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Resumo

Introducao

Desenvolver estudos e pesquisas no sentido deratalkstratégias eficazes que
amparem a familia cuidadora, no enfrentamento da doenca que demanda cuidados
prolongados, € entender esse importante segmeaia soa familia — como alguém a ser
cuidado. A investigacédo deste tema também colocpaarta a Politica de Saude e o direito a
saude na medida em que d4 visibilidade ao proassofrimento e fragilizagdo a que estao
expostas essas familias. Considerando estes aspegésquisa aqui apresentada pretende ser
um instrumento de reflexdo e proposi¢cdo para ateg@ de estratégias de acolhimento e
acompanhamento das familias que tem sob seu cuidadubros com doenca crbnica. A
familia tem papel central no processo de acompaehtndo familiar adoecido, devendo (re)
organizar-se para enfrentar a realidade desencadeatb diagnostico, tratamento e
prognostico da doenca sem fragilizacdo os vinctidosiliares e sociais. Para adensar
conhecimento sobre esse tema e a partir da inagétgoropor formas de enfrentamento &
gue se elaborou esse projeto que tem o seguinte.

Problema de PesquisaComo a familia se organiza frente a uma situacatndaca cronica?
Objetivo geral: Identificar as formas de organizagédo familianfeeao diagnodstico de uma
doenca cronica e o modo como enfrentam a doenca wstas a contribuir para dar
visibilidade a essa temética junto aos servicosalele a fim de subsidiar as acbes dos
trabalhadores de saude.
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Entende-se que toda a familia, ndo apenas o daedtéco, precisa de apoio e
orientacdo para que tenha acesso a saude de gealddandido em suas fragilidades, tanto de
ordem prética quanto emocional, prevenindo ruptarasofrimento maior. O familiar precisa
ser valorizado e incluido na rotina, pois seus auid encorajam 0 paciente a seguir o
tratamento, estimulando a sua adesdo. Um sujeitprexesso de adoecimento ndo € de
responsabilidade individual ou da familia, mas aa somunidade, da empresa e da politica

de saude.

Metodologia

Pesquisa bibliogréfica, pesquisa documental, Eistisemi-estruturada: com quatro
(04) familiares de pacientes cronicos internadds periodo superior a um (01) ano no
Hospital Sdo Lucas da PUCRS.Contato com o Servamabda instituicdo. O projeto foi
aprovado pela Comissdo Cientifica da unidade din@ngelo CEP/PUCRS e ja foram
realizadas as entrevistas com familiares; no maomenbrre a andlise final dos dados, e
elaboracéo do Relatério Final.

Categorias Totalidade, Historicidade, Cotidiano e Contradicé&s categorias da

pesquisa sao Familia, Doenca Cronica, Familia @oida Cuidado e Cuidador.

Resultados Parciais

Essa pesquisa foi apresentada nos seguintes ev8atés de Iniciacdo Cientifica da
Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do &n 2009 (Porto Alegre), Saldao de
Iniciacdo Cientifica da Universidade Federal do Brande do Sul em 2009 (Porto Alegre),
SimFam em 2009, Publicado um artigo no SimFam -p8sio sobre Familia — em 2009
(UNISUL - Santa Catarina), 8° Congresso NacionaPslieologia da Saude no ano de 2010,
em Portugal. E, em todos os eventos o tema provdsmussdes sobre a importancia do
estudo, bem como instigou processos reflexivosesoimpacto que a doenga crénica pode
ter na familia.

Na analise realizada ate 0 momento pode-se obsquerms familias que tem um
membro dom doenca cronica vivenciam alteracdes afirgem desde seu cotidiano
domestico ate suas relagbes com a sociedade einaitas sao as perdas referidas pelos
familiares, mas também muitas séo as estratégadasrpara o enfrentamento da situagdo de
doenca. Quanto as perdas identificamos: abandorso edtudos, do emprego, perdas

econdmicas, isolamento dos outros membros da fmBolamento e fragilizacdo dos
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vinculos sociais e afetivos, separacdo de casatimsmntos de soliddo, de abandono, de
sobrecarga, de medo, de raiva. Quanto as estratdgi@nfrentamento: fortalecimento das
relacdes familiares interesse em participar de agymara socializar a experiéncia e ajudar
outras familias em situacdo semelhante, buscapieitacao/informacao/conhecimento sobre
a situacdo de doenca e socializagdo, cuidado eatraembros familiares, participacdo no
tratamento. A pesquisa mobilizou o interesse dosilires que solicitaram retorno dos

resultados.

Concluséo

A analise dos resultados demonstra a importanci@al&acédo de estudos sobre este
tema e principalmente a organizacdo de estratggias servicos de saude para acolher as
familias que tem sob seus cuidados um membro cemcdocronica. As perdas identificadas
sdo muitas e envolvem aspectos da vida pessoalaafi@boral, educacionaDs servigos de
saude precisam devem ser capacitados para idantficriar acdes para que esses familiares
nao tenham seus direitos negados e possam acomparimiliar adoecido sem ter que
romper com outras relacdes das quais fazem padsteNsentido o Servico Social pode
contribuir problematizando essa realidade e ajudlandonstruir estratégias que garantam os

direitos das familias e de seus membros.
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