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RESUMO

Introducdo: No contexto de adoecimento por condi¢bes cronicas, a familia é reconhecida
como principal cuidadora e precisa conviver diariamente com as demandas impostas pela
doenca. Nesse sentido, esse estudo tem como objetivo analisar a producédo cientifica sobre a
influéncia das condigdes cronicas na dindmica de vida familiar. Metodologia: Trata-se de uma
revisao integrativa, operacionalizada por meio dos descritores: doenca crbnica, relacdes
familiares, familia e cuidadores, no idioma inglés, portugués e espanhol, cruzados pelos
operadores booleanos AND e OR. A busca ocorreu de forma simultdnea por dois revisores
independentes em agosto de 2019 nas bibliotecas/bases de dados, SciELO e CUIDEN.
Utilizou-se um instrumento modificado para decisdo de inclusdo ou exclusdo dos estudos.
Foram identificados 159 estudos, dos quais 19 compfe o corpus de anélise. A anéalise foi
realizada com a construcdo do quadro de sintese, caracterizacdo dos artigos pela estatistica
descritiva e agrupamento pela similaridade dos temas emergidos. Resultados: Dos artigos
selecionados 89,4% foram realizados no Brasil, por pesquisadores(as) da area da enfermagem
(94,7%) e disponiveis no idioma portugués (89,4%) e a maioria publicado em 2017. Os
achados foram agrupados em duas categorias: I. (Re)organizacdo familiar: a necessidade de
estruturacdo para empreender o cuidado; e Il. Enfrentamento frente a condi¢do cronica e o
impacto na dindmica familiar. Consideracdes finais: A condi¢do crénica no sistema familiar
impde desequilibrios afetivos, sociais e financeiros, que impactam diretamente na dindmica de
vida familiar e refletem na necessidade de (re)organizacdo do contexto familiar para o
gerenciamento dos cuidados requeridos pelo ente adoecido.

Descritores: Doenca cronica; Relac6es familiares; Familia; Cuidador; Enfermagem.
Area de interesse: Politicas Publicas de Saude.
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INTRODUCAO

Atualmente as condi¢bes crbnicas sdo reconhecidas como um problema de salde
publica pela crescente acentuacdo das transformacgdes epidemioldgicas de agravos a saude.
Entende-se por condicdo cronica doencas transmissiveis, nao transmissiveis e incapacidades
estruturais, que demandem gerenciamento continuo, por um periodo prolongado ou indefinido
(OMS, 2003). Essas condicOes caracterizam-se por iniciar e evoluir lentamente, apresentando
uma variedade de fatores intrinsecos e extrinsecos (MENDES, 2012).

As doencas cronicas constituem cerca de 46% da carga global de doencas e representam
59% de principal causa de mortalidade e incapacidade no mundo, dos 56,5 milhdes de 6bitos
anuais registrados (OPAS, 2003). No Brasil, o perfil de morbidade e mortalidade tem sofrido o
processo acelerado de transicdo demogréfica (MENDES, 2012). Nesta perspectiva, segundo a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) a ascensdo das condigdes cronica constitui importante
preocupacdo em paises em desenvolvimento, como o Brasil, em decorréncia do impacto social
e econdmico causado em paises de baixa e média renda (OMS, 2003).

Nesse contexto de adoecimento, na maioria das vezes, a familia assume o papel de
principal cuidadora e perpassa por necessidade de mudancas na dindmica de vida familiar. As
pessoas em adoecimento cronico e seus familiares convivem diariamente com as demandas
impostas pela condicdo e isso pode se estender por longo tempo, ou toda vida (BRASIL, 2014).
Assim, ocorrem alteracdes na dindmica familiar da pessoa adoecida, visto este ser o espago
promotor da continuidade do cuidado. Geralmente a familia vivéncia uma ruptura no cotidiano
de vida e dos papéis sociais desempenhados até entdo, provocada pelo processo de adoecimento
(ROSA, 2016; SILVA, 2019; SOARES; BARSAGLINI, 2018). Desse modo, reconhecendo a
complexidade e centralidade da familia no cuidado aos entes que vivenciam o adoecimento
causado por alguma condicdo crbnica, esse estudo tem como objetivo analisar a producao
cientifica sobre a influéncia das condicdes cronicas na dinamica de vida familiar.

METODOS

Trata-se de um estudo de revisdo bibliografica do tipo integrativa, definido como um
método que proporciona sintese do conhecimento previamente produzido, abarcando
multiplicidade de propostas e que possibilita a inclusdo de métodos diversos (SOUZA, 2010;
POLIT; BECK, 2019). Para operacionalizacdo, esse estudo seguiu as seis etapas propostas por
Mendes e colaboradores (2008) que auxiliam na incorporacdo de evidéncias na enfermagem,
sendo: 1% Aproximacdo do tema, selecdo de hipdtese e/ou questdo de pesquisa; 22
Estabelecimento de critérios de inclusdo e exclusdo de estudos/ amostragem; 32 Sintese de
informacBes que foram extraidas dos estudos selecionados e categorizacao; 4% Avaliacdo dos
estudos; 52 Interpretacdo dos resultados; e 62. Apresentacdo da revisao/sintese.

A questdo que operacionalizou esse estudo foi estruturada por meio da estratégia de
pesquisa ndo clinica PICo, acrbnimo para Populacdo, Interesse e Contexto (SANTOS;
PIMENTA; NOBRE, 2007). Dessa forma, a elaboracdo se deu por (P): Familia, (I):
Adoecimento Crénico e (Co): Influéncias na dindmica de vida, que resultou na seguinte questao
norteadora: Qual é a influéncia das condigdes cronicas na dinamica de vida da familia? No
sentido de responder essa questdo, foram selecionados os Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS): doenca cronica, relacdes familiares, cuidadores e familia, que foram ordenadores para
a identificacdo do universo de estudos da pesquisa.

Nesse sentido, elaborou-se a representacédo sintética e grafica do conjunto de registros
identificados por meio das buscas, através do diagrama de Venn (LOZANO et al., 2015) que
elucida a relagdo logica dos conjuntos de interesse, os descritores cruzados pelo operador
booleano AND, constituiram os conjuntos, (A) - relagcdes familiares, (B) - Familia, e (C) -
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Doenca cronica, correspondendo as figuras geométricas na cor verde claro. No cruzamento de
descritores gerou a figura geometrica, em verde escuro, que simboliza a interseccdo de
interesse A, B, C e D. O conjunto (D) - cuidadores demonstra o conjunto processado por meio
do operador booleano OR. Assim, a dimensao da pesquisa compreende todos 0s espacos onde a
representacdo grafica vermelha se sobrepde (Figura 1).
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Fonte: Reis e Silva, 2019.
Figura 1. Representacéo grafica dos conjuntos de interesse do estudo.

A busca dos dados foi realizada em agosto de 2019 por meio do cruzamento dos
descritores no idioma portugués, inglés e espanhol (Quadro 1) na Scientific Electronic Library
Online (SciELO) e na Base de Dados Bibliografica sobre Cuidados de Salud en Iberoamérica
(CUIDEN).

Quadro 1. Estratégias de busca aplicadas nas bases de dados, Diamantino-MT, 2019.

Local Idioma Estratégias de busca

Portugués | Doenca crénica AND relagc6es familiares AND Familia OR cuidadores

SciELO Inglés | Chronic Disease AND Family Relations AND Family OR Caregivers

Espanhol | Enfermedad Crénica AND Relaciones Familiares AND Familia OR
Cuidadores

CUIDEN | Espanhol | Enfermedad Crénica AND Relaciones Familiares AND Familia OR
Cuidadores

Fonte: Reis e Silva, 2019.

Para selegdo dos estudos foi utilizado como critério de inclusdo artigo completo com
acesso gratuito abordando alguma condicdo crénica no contexto familiar publicado no idioma
portugués, inglés ou espanhol. E como critérios de exclusdo estudos do tipo monografias,
dissertacOes, teses e estudos de revisdo. Além disso, ndo foi delimitado recorte temporal, em
razdo das publicagdes sobre condic¢des cronicas, terem sua propulsdo a partir das producgdes da
OMS, no ano de 2003.

A busca dos dados ocorreu de forma simultanea por dois revisores independentes, sendo
o orientando (revisor 1) e o orientador (revisor Il). Apds a leitura flutuante dos titulos e selecéo
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dos artigos para a leitura do texto completo, utilizou-se pelos revisores um instrumento
modificado que norteou o rigor metodoldgico e a decisdo para inclusdo ou exclusdo do artigo
nesse estudo. O instrumento original foi utilizado no estudo de Lippe e colaboradores (2017)
com o objetivo explorar as experiéncias compartilhadas referentes aos desafios associados a
vida com uma doenca rara em adultos. No instrumento os topicos envolvem a disponibilidade
do artigo em texto completo, se responde a pergunta norteadora, tipo de abordagem
metodoldgica e se aborda temas especificos listados previamente pelos autores (LIPPE;
DIESEN; FEREGEN, 2017).

A Dbusca identificou 159 estudos por ambos os revisores. O revisor | selecionou 99
estudos, que foram triados para leitura completa. Obteve-se o registo de 36 estudos duplicados,
restando 36 artigos elegiveis para leitura em texto completo, apds a leitura e aplicacdo do
instrumento modificado foram incluidos 13 artigos, 13 separados para discussdo entre 0S
revisores e 37 excluidos. O revisor Il selecionou 31 para a leitura do texto completo, desse total
8 eram duplicatas, restando 23 artigos, que ap6s a leitura e aplicacdo do instrumento
modificado 13 artigos foram incluidos e 10 excluidos.

Os artigos incluidos e excluidos por ambos os revisores foram considerados na integra.
Os 13 artigos separados pelo revisor | para discussdo, passaram por analise entre os dois
revisores e as discordancias no decorrer desse processo foram posteriormente dirimidas e
direcionadas para decis@o final a partir do instrumento modificado, obtendo 5 estudos que
corresponderam ao objetivo. Apds essa etapa e a exclusdao de duplicatas dos 26 estudos
elegiveis entre os artigos incluidos pelo revisor | e I, e inclusdo dos 5 estudos ap6s apreciacéo
conjunta, o corpus de analise desse estudo foi composto por 19 artigos cientificos (Figura 2).
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Figura 2. Fluxograma dos artigos identificados e selecionados.

A anélise dos artigos incluidos nessa revisdo foi realizada em trés etapas, sendo: 12
Elaboracdo de quadro sintese apresentando os autores, ano, pais e &rea do conhecimento,
objetivo, condi¢do cronica estudada e influéncia na dindmica de vida familiar; 22 Linha de
tendéncia referente ao ano de publicacdo e aplicacdo de estatistica descritiva com a frequéncia
simples e relativa referente ao pais, area do conhecimento e idioma; e 3. Agrupamento dos
temas emergidos pela similaridade do conteudo.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Em relacdo as caracteristicas dos estudos incluidos nessa revisao, dos 19 artigos
cientificos 89,4% foram realizados no Brasil, por pesquisadores(as) da area da enfermagem
(94,7%) e disponiveis no idioma portugués (89,4%) (Tabela 1).

Tabela 1. Caracteristicas dos estudos incluidos segundo pais,
area de conhecimento e idioma, Diamantino-MT, 20109.

Pais n %
Brasil 17 89,47
Meéxico 1 5,26
Colombia 1 5,26
Area do conhecimento n %
Enfermagem 18 94,74
Sociologia 1 5,26
Idioma n %
Portugués 17 89,47
Inglés 0 00,00
Espanhol 2 10,53
Total 19 100

Fonte: Elaborado pelos autores.

Em relacdo ao ano de publicacdo, houve variacdo de 2010 a 2019. Conforme
evidenciado pela linha de tendéncia, o nimero de producédo cientifica comecou a aumentar a
partir de 2016, sendo que o maior nimero de publicacdo ocorreu em 2017 e voltou a decrescer
em 2019 até o momento em que as buscas foram realizadas (Gréfico 1).

Graéfico 1. Distribuicdo dos estudos incluidos de acordo com o ano, Diamantino-MT, 2019.

w i i ull &

2010 | 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 | 2017 | 2019
|mArtigos| 1 2 2 1 2 4 5 2

Fonte: Elaborado pelos autores.

As principais informagfes extraidas dos artigos sdo apresentadas no quadro sintese
(Quadro 2). Apés a analise os temas foram agrupados em duas principais categorias: I.
(Re)organizacdo familiar: a necessidade de estruturacdo para empreender o cuidado; e Il.
Enfrentamento frente a condicdo cronica e o impacto na dinamica de vida familiar.
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Quadro 2. Sintese dos estudos incluidos na revisao integrativa.

N° | Autores/ Ano Pais/ Area Objetivo Condicdo cronica Qual a influéncia na dindmica de vida da familia?
especifica estudada
1 Navarro- Brasil/ Investigar como é para | Doenca de Parkinson; Alteragbes do estilo de vida: perda de autonomia e
Peternella e Enfermagem parkinsonianos e familiares independéncia | Autoestima e auto realizacéo | Dependéncia
Marcon, conviver com a doenca de | Atividades diarias coerentes com suas potencialidades |
Parkinson. Perda da manutencéo do convivio social, vergonha e ndo
2010 aceitacdo | Cuidado empirico familiar | Organizagéo do
sistema familiar visando atender os impactos continuos e
crescentes do adoecer | Normalidade como forma de
enfrentar e amenizar o impacto na convivéncia com a
doenca | Conflitos anteriores pode se intensificar;
2 Barreto e Brasil/ Descrever a vivéncia dos | Insuficiéncia Renal | Assumir carga do cuidado direto e indireto | Perda de
Marconi, Enfermagem familiares diante do diagnéstico | Cronica; emprego | Crise e perda de equilibrio familiar |
de doenca renal crnica em um Reestruturacdo da familia | Impactos fisico, econémico,
2012 de seus membros e identificar psicoldgico e social | Diminuigdo da atividade fisica e de
suas expectativas relacionadas lazer | Necessidade de adaptagfo a perda da autonomia |
ao tratamento. Dificuldade em realizar o cuidado a nivel domiciliar, falta
de orientagbes e instrumentalizagdo | Dificuldade em
estruturar itinerario terapéutico| Sobrecarga;
3 Nébrega et al., Brasil/ Identificar as imposicGes e os | Anemia  Falciforme | | Funcionalidade | Desestruturacdo familiar | Reorganizagao
Enfermagem conflitos  enfrentados  no | Leucemia Linfoide Aguda | | de novos papéis | Sobrecarga emocional, fisica, financeira e
2012 cotidiano pelas familias de | Feocromocitoma; psicoldégica | Abandono do emprego | Atividades de lazer e
criancas com doenca crénica. vida social prejudicadas | Vulnerabilidade psicoldgica |
Sobrecarga materna | Instabilidade e conflitos em periodo
de agudizacdo | Transferéncia de responsabilidade |
Estresse emocional cronico | Fragilidade em apoio
emocional a outros filhos | Superprotecdo ao doente |
Espiritualidade como resiliéncia;
4 Avraujo et Brasil/ Analisar as fragilidades da rede | Insuficiéncia cardiaca | | Reorganizacdo funcional | Mobilizagdo a buscas de servigos
al., Enfermagem social de familias de criangas | Fibrose cistica | Sindrome | de satde | Cuidado como nova necessidade | Novos papeis |
com doenga cronica. nefrética | Anemia | Organizacdo familiar para o cuidado | Sobrecarga do
2013 apléastica | Sindrome de | relacionamento| Sobrecarga materna;
Edwards;
5 Manoel et al., Brasil / Conhecer o significado de ser | Hipertenséo Arterial | Sobrecarga do cuidador | Mudanga na funcionalidade |
Enfermagem cuidador e a relagdo com o | Sisttmica | Diabetes | Perda da autonomia | Mudangas de estilo de vida em
2013 nivel de Sobrecarga em | Mellitus | Doenga | fungdo das necessidades do outro | Perda de autonomia para
cuidadores ~ familiares  de | Pulmonar Obstrutiva | gerenciar a prépria vida — pessoa que cuida | Frustragdo
doentes cronicos. Cronica; presente na ndo valorizagdo do cuidador;
6 Marques et al., Brasil Identificar as estratégias de | -IRC; Funcionalidade | Modificagdo de renda, para a pratica do
/Enfermagem enfrentamento mais utilizadas cuidar | Estruturacdo e desestruturagdo de vinculos |
2014 por familiares de pacientes com Mudanga nos padrdes de vida héabitos e rotinas |
doenca renal cronica em Ressignificagao e sentido a crise: Espiritualidade | Sonhos e
hemodialise. expectativas futuras reavaliadas;
7 Barbosa, Brasil/ Desvelar as condigdes | -N&o descrita; Reorganizagdo do nicleo familiar | A paternidade
Sousa e Leite, Enfermagem intervenientes para o cuidado responsavel no cuidado ao doente cronico | Fortalecimento
2015 da crianca com condi¢do ou enfraquecimento dos lacos no sistema familiar;
cronica.
8 Azevedo e Brasil/ Compreender a (re)organizagdo | Doenca cardiovascular; Rearranjo para estruturacdo do cuidado | Constituicdo e
Modesto, Enfermagem do nucleo de cuidado familiar fortalecimento de redes de apoio] Novos papeis |
diante das repercussdes da Sentimentos e significacoes;
2016 condigdo cronica por doenga
cardiovascular.
9 Cortés et al., México/ Investigar a experiéncia, os | Diabetes Mellitus tipo 2; Funcionalidade familiar | Reorganizacdo e busca por
Enfermagem sentimentos e o modo de equilibrio | Rede de apoio familiar | Isolamento social;
2016 realizar o  processo  de
assimilacdo e adaptacdo na
familia com Diabetes tipo 2.
10 Hoyos- Colombia/ Caracterizar os papéis e | HIV; Barreiras para conseguir emprego | Alimentacdo e
Hernandez e Sociologia desafios  enfrentados pelas condic¢Bes de moradia | Sobrecarga e dificuldades de apoio |
Duarte- mulheres com HIV lideres Enfrentamento | Sobrecarga materna | Priorizar gastos,
Alarcén, familiares. dificuldade financeiro, reducéo de gastos com lazer | Dois
trabalhos/ informais |Desestrutura familiar | Fortalecimento
2016 de vinculo com filho p. HIV e distanciamento do nao p.
HIV;
11 Peteam, Brasil/ Compreender a  dimensdo | Adenoleucodistrofia | | Reconfiguragdo dos papeis e cuidado | ModificagcBes na
Araljo e Enfermagem espaco-tempo e os atos-atitudes | Sofrimento  psiquico | | estrutura familiar | Perda do espaco | O cuidado sobrep6s a
Bellato, de cuidado na experiéncia | Doenga Falciforme; outras necessidades do cuidador | Instabilidade emocional
familiar da situagdo cronica de com episédios agudos | Isolamento social | Cuidados
2016 adoecimento. ininterruptos;

Continua
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12 Berardinelli et Brasil/ Identificar o entendimento das | Fibromialgia; Crise familiar | Reorganizagdo para cuidar | Desorganizagdo
al., Enfermagem familias sobre fibromialgia, da rotina | Perda do trabalho | Perda de autonomia e fuga |
descrever as mudangas na Sistema em desequilibrio e busca por adaptagdo |
2017 rotina e analisar as estratégias Isolamento social e familiar | Sobrecarga de outros
de cuidado desenvolvidas pelas familiares | Sistema familiar planeja e atribui
redes familiares. responsabilidades | Fortalecimento de lagbes e novos
vinculos de apoio | Estratégia de cuidado;
13 Gomes et al., Brasil/ Conhecer como ocorre o0 | Encefalopatia | Estenose | Sofrimento dos membros familiares | Perda da convivéncia
Enfermagem preparo da familia para o | pulmonar | Asma | | no lar | Conflitos e desestrutura | Interferéncia financeira,
cuidado a crianca com doenga | Osteogénese imperfeita | | laboral, emocional, e de papeis | Desestruturacdo em crises
2017 cronica. Hiperatividade | Refluxo | de agudas | sobrecarga materna | Impossibilidade de
vesical por ma formacdo | trabalhar | Reorganizagdo familiar e de papeis | Cuidador
uretral | Aumento de | privado de vivenciar expectativas e planos, e ou realiza¢@es
linfonodos  cervicais | | afetivas sexuais | Separacdo do cdnjuge | Transigao dificil e
Sindrome do Intestino | cuidado em periodo integral | Renunciar cuidados dos
Curto | Cegueira | | outros filhos | Adaptacdo da estrutura fisica para
lleostomia; necessidades da criangca | Adoecimento do cuidador |
Habitos familiares ficaram comprometidos;
14 Sanches et a., Brasil/ Compreender o quotidiano de | Luapus Eritematoso | Afastamento do trabalho, desenvolver trabalho informal
Enfermagem cuidado expresso por um adulto | Sistémico | Hipertensdo | para auxiliar | Modificagdes financeiras | Reorganizaram
2017 jovem em condicdo de | Arterial Sistémico | | eflou modificaram a dinamica familiar em periodos de
adoecimento cronico e sua | Insuficiéncia Renal | agudizacdo da doenga | Conflitos familiares e perda de
familia. Cronica; possibilidade de cura | Busca pelo equilibrio;
15 Santana et al., Brasil/ Conhecer 0s aspectos | Cancer; Cuidar como papel feminino | Modificagdes negativas |
Enfermagem biopsicossociais do Impedimento para atividades antes comuns | Interfere no
2017 adoecimento por céancer para rendimento laboral | Reorganizacdo familiar | Promove
familiares de pacientes maior conflito e perda de autonomia | Reducéo da libido;
hospitalizados.
16 Timm et al., Brasil/ Descrever as estratégias de | Insuficiéncia Renal | Fragmentacdo do sistema familiar e reorganizacdo para
Enfermagem (re)organizagdo da familia ao | Cronica; cuidado | Adquirir conhecimento e desenvolver habilidade |
2017 conviver com um dos membros Adequacdo fisica da moradia | Adaptar-se os estilos de vida
realizando dialise peritoneal | Dedicar-se ao cuidado ante atividade laboral | Maior
domiciliar. organizacdo e menos conflitos |Responsabilizagdo e
participagéo no cuidado | Ndo poder trabalhar;
17 Maschi et al., Brasil/ Compreender as  relagBes | -N&o descrita; Afastamento de familiares | Sistema familiar pouco
Enfermagem familiares no percurso do organizado | Redugdo do convivio, depresséo e alteracdo da
2019 cuidado de familiar com autoestima | Familia como mediadora de tenséo | Perda de
doenga cronica. autonomia | Cuidado visto como obrigacéo e abdicar de si |
Barreiras de acesso a vida social do adoecido | Abdicar do
trabalho | Sobrecarga financeira | Dificuldades para lazer;
18 Santos et al., Brasil/ Identificar a percepcdo do | Hipertensdo Arterial | Renda familiar | Readaptacdo familiar | Perda de autonomia
Enfermagem doente  crénico sobre a | Sisttmico |  Diabetes | do cuidador e do doente;
2019 funcionalidade de sua familia e | Mellitus | Acidente
conhecer como ele se percebe | Vascular Cerebral |
neste contexto. Insuficiéncia cardiaca |
Dislipidemia | Doencas
reuméticas,
19 Timmetal.,, Brasil/ Descrever a dindmica da | Insuficiéncia Renal | Reorganizagdo familiar | Assumir papéis | Alteragoes
Enfermagem familia frente a necessidade de | Cronica; sociais e emocionais | Perda de sentido de viver |
2015 um de seus membros realizar Estreitamento de vinculo familiar | Busca do equilibrio;
didlise peritoneal no domicilio.

Fonte: Elaborado pelos autores.

(Re)organizacao familiar: a necessidade de estruturagéo para empreender o cuidado

O conceito de familia tem influéncia da evolugdo do ser social e passa por constante
mutabilidade. Nesse estudo, familia sera conceituada a partir da concepcdo discutida por
Wright e Leahey (2019) que a compreende numa Visdo sistematica, ou seja, um sistema
familiar é compreendido como aqueles que compartilham lagos de convivéncia socioafetiva.
Essa perspectiva se desvincula de fronteiras tradicionais da consanguinidade, matrimonio e
adocdo. A interpretacdo desse sistema ocorre de forma subjetiva e de diversas maneiras,
considerando como centralidade o contexto de insercdo e a percepcdo de quem faz a definigéo
(SANCHES et al., 2017; TIMM et al., 2017).
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Independente da conformacéo familiar é importante considerar que cada sistema-
individuo estdo em constante busca de equilibrio, as forcas e pressdes da propria dindmica de
vida estimulam uns aos outros (AZEVEDO; MODESTO, 2016; BARRETO; MARCON, 2012;
NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2010; TIMM et al., 2017). No contexto do
adoecimento, momento de desequilibrio provocado a um membro, essa conformacao familiar
configura-se como um elemento inter-relacionado de forca, que a partir da reorganizacédo desse
sistema é capaz de modificar e alcangar novos estados (TIMM et al., 2015).

O desequilibrio que a condicdo cronica acarreta, reflete no cotidiano familiar, e nédo
apenas no individuo acometido (BARRAGAN et al., 2016; CASTRO, 2009; NOBREGA et al.,
2012; SANTANA et al., 2017). Nesse estudo, os resultados evidenciaram que a ruptura,
provocada pela permanéncia de uma condi¢do cronica em um membro familiar, provoca
desorganizacdo no sistema-individuo, visto a necessidade de reajustar papéis. Inicialmente
manifesta-se a sensacdo de despreparo e inseguranca (GOMES et al., 2017) pela imposicao de
se tratar de uma situacdo que demanda gerenciamento intenso e continuo.

O adoecimento por condicgdo crénica caracteriza-se por evolugcdo gradual, prognéstico
incerto e requer gerenciamento continuo, prolongado ou com indefinida dura¢do, como na
maioria das vezes (BRASIL, 2013; OMS, 2003). Desse modo, justifica-se essa necessidade de
estruturacdo familiar capaz de empreender as acBes necessarias para a manutencao da vida e
cuidado do ente adoecido. O cuidado é reconhecido como a necessidade priméria familiar, por
garantir em sua estrutura a sobrevivéncia e continuidade de sua origem (ARAUJO et al., 2013;
BARRETO:; MARCON, 2012; PETEAN; ARAUJO; BELLATO, 2016). E nesse contexto, o
cotidiano familiar é reconhecido como “espago-tempo privilegiado da modelagem do cuidado,
portanto de sua provisdo” (PETEAN; ARAUJO; BELLATO, 2016, pag. 4740).

Ao vivenciar no cotidiano familiar o adoecimento crénico, é necessario que o sistema-
individuo enfrente as imprevisdes causadas, por exemplo, por estados agudos, complicacdes e
internacbes decorrentes da evolucdo clinica da doenca (AZEVEDO; MODESTO, 2016;
PETEAN; ARAUJO; BELLATO, 2016; SANCHES et al., 2017). Essas adversidades
provocam necessidade de mudancas na dinamica da vida familiar, que se (re)organizam como
forma de corresponder as demandas impostas pela condicio (ARAUJO et al., 2013;
BARBOSA; DE SOUSA; LEITE, 2015; BARRAGAN et al., 2016; BERARDINELLI et al.,
2017; NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2010).

Apesar do reconhecimento de que a condicdo cronica afeta o sistema familiar, cada
individuo percebe e reage de maneira singular, a partir das suas proprias concepcles e
vivéncias frente ao adoecimento (BARBOSA; SOUSA; LEITE, 2015; MARQUES et al.,
2014). Nesse sentido, um aspecto que tem forte influéncia nesse desequilibrio, é o papel que o
ente adoecido ocupa no sistema familiar (BARBOSA,; DE SOUSA; LEITE, 2015; MARQUES
et al., 2014; TIMM et al., 2017). Estudo realizado na regido sul do Brasil por Barreto e Marcon
(2012) com o objetivo de conhecer as vivéncias de familiares diante da Insuficiéncia Renal
Cronica, confirmam que a repercussdo do adoecer é dependente do papel antes desenvolvido
pelo adoecido. Ainda nessa pesquisa, 0s autores evidenciam que quando o individuo ocupava
um papel importante e significativo no contexto familiar, havia influéncias positivas na
aceitacdo e enfrentamento, sendo inclusive reconhecido como o sustentaculo familiar
(BARRETO; MARCON, 2012).

De acordo com os resultados obtidos, o enfrentamento das adversidades em decorréncia
da condicdo cronica é influenciado por diversos fatores, tais como a conformacao familiar
(ARAUJO et al., 2013; SOARES et al., 2016), as relagdes desenvolvidas (AZEVEDO;
MODESTO, 2016; BARBOSA; DE SOUSA; LEITE, 2015; MANOEL et al., 2013,
MASCHIO et al., 2019; PETEAN; ARAUJO; BELLATO, 2016; SANCHES et al., 2017;
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SANTANA et al,, 2017), as caracteristicas pessoais (AZEVEDO; MODESTO, 2016;
BERARDINELLI et al., 2017; GOMES et al., 2017) e o contexto social, cultural e financeiro
(ARAUJO et al., 2013; GOMES et al., 2017; MANOEL et al., 2013; TIMM et al., 2017) Além
desses, a forma como a (re)organizacdo se modela no contexto familiar para corresponder as
necessidades do ente adoecido se destaca (AZEVEDO; MODESTO, 2016; NOBREGA et al.,
2012; TIMM et al., 2015). Os resultados apontam que 0s novos papeis e funcionalidades
assumidas pela familia, como interagdo entre os membros, colaboracédo e vinculos fortalecidos,
proporcionaram influéncias positivas no cuidado empreendido (BARBOSA; DE SOUSA;
LEITE, 2015; SANCHES et al., 2017).

A familia ao vivenciar o desequilibrio com a condicdo crbnica, necessita de
(re)organizacdo dos papéis internos assumidos no sistema-individuo, levando a modificacGes
e/ou sobrecarga no contexto familiar e alteragdes na dinamica das relacdes (SANTANA et al.,
2017). No estudo realizado por Marques e colaboradores (2014) foi identificado que o0s
familiares que convivem com os entes e compartilham responsabilidades, com alteracdo de
rotinas domésticas, caracterizam-se como nucleo de cuidado, e isso proporciona reducdo de
angustias e tensdes geradas pela condicdo crbnica. Corroborando com esses resultados,
pesquisadores ao conhecer o significado de ser cuidado em situagdes cronicas, identificaram
que relacbes afetivas e pessoais construidas ao cuidar pode determinar a qualidade do
enfrentamento e impbde a conformagdo familiar como fator determinante nesse processo
(MANOEL et al., 2013).

A familia durante o processo de (re)organizacdo de papeis, em decorréncia do
adoecimento cronico, articula-se com o intuito de desenvolver uma rede de apoio social
(AZEVEDO; MODESTO, 2016; MASCHIO et al., 2019; SANTANA et al., 2017; SILVA,
2019). O suporte social, que é o aspecto funcional da rede de apoio social, é formado pelo
apoio material, afetivo emocional, informativo e de interacdo social positiva (ARAUJO et al.,
2013). Para ser considerado apoio social tem que haver relacdo, trocas, ser sistematica, sendo
ela informacional, financeira ou emocional (ARAUJO et al., 2013b).

A rede de apoio social é uma estrutura efetivada das relac@es individuais ou coletivas de
suporte social. Ao estudar familias que vivenciam o adoecimento por doenca cardiovascular
(AZEVEDO; MODESTO, 2016) e criancas em adoecimento cronico (ARAUJO et al., 2013)
foi apresentada a necessidade de articulacdo da familia para a construcdo da rede de apoio
social, quando as demandas perpassam a capacidade de resolu¢do no domicilio. A fragilidade
no desenvolvimento ou a auséncia de uma rede de suporte tem sido relacionada a maior
sobrecarga psiquica e fisica dos familiares cuidadores (ARAUJO et al., 2013; MANOEL et al.,
2013).

Neste sentido, a conformacao familiar se desenvolve no sentido de garantir as condi¢fes
necessarias ao gerenciamento da propria experiéncia do adoecer para a pessoa e familia em
todas as suas dimensdes. Vivenciar o adoecimento do outro, requer senti-la em si mesmo,
abdicando parcialmente de sua individualidade, num processo singular de construir a
complementariedade do que se ausenta, a salde, cabendo assim a busca por recursos
emocionais, fisicos e financeiros.

Enfrentamento frente & condicéo crénica e o impacto na dinamica de vida familiar

O sistema familiar interage visando lidar com quaisquer alteracbes provocadas na
dindmica da vida familiar (PETEAN; ARAUJO; BELLATO, 2016). Os impactos nesse
contexto séo as tensdes e conflitos advindos do inesperado, como impde a presenca de uma
condicdo crénica, que leva a perda do controle na produgdo de salude (AZEVEDO;
MODESTO, 2016; BARRAGAN et al., 2016; BARRETO; MARCON, 2012). Para que as
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demandas de cuidados sejam supridas, o reajuste de papéis de seus integrantes e aliancas é
refeito (MASCHIO et al., 2019).

No cumprir das demandas de cuidados estabelecidas e para proporcionar bem-estar do
ente adoecido, ocorre nesse interim, impacto emocional, financeiro e social, que afetard a
dindmica da vida familiar (BARRAGAN et al., 2016; BERARDINELLI et al., 2017;
MARQUES et al., 2014; NOBREGA et al., 2012; TIMM et al., 2015). Isso reflete na reducéo
da qualidade de vida, por limitagdes nas atividades laborais e de lazer, necessidade de recursos
fisicos, terapéuticos e medicamentosos (BARBOSA; SOUSA; LEITE, 2015; GOMES et al.,
2017; MARQUES et al., 2014; NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2010; SANTANA et
al., 2017; TIMM et al., 2017). Neste sentido o impacto se propaga a cada individuo, gerando
sobrecarga fisica e psicoldgica (SANCHES et al., 2017).

Nesse sentido, a familia tem a necessidade de buscar os servigos de salde, para
demandas de tecnologias leves & duras para tratamento ou agudizacdo. A familia inicia a
construcdo do itinerario terapéutico com a finalidade de encontrar tratamento efetivo e
resolutivo (AZEVEDO; MODESTO, 2016; MASCHIO et al., 2019; RABELO et al.,1999). No
processo de escolha, avaliacdo e aderéncia, a atencdo hospitalar se destaca como o primeiro
servico acionado por atender as necessidades imediatas, como meio de compreensao,
diagnostico e tratamento (ARAUJO et al., 2013; AZEVEDO; MODESTO, 2016; GOMES et
al., 2017).

Essa evidéncia elucida que a familia ndo considera tecer vinculos com a atencao
primaria de forma imediata (ARAUJO et al., 2013; AZEVEDO; MODESTO, 2016; SILVA,
2019), mesmo por se tratar de condicGes crénicas que requerem cuidados continuos e nédo
terapéuticas agudas (BRASIL, 2013; OMS, 2003). Esse achado destaca fragilidades no
acolhimento, vinculo e resolutividade no nivel priméario de atencdo ao lidar com o adoecimento
cronico no contexto familiar (ARAUJO et al., 2013; AZEVEDO; MODESTO, 2016). Além
disso, destaca-se ha desarticulacdo dos servicos que referénciam e contra referénciam a
familia, nas redes de atencdo, fragmentando o cuidado, por disponibilizarem tratamento,
recursos ou exames diagnosticos em pontos diferentes de atencdo, impondo a familia a
necessidade de percorrer a rede de forma cansativa e sem continuidade; até encontrarem nos
niveis de atencdo o tratamento e continuidade do mesmo, (ARAUJO et al., 2013; BARRETO;
MARCON, 2012; SOARES et al., 2016).

Ao vivenciar a construcdo constante do itinerdrio terapéutico as dimensfes
biopsicossociais sdo afetadas no sistema-individuo, interferindo na autoestima, sobrecarga e
qualidade de vida, que reflete inevitavelmente no cotidiano familiar (NAVARRO-
PETERNELLA; MARCON, 2010). Os resultados apontam que nesse contexto a sobrecarga
reflete principalmente no cuidador principal, que nos casos de adoecimento por condicdes
cronicas séo assumidos pelas mées (BARRETO; MARCON, 2012; GOMES et al., 2017;
MASCHIO et al., 2019; SILVA, 2019). Esse fato € justificado pela construcdo histérica e social
do ‘ser mulher’, que centraliza o papel de cuidado como inerente apenas a mulher, e corrobora
com a sobrecarga materna nos cuidados aos entes adoecidos (AZEVEDO; MODESTO, 2016;
HOYOS-HERNANDEZ; DUARTE-ALARCON, 2016; MARQUES et al., 2014, NOBREGA
etal., 2012).

Nessa conjuntura de cuidado, quando as relacbes familiares sdo frageis, com pouca
colaboracédo, é desencadeado o sentimento de frustracdo no cuidador principal, que leva ao
surgimento da magoa, ressentimento, soliddo, medo e tristeza (ARAUJO et al., 2013b;
BARBOSA; SOUSA; LEITE, 2015; BARRAGAN et al., 2016; BERARDINELLI et al., 2017;
SOARES et al., 2016). O cuidador vivéncia ainda a perda de sua autonomia, pois suas relagdes
sociais sdo alteradas ou anuladas, levando a sensacdo de incapacidade de gerenciar a propria
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vida. Essa perspectiva é retratada nos estudos que evidenciam prejuizos nas atividades laborais,
sendo necessario o afastamento ou até mesmo a demissdo em decorréncia da intensidade do
tratamento, acompanhamento de consultas e internagdo (AZEVEDO; MODESTO, 2016;
BARRETO; MARCON, 2012; BERARDINELLI et al., 2017; HOYOS-HERNANDEZ;
DUARTE-ALARCON, 2016; MANOEL et al., 2013; MARQUES et al., 2014; MASCHIO et
al., 2019; NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2010; SILVA, 2019). Ou seja,
permanecem diuturnamente, prestando ac¢fes de cuidado, no assumir dos papéis, por terem de
lidar com a dependéncia fisica ou incapacidade do individuo em adoecimento.

A partir da experiéncia de cuidado e as influéncias na dindmica de vida familiar, os
resultados apontam a espiritualidade e a fé como as principais estratégias de enfrentamento
utilizadas pela familia (AZEVEDO; MODESTO, 2016; HOYOS-HERNANDEZ; DUARTE-
ALARCON, 2016), se constituindo principalmente como propésito de (re)significar os sentidos
da vida e para a vida. Essas estratégias proporcionam mecanismos para aliviar conflitos
internos, permitir maior aceitacdo do adoecimento e depositar esperancas em relacéo ao futuro,
sendo um recurso para suportar as desordens advindas com o adoecimento cronico. Marques e
colaboradores (2014) destacam que as ferramentas proporcionadas pela fé e espiritualidade,
contemplavam as necessidades emocionais da familia. Isso é reiterado no estudo com familias
que possuem filhos em adoecimento cronico, em que o espiritual é utilizado como meio de
reduzir a sobrecarga psicoldgica, além de amenizar e enfrentar o medo (NOBREGA et al.,
2012).

Outro mecanismo de enfrentamento que se destaca € a resolucdo de problemas, que
consiste em planificar o cuidado, articular as acdes, e assumir papéis com o intuito de
solucionar problemas. A reavaliacdo positiva da situacdo, como estratégia de enfrentamento,
permitiu mudancas pessoais, hovas crencas e ver sua importancia na familia (MARQUES et al.,
2014). Neste momento a familia ao conviver com o adoecimento se organiza na busca de
solucdo, expressando sentimentos de &nimo, empatia, indiferenca e dificuldades (BARRAGAN
et al., 2016).

CONSIDERACOES FINAIS

A condi¢cdo cronica no sistema familiar impde desequilibrios afetivos, sociais e
financeiros e emocionais, que impactam diretamente na dinamica de vida familiar e refletem a
necessidade de (re)organizagdo do contexto familiar para o gerenciamento dos cuidados
requeridos pelo ente adoecido. Nesse sentido, as principais estratégias de enfrentamento
utilizadas pela familia sdo o compartilhamento e atribuicdo de papéis, a construcdo da rede
social de apoio, a espiritualidade, fé e a resolucéo de problemas.

Dentre os estudos analisados a maioria foram realizados por pesquisadores da
enfermagem, salientando a relevancia dessa tematica para esses profissionais que tém como
objeto de trabalho o cuidado ao ser humano, necessidade inerente nos casos de adoecimento
por condigdes crbnicas. Ressaltamos a necessidade dos profissionais da enfermagem,
desenvolverem ferramentas que direcionem o cuidado considerando as particularidades
vivenciadas na dindmica de cada sistema familiar.

Levando em consideracdo os achados nesse estudo, destacamos que a intencionalidade
ndo é esgotar a discussdo acerca dessa tematica, mas fomentar subsidios para novas producdes
cientificas com o instituido de propor e/ou desenvolver ferramentas capazes de articular o
cuidado de enfermagem com as demandas familiares no contexto do adoecimento por
condigdes cronicas. Além disso, reforcar a necessidade do desenvolvimento de politicas
publicas que assegurem as necessidades dessas pessoas e familias.
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