacao
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 limitagBes impostas pela condi¢ao
cronica. A fase de declinio ocorre quando os sintomas se agravam ou a incapacidade progride apesar
das tentativas de controle da evolugdo por meio do manejo apropriado do regime. Um declinio ndo
leva necessariamente a morte. A tendéncia de declinio pode ser estancada e a trajetéria
restabelecida em qualquer ponto, dependendo da condicdo e do tratamento. A fase terminal é
caracterizada pelo declinio gradual ou rapido, apesar dos esforcos para estancar o distdrbio ou
diminuir a velocidade do declinio pelo controle da doenca; ela caracteriza-se pela falha em manter as
funcBes vitais.

A dependéncia que muitos pacientes tém em relagdo a familia, no nivel da execugéo 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 psicllogos e assistentes sociais, enquanto técnicos de relacdo de ajuda,
passando a fazer parte da terapéutica destas patologias.

Giacquinta (1977), ap6s analisar 100 familias, definiu quatro etapas que descrevem as diferentes
fases de adaptacéo 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 diagnéstico, mantendo-se ativo e

continuando a desenvolver as funcdes habituais no meio familiar. A segunda etapa consiste na
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reorganizagdo 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 é a perda e coincide com a iminéncia da morte e com a prépria morte. Nesta altura, a
familia experimenta a perda e a soliddo da separacdo. 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 0 restabelecimento e é a etapa final de
adaptacado da familia, desenvolvendo-se depois de concluido o luto com sucesso. E importante para a
familia vencer a indiferenga e a auséncia de envolvimento social, de forma a aceitar a morte
(Marques, 1991).

O presente trabalho busca, portanto, compreender a interacdo da familia com seus filhos
deficientes intelectuais profundos dependentes de cuidados, descrevendo como o cuidador familiar
vai definir o grau de dependéncia dos pacientes dependentes de cuidados e os efeitos desses

cuidados, na estrutura familiar.

Método

1. Participantes

Os participantes desta pesquisa foram cinco familias, cujos filhos foram diagnosticados com
deficiéncia intelectual profunda, em condicéo de dependéncia, com idade variando entre 8 e 25 anos,
que frequentam um servico especializado no atendimento a criancas com deficiéncia mental,
residentes numa cidade do interior do Estado do Espirito Santo.

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. Ja tiveram que lidar
com alguns desafios iniciais de ter uma crian¢ca com esta condicdo 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. Além disso, uma faixa ampla também permitiria recolher informacdes
diferenciadas quanto as necessidades dos cuidadores familiares e dos pacientes.

A pesquisa ndo ofereceu risco aos participantes e estes poderiam retirar-se da pesquisa a
qualquer momento que o desejarem. Foi mantido o sigilo quanto a identidade dos participantes e a
pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica (Processo CEP/UPM n°. 936/08/06 e CAAE —
0039.0.272.000-06)

2. Instrumentos

Para coletar informacdes relativas ao participante dependente foi utilizada a primeira parte da
Avaliacdo da Capacidade Funcional (AVD) da Crichton Geriatric Assessment Scale (Bowling, 1994),
gue avalia a capacidade funcional do paciente e tem a vantagem de permitir conhecer a evolugéo das

suas capacidades e limitagdes através do registro periddico. A utilizacdo apenas da primeira parte da
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escala justificou-se uma vez que o restante dela colhe informag¢des que ndo eram necessarias para

este estudo. A figura 1 abaixo exemplifica a ficha de AVD.

Figura 1: Ficha de Avaliacdo da Capacidade Funcional (AVD)

Data de nascimento: f f Sexo:

1 - Independente

2 - Com orientacaofestimulagio
3 - Com ajuda de terceiro

4 - Totalmente dependente

Atualmente

Inicio
Data

Alimentacdo

Orientacdo

Atividades de Eliminacédo

Locomocéo

Banho

Vestuario

Uso do Dinheiro

Uso da Medicacdo
Cuidar do Ambiente

Total

Explicitacdo dos termos
1. Alimentagdo — se tem capacidade de se auto-alimentar

2. Orientagdo — se tem capacidade mental de se orientar no espago, tempo e
em relagéo a si proprio

3. Atividades de Eliminagao — se consegue realizar atividades inerentes ao ato
da eliminag&o

4. Locomocgdo — se & capaz de se mobilizar ou de deambular com autonomia

5. Banho — se é capaz de realizar o autocuidado de higiene e cuidados
pessoais

6. Vestuario — se & capaz de realizar o ato de se vestir

7. Uso do Dinheiro — se € capaz de conhecer e utilizar e reconhecer o dinheiro
B. Uso da Medicagdo - se tem capacidade de se responsabilizar pela
medicagdo

9. Cuidar do Ambiente — se é capaz de cuidar do ambiente doméstico

Para a avaliacdo do grau de integracao familiar do paciente foi utilizada uma adaptacdo do
APGAR Familiar, proposto por Smilkstein (1978). O APGAR Familiar consiste num questionario
composto por cinco perguntas, que pretende quantificar a percepcdo que o doente tem do
funcionamento familiar, bem como esclarecer o tipo de relacdo/integracdo que ele tem com os

membros da familia. Para esta pesquisa, a primeira coluna do Questionario de APGAR Familiar foi
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utilizada como forma de avaliacdo do grau de interacdo familiar, em relacdo aos filhos deficientes. A

figura 2 abaixo exemplifica o Questionario de APGAR Familiar.

Figura 2: Questionario de APGAR Familiar

Guase |Algumas

sempre| Vezes Wi

Funcionamento Integragdo Familiar Grau de Satisfagio

Milizacdo dos recursos, dentro e
fora da familia, para a solucao de
um  problema, nomeadamente
guando o equiibrio da familia
estiver ameagado, durante uma
crise

Estou satisfeito com a
auda que recebo da
minta familia, sempre
que alguma coisa me
preocupa

Adaptagio

Estou  satisfeito  pela
forma como a minha
familia discute assuntos
de interesse comum &
compartiha comigo a
solugdo de problemas

Partilha na tomada de decistes e
das respons abllidades pelos
Participagio |membros da familiz reciprocidade
na comunicacao & na sSolucao dos
problemas

Maturidade fisica e emocional e|Acho que 3 minha familia
realizagad  conseguida  pelos|concorda com 0 meu
Crescimento [membros da familia atavés de|desejo de encetar novas
mutuo apoio e orientagao. Grau de|atividades ou modificar o
liberdade e sua partiha meu estilo de vida

Estou sahisfeito com o

Relacao de culdados e de ternura "
modo como minha fami-

que existem entre 05 membros da

Afeto rE it « |lia manifesta a sua
familia. Intimidade e interacgao foic 2
cnsdlona ra-tamiil afeigao e reage aos meus
Sentimentos
Compromisso tomado de dedicar
m mem
]Ezmglz aEDCDDL::g?'IUU-;S br:;i:a U: Fel et o o
Dedicagio . ) tEmpo que passo com a

emacionalments]
Implica também uma partiha de
bens materiais

minha familia

Os pais responderam também a uma ficha de informagdes demograficas, com perguntas sobre
idade do filho com deficiéncia, idade da mae, idade do pai, situacdo marital, religido, composi¢édo
familiar, posicao do filho com deficiéncia na prole, ocupagao da mae, ocupacéo do pai, imével proprio,

auxilio financeiro externo a familia, escolaridade da mae, escolaridade do pai, renda familiar.

3. Procedimento
Os pais foram contatados em um servico especializado, numa cidade do interior do Espirito
Santo. 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 obtidas na casa dos participantes, em espacgo reservado, por se tratar de
local conveniente e escolhido pelos proprios participantes, com o objetivo de criar um clima mais
informal e de mais confianca. Os pais responderam a AVD e, em seguida, o questionario de APGAR

Familiar, apds fornecerem as informacfes demograficas.

Resultados e Discusséao
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Inicialmente, podemos observar no Quadro 1 abaixo, os dados de identificacdo dos pais,
cuidadores dos participantes deste estudo, que nos permitem compreender como se da a interagao
entre deficientes intelectuais profundos com a familia, bem como o grau de dependéncia dos

pacientes dependentes de cuidados e os efeitos desses na estrutura familiar.

Quadro 1: Dados Demograficos das Familias Participantes

Composigao Familiar/
pag | o | Meds | Bemds | Pos?:ﬁfdo Fi[hul :m Ocupacho MMPai | imgvel | Al | Escolaridade | Rends
Filho | Mae/Pai Civil g g Financeiro Mae/Pai Mensal
Prole
; Pai, mée, quatro filhas/ Do lar/ . 8* Sénef
1 8 30a/ 36a | Casad Catb ! Alugado 1.100,00
2 i Sl el Primeiro Filho Operador de Caxa vg = Ensino Médio
: : Pai, mée, qualro flhos/ Do lat/ ; . 8 Sénie/
2 13a 32a/ 3%9a. | Casados | Cafdlica Primeiro Filho Caminhongio Propno néo 7 Sarie 1.000,00
Pai, me, rés filhos Do lar/ T Sénel
3 17 I7al 43 Casad Catol Pro 700,00
8 AL BIa00S = sobrinha/ Prmeiro Filho | Lawrador e M 42 Série :
’ iy Pai, mie, irés fihos/ Do lar/ i g 3? Sénel
4 19a 36a/ 45a. | Casados | Caldlica Primeito Filho e Propno sim 2 Sai 800,00
a Euaragéhca Pai, mae, trés filhoa! Denbstal X Superiorf
5 2 4Ta/ 4%a. | Casad P k] 15.000,00
f Sl i Presbidenana | Pnmeiro Filhe Juiz de Direito il i Superior

Em relacéo a idade, os filhos encontram-se em uma faixa etaria ampla, com idade entre 8 a 25
anos. As idades dos pais variam entre 30 a 49 anos e todos os pais das cinco familias sdo casados.
Em relacdo a religido, quatro familias sdo de formacao religiosa catélica e uma evangélica. Na
composicao familiar, encontramos duas familias compostas do cénjuge e mais trés filhos; duas
familias com o cbnjuge e mais quatro filhos e uma composta do conjuge, trés filhos e mais uma
sobrinha.

Observa-se, também, nas cinco familias entrevistadas, que todos os deficientes intelectuais
profundos séo o primeiro filho do casal. Este dado é significativo, porque revela que o impacto
emocional provocado pelo nascimento de uma crianca deficiente na familia ndo trouxe uma ruptura
no casal, traumatizando-o ao ponto de ndo desejarem ter outros filhos, como explicam Mayrink (1986)
e Batista (1990).

No que diz respeito a ocupag¢do 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
situacdo da maioria das maes se dedicarem ao trabalho do lar deve-se ao fato delas se
responsabilizarem integralmente pela criacdo do filho com deficiéncia mental. Em relacdo ao pai, a
ocupacédo de todos os pesquisados localiza-se integralmente fora do &mbito de casa, com dedicacéo

integral a este trabalho.
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Quanto a escolaridade, tanto materna quanto paterna, em quatro das cinco familias, o grau de
instrucdo nédo excede o ensino fundamental; em apenas uma os pais completaram o nivel superior.
Quatro das cinco familias entrevistadas possui casa prépria e apenas duas familias recebem pensao
do INSS. A renda mensal das familias variou entre dois a trés salarios minimos e meio e apenas uma
familia apresenta condicBes mais favoraveis em relacdo a renda, dispondo de mais de 8 salarios
minimos 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 crianga por um dos periodos do dia, manhd ou tarde) na
instituicdo. Na outra familia, o filho além de frequentar a instituicdo especializada, vai a escola
regular.

Para uma melhor analise do conteddo obtido nos dois questionarios (AVD e APGAR Familiar), as

respostas foram divididas em duas categorias:

1. Como os familiares compreendem o grau de dependéncia dos deficientes intelectuais profundos:

Nesta categoria foram reunidas as respostas do questionario adaptado da AVD, que avalia a
capacidade funcional do paciente e tem a vantagem de permitir conhecer a evolucdo das
capacidades e limitagcdes do doente através do registro periddico.

Assim, verifica-se que trés dos cinco deficientes sdo dependentes ha mais de 15 anos, sendo
que dois se situam entre os 8 e 0s 13 anos, dois se situam entre 17 e 0s 19 anos e um com mais de
20 anos (dependéncia desde o nascimento).

Segundo as respostas dos familiares, verificou-se em relagédo a alimentacao, que atualmente trés
deficientes sdo independentes, um necessita de orientagdo e um necessita da ajuda de terceiros.
Como podemos verificar segundo os dados obtidos, trés dos deficientes pesquisados obtiveram
evolucdo na capacidade de controlar o movimento esfincteriano, o que demonstra um retrocesso no
guadro, e dois demonstram estabilidade em relacdo a trajetdria da deficiéncia. Também se pode
observar que, em relacdo a locomocdo, atualmente todos eles sdo totalmente independentes.
Segundo as respostas das familias, em relacdo ao banho, atualmente quatro necessitam da ajuda de
terceiros e um é totalmente dependente. No inicio, em relacdo ao vestir-se, todos os deficientes eram
totalmente dependentes e, atualmente, quatro necessitam da ajuda de terceiros e um continua
totalmente dependente. Com relacdo ao dinheiro, todos se encontram totalmente dependentes da
ajuda de terceiros, incapazes de se responsabilizar pelo manuseio do dinheiro. Quanto ao uso da
medicacéo, constata-se que todos os deficientes séo totalmente dependentes. Em relacéo ao cuidado
do ambiente, atualmente trés filhos deficientes intelectuais profundos sao totalmente dependentes e
dois necessitam da ajuda de terceiros.

Segundo os pais, entdo, de forma global, atualmente trés dos filhos com deficiéncia intelectual
severa sdo parcialmente dependentes e dois totalmente dependentes.

Os dados apresentados acima sdo importantes, porque demonstram a percepgéo da familia em
relagdo ao deficiente intelectual profundo, em relacdo a superacdo ou as limitag6es impostas pela
deficiéncia. Percebe-se pelas informagBes obtidas pelas familias, que elas sdo capazes de

compreender a cronicidade da doenca de seus filhos cuja deficiéncia apresenta evolucédo lenta e
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duracéo indefinida, ou ocorréncia que se estende por muitos meses ou anos, de acordo com o que
explica Giacquinta (1977).

Este dado é importante, pois revela que os deficientes intelectuais profundos, na maioria das
atividades cotidianas, na execucédo de tarefas simples, na necessidade de ajuda financeira e apoio
médico, tém uma dependéncia permanente em relacdo a familia, o que corrobora a posicdo de
Smeltzer e Bare (2002).

O quadro 2 mostra as diferencas entre a dependéncia no inicio da vida e na atualidade, como

percebida pelas familias.

Quadro 2 : Grau de Dependéncia e Grau de Integracao no Decorrer do Tempo

Grau de Integragao
Tempo de Dependéncia
Crtia S pmdines Inicio da vida Atualidade
| Mi NI | ] NI
Totalmente Dependente 5 2
Parcialmente Dependente 3
Independente
Total 5 5
| — Integrado

MI — Moderadamente Integrado

NI- N&o Integrado

2. A interacéo da familia com seus filhos deficientes intelectuais profundos dependentes de cuidados:

Nesta categoria foram reunidas as respostas do questionario adaptado do APGAR Familiar,
proposto por Smilkstein (1978). Para esta pesquisa, a primeira coluna do Questionario de APGAR
Familiar foi utilizada como forma de avaliagcdo do grau de interacdo familiar, em relacdo aos filhos
deficientes intelectuais profundos.

Verifica-se que quatro dos cuidadores sentem-se satisfeitos com a ajuda dos membros da familia
e apenas um refere que algumas vezes se sentiu satisfeito.

Em relacdo a tomada de decisbes na familia, constata-se que no inicio e atualmente todos os
cuidadores informais se sentem quase sempre satisfeitos com a participacdo da familia na tomada de
decisdes. Os dados apresentados demonstram a satisfacdo na maioria das familias na partilha sobre
a tomada de decisGes e das responsabilidades pelos membros da familia, na comunicacdo e na
solucao de problemas.
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No que se refere a liberdade na familia, verifica-se que desde o nascimento da crianca, até a
atualidade, quatro dos cuidadores sentem-se quase sempre satisfeitos com a sua liberdade dentro da
familia e apenas um deles refere que algumas vezes se sentiu satisfeito.

Verifica-se que tanto no inicio, como atualmente, quatro dos cuidadores informais se sentem
quase sempre satisfeitos com a dedicacdo da familia e apenas um algumas vezes satisfeito com a
dedicacao da familia.

Os dados obtidos demonstram a satisfagdo dos membros das familias com a maturidade
emocional e realizacéo conseguida pelo apoio e solidariedade no seio da familia, ao contrario do que
afirmam George e Gwyther (1986).

Estes dados sdo importantes porque revelam que a partilha na tomada de decisdes e na
responsabilidade pelos membros da familia tem gerado um sentimento de unidade e reciprocidade.
Além disso, demonstram que as familias tém usado recursos dentro e fora da estrutura familiar para a
solucao de problemas, mobilizando e interagindo com naturalidade com comportamentos e atitudes
que instrumentalizem forcas para o ajuste social familiar (Fiamenghi & Messa, 2007).

Podemos constatar com estes dados que embora as familias tenham uma crianca deficiente
intelectual profunda, ndo houve a desestruturacéo na relagao afetiva da familia, como explica Prado
(1975).

Portanto, existe um sentimento de satisfacdo das pessoas da familia com a dedicacédo de seus
membros, buscando o conforto. Assim, a funcdo econdmica da familia se realiza normalmente pela
divisdo do trabalho entre seus diversos componentes (Prado,1985).

Nessa pesquisa observou-se que, do surgimento da deficiéncia (inicio da vida) até a atualidade,
as familias encontram-se integradas na relacdo de ajuda, da participagdo de seus membros na
tomada de decisfes, na liberdade dos membros da familia nas questfes financeiras, na relagao
afetiva e no tempo que os membros da familia ddo ao deficiente intelectual profundo, como proposto
pelo MPAS (1999). Percebe-se que a interacdo familiar ndo sofreu prejuizo devido a deficiéncia de
seus membros e que elas foram bem sucedidas nas fases de adaptacdo 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 intelectuais

profundos, de acordo com o que propde Lacerda (1996).

Consideracdes finais

Os fatos conjunturais e as pesquisas apontam que o0 cuidado em domicilio de pacientes
acometidos de patologias neuroldgicas ou de outras doencas cronicas, nao € mais uma tendéncia, é
uma realidade.

O cuidado informal é, e continuard sendo realizado pelos membros da familia, na maioria dos
casos e em situacdes que englobam condi¢des crbnicas, de dependéncia parcial ou total, em curto,
médio e longo prazo.

A familia é a instituicdo béasica da sociedade humana, pois ndo se trata apenas de um grupo

biolégico, mas do ambiente onde os acontecimentos mais importantes da vida sdo vividos. A familia,
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portanto, € o nucleo do afeto, devendo gerar apoio e solidariedade. Ela € o campo onde as interaces
humanas manifestam seus sofrimentos e alegrias, forcas e fraquezas, animo e desanimo.

Por meio deste estudo, foi possivel refletir sobre as interacbes na familia com seus filhos
deficientes intelectuais profundos, dependentes de cuidados, no contexto do cuidado familiar, seu
papel e relac6es. Embora exista uma predominéncia de aspectos positivos na relacdo dos membros
das familias com o deficiente intelectual profundo e sua interacdo familiar nestes casos analisados,
eles ndo podem ser generalizados para outros contextos.

O estudo constatou que as familias analisadas de deficientes intelectuais profundos foram
capazes de identificar o grau de dependéncia de seus filhos e que desde o inicio da identificacao da
deficiéncia até o momento, a dependéncia de cuidados familiares e as doencas consequentes a
deficiéncia profunda de seu filho, que resultam num desgaste fisico e emocional, ndo foram capazes
de desestruturar a relacdo familiar.

Contudo, como o numero de participantes foi reduzido, sugerimos que a continuidade das
pesquisas se faga, aumentando o numero de familias, além de introduzir uma entrevista, para que se

possa aprofundar as questdes emaocionais e vivenciais dos envolvidos no cuidado crdnico.

Referéncias

Batista, D. A. S. (1990). Vocé sabe o que é sindrome de Down? S&o Paulo: Projeto Down.

Bowling, A. (1994). La medida de la salud. Revisién de las escalas de medida de la calidad de vida.
Barcelona: Ed. Masson.

Smeltzer, S. & Bare, B. (2002). Tratado de enfermagem médico—cirurgico. Volume I, 92 ed., Rio de
Janeiro: Guanabara-Koogan.

Colliére, M. F. (1989). Promover a vida: Da pratica das mulheres de virtude aos cuidados de
enfermagem. Lisboa: Industrias Graficas.

Dunn, L. M. (1976). Criangas excepcionais: Seus problemas, sua educacdo. Rio de Janeiro: Ao Livro
Técnico Editora S.A.

Fiamenghi-Jr, G. A. & Messa, A. A. (2007). Pais, filhos e deficiéncia: Estudos sobre as relacdes
familiares. Psicologia: Ciéncia e Profissao, 27, 236-246.

Gatz, M.; Bengtson, V. L. & Blum, M. G. (1991). Caregiving families. In J. E. Birren & K. W. Shaie
(Eds.). Handbook of psychology of aging (pp. 405-426). San Diego, CA: Academic Press.

George, L. K. & Gwyther, L. P. (1986). Caregiver well-being: A multidimensional examination of family
caregivers of demented adults. The Gerontologist, 26, 253-259.

Giacquinta, B. (1977). Helping families face the crisis of cancer. American Journal of Nursing, 77, 185-
188.

Lacerda, M. R. (1996). O cuidado transpessoal de enfermagem no contexto domiciliar. Disserta¢do de
Mestrado ndo publicada, Universidade Federal de Santa Catarina, Florianopolis.

Marques, A.; Santos, G.; Firmino, H.; Santos, Z.; Vale, L.; Abrantes, P.; Barata, P.; Moniz, M.; Amaral,
A.; Galvdo, J.; Clemente, V.; Pissarra, A.; Albuquerque, E.; Gomes, A. & Morais, |. (1991).

ReacBes emocionais a doenca grave: Como lidar. Coimbra: Edicdo Psiquiatria Clinica.

140
Pensando Familias, 19(1), jun. 2015, (130-141)



Cuidadores de Pessoas com Deficiéncia Intelectual Profunda - P. R. Ferreira; G. A. Fiamenghi-Jr

Mayrink, J. M. (1986). Anjos de barro: Histérias de pais e filhos especiais. Sdo Paulo: EMW Editores.

MPAS — Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social (1999). Idosos: Problemas e cuidados
béasicos. Brasilia: Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social.

Nader, M. B. (2001). Mulher: Do destino biolégico ao destino social. Vitoria: EDUFES.

Prado, D. (1985). O que é familia? 72 ed. Séo Paulo: Brasiliense.

Smilkstein, G. (1978). The Family APGAR: A proposal for a family function test and its use by
physicians. The Journal of Family Practice, 6(6), 1231-1239.

Vildo, O. (1995). Entre a vida e a morte: Ser doente em fase terminal. Jornadas entre a vida e a
morte. Coimbra: Escola Superior de Enfermagem Bissaya Barreto.

Zarit, S. H. (1997). Interventions with family caregivers. In S. H. Zarit & B. G. Knight (Eds.), A guide to
psychotherapy and aging (pp. 139-159). Washington, DC: American Psychological Association.
Zarit, S. H. (1994). Research perspective on family caregiving. In M. Cantor (Ed.), Family caregiving:

Agenda for the future (pp. 9-24). San Francisco, CA: American Society for Aging.

Endereco para correspondéncia

geraldo.fiamenghi@unifieo.br / gfiamenghi@hotmail.com

Enviado em 29/05/2014
Aceito em 19/06/2015

141
Pensando Familias, 19(1), jun. 2015, (130-141)


mailto:geraldo.fiamenghi@unifieo.br
mailto:gfiamenghi@hotmail.com

