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RESUMO

Objetivo: descrever a percepcao da familia frente a alta hospitalar de pacientes que dependem de cuidados
domiciliares. Método: estudo qualitativo realizado na clinica médica de um hospital universitario.
Participaram quatro familiares que acompanhavam pacientes com dependéncia total em iminéncia de alta
hospitalar. A producdo dos dados foi realizada nos meses de outubro e novembro de 2011. Para a analise
utilizou-se os principios de interpretacdo tematica. A pesquisa teve o projeto aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa, CAAE n° 0193.0.243.000-11. Resultados: voltar para casa € uma expectativa constante da
familia e do familiar dependente de cuidados e, mesmo na situacdo de dependéncia, a familia reconhece suas
dificuldades e possibilidades, reunindo forcas para cuidar. Conclusdo: a familia prefere cuidar de seu familiar
em casa independente da complexidade das demandas de cuidados de que necessita, pois acredita que este
tera uma melhor reabilitacdo junto ao nucleo familiar. Descritores: Cuidados de Enfermagem; Alta do
Paciente; Pacientes Domiciliares; Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: describing the perception of the family facing hospital discharge of patients who depend on home
care. Method: a qualitative study conducted in the clinic of a university hospital. Four family members
accompanying patients with total dependence on the verge of hospital discharge participated. The production
of data was conducted in October and November 2011. For the analysis we used the principles of thematic
interpretation. The research had the project approved by the Research Ethics Committee, CAAE n°
0193.0.243.000-11. Results: back home is a constant expectation of the family and of the care dependent
family member, even in a situation of dependency; the family recognizes its difficulties and possibilities,
gathering strength to care. Conclusion: the family prefers taking care of its family member at home,
regardless the complexity in the demands of care needed, because it believes that this will have a better
rehabilitation togheter with its family members. Descriptors: Nursing; Patient’s Discharge; Homebound;
Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: describir la percepcion de la familia frente al alta hospitalaria de los pacientes que dependen de
los cuidados en el hogar. Método: estudio cualitativo en la clinica de un hospital universitario. Participaron
cuatro miembros de la familia acompanando a los pacientes con dependencia total al borde del alta
hospitalaria. Los datos de produccion se llevaron a cabo en octubre y noviembre de 2011. Para el analisis se
utilizaron los principios de interpretacion tematica. La investigacion tuvo el proyecto aprobado por el Comité
de Etica de la Investigacion, CAAE n° 0193.0.243.000-11. Resultados: volver a casa es una expectativa
constante de la familia y de familiares dependientes de cuidado, incluso en una situacion de dependencia, la
familia reconoce las dificultades y posibilidades, reuniendo fuerzas para cuidar. Conclusién: la familia
prefiere el cuidado de su familiar en el hogar, independientemente de la complejidad de las demandas de
cuidado, ya que cree que esto tendra una mejor rehabilitacién con el nlcleo familiar. Descriptores:
Enfermeria; Alta del Paciente; Salir de su Casa; Los Cuidadores.
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INTRODUCAO

A familia é social e culturalmente
concebida como base e apoio para o
desenvolvimento do individuo, assumindo
papel de provedora em diferentes aspectos e
niveis.” A familia constitui-se como um grupo
de individuos vinculados por ligacao afetiva e
por sentimento de pertenca. Os eventos que
acometem um membro da familia, de algum
modo, repercutem em outros, dependendo da
proximidade e da afinidade.?

Diante de situacbes adversas, como o
adoecimento, cabe a familia a funcdao de
identificar, viabilizar e operacionalizar
estratégias que possibilitem o atendimento
das necessidades do familiar doente.? A
presenca e participacdo da familia como
elemento capaz de contribuir na recuperacao
do doente e minimizar os impactos de uma
internacdo é, atualmente, reconhecida.’ Nesse
contexto, a familia pode ser considerada
parte fundamental do cuidado junto a equipe
e ao paciente?, principalmente em situacées
de dependéncia e incapacidade do familiar
para  atender  suas necessidades*”,
constituindo-se, assim, em suporte e em
recurso para a protecao de seus membros.

Situacbes de dependéncia podem ser
entendidas como aquelas em que a pessoa,
por falta ou perda de autonomia fisica,
psiquica ou intelectual, resultante de
diferentes eventos, por si s0, nao consegue
realizar as atividades que envolvem a vida
diaria.* A dependéncia leva a condicdo de
necessitar de um cuidador para o atendimento
das demandas do cotidiano, como:
alimentacao e medicacao, higienizacao,
locomocao, entre  outras. Assim, a
dependéncia pode ser traduzida como a
necessidade de ajuda indispensavel para a
realizacao de atos elementares da vida, que
pode acontecer independente da faixa etaria,
doenca ou do evento que tenha ocasionado tal
situacdo.*

No nucleo familiar, o cuidado a pessoas na
condicdo de dependéncia ¢é centrado
principalmente em conjuges, filhos, irmaos,
netos e outros membros da familia com quem
o doente tenha afinidade.” A assuncdo desse
novo papel pode provocar uma
desestabilizacao na  dinamica familiar,
exigindo que a familia encontre alternativas
para reorganizar-se permitindo a inclusao do
familiar doente nesse contexto.®

Antecedendo o cuidado no domicilio, o
cenario do adoecimento inclui, geralmente,
um periodo de hospitalizacao que, embora
possa ser prolongado, tem como meta que a
alta hospitalar aconteca no menor tempo
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possivel, assim que o doente apresente
condicdes para tal.” Assim, diante da
estabilizacado do quadro clinico, a alta
hospitalar pode ocorrer mediante demanda de
continuidade de cuidados domiciliares.>®
Retornar para casa compreende, entao, a
assuncao de uma perspectiva de cuidado que
difere do hospitalar, ocorrendo a “transicao
da passagem do curar para o processo de

cuidar em casa”.’?'®

Nesse periodo, em decorréncia da
probabilidade ou da iminéncia da alta
hospitalar, a familia passa a ser “preparada”
pela equipe de enfermagem para esse
momento, o qual ocorre, geralmente, com a
participacao de modo mais efetivo dos
familiares nas atividades de cuidado ao
doente.” A familia se vé, entdo, frente a uma
nova realidade que, embora se apresentasse
como possivel e até desejada, parecia
distante e pouco provavel.

A familia ao assumir essa responsabilidade
pode nao estar preparada para prestar o
cuidado ao seu familiar e sentir-se incapaz
para atender as necessidades de uma pessoa
acamada e totalmente dependente de
cuidados que exigem conhecimentos e
habilidades. " Esse sentimento de
incapacidade pode ser corroborado pelo fato
de que, na maioria das vezes, as orientacoes
sao fornecidas aos familiares proximas ou no
momento da alta e nao ao longo da sua
internacéo.’

Em situacGes que envolvem o preparo para
cuidado domiciliar, os estudos enfatizam a
importancia de que as orientacdes aos
familiares sejam realizadas de forma
progressiva e com a participacao direta de
quem ira prestar os cuidados.>” E importante
também que haja previsao de possiveis
problemas que possam ocorrer no domicilio,
bem como possiveis medidas para soluciona-
los.™

Estar preparado para a alta hospitalar de
um familiar doente dependente de cuidados é
essencial no processo de reestabelecimento
das atividades familiares.  Assim, o
enfermeiro, como coordenador do
planejamento da alta,® precisa direcionar seu
olhar para o desenvolvimento de acdes e
praticas de educacdao em salude que nao
foquem apenas o enfermo e sua doenca, mas
que seja extensivo ao contexto e as
singularidades da familia e, igualmente,
voltadas, particularmente, aos membros que
irdo assumir o papel de cuidador(es). Tais
acdes possibilitam um maior suporte e
capacitacao das familias para o cuidado no
domicilio. Nesse contexto, percebe-se que o
foco dos estudos tem sido direcionado, por um
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lado, as estratégias de preparo para a alta
hospitalar em diferentes situacdes clinicas”®""
e, por outro, ao contexto do cuidado
domiciliar, tanto no que se refere ao cuidado
em si,”" a internacdo domiciliar’> e aos
cuidadores familiares.® A perspectiva da
familia no momento que antecede a alta
hospitalar parece ser uma dimensao que
merece, ainda, ser explorada pela
enfermagem, principalmente por constituir-se
num periodo de transicio de cuidados
coordenados a partir do hospital para casa."

Espera-se com a presente investigacao,
contribuir na construcao do conhecimento que
possibilite ampliar a compreensao sobre a
percepcao da familia frente a iminéncia da
alta hospitalar de pacientes dependentes que
serdo  cuidados no  domicilio.  Nessa
perspectiva, o estudo tem por objetivo:

e Descrever a percepcao da familia frente
a alta hospitalar de pacientes que dependem
de cuidados domiciliarios.

METODO

Trata-se de um estudo de campo, de
carater qualitativo, descritivo, realizado em
uma unidade de clinica médica de um hospital
publico da Regiao Sul do pais, onde internam
predominantemente pacientes dependentes
que, nessa condicao, independente da idade,
tem direito a acompanhante em tempo
integral.

Participaram do estudo quatro familiares
de pacientes dependentes de cuidados. A
selecao dos participantes ocorreu de modo
intencional em visitas as unidades para
identificar pacientes dependentes que tinham
alta hospitalar prevista e que necessitariam
continuar recebendo cuidados no domicilio
por se apresentarem estaveis clinicamente,
mas com comprometimento neuroldgico ou
dependéncia grave. Essa informacao foi obtida
com os enfermeiros, médicos residentes e nos
prontuarios dos pacientes.

Ao localizar um paciente, identificava-se o
familiar que o acompanhava e, de acordo com
os critérios de inclusao definidos, ele era
convidado a participar do estudo. Os critérios
de inclusao foram: ter maioridade; relacao de
vinculo familiar com o paciente, por lacos
sanguineos e/ou afetivos; participar na
tomada de decisdoes da familia e participar
efetivamente do cuidado ao paciente, sendo o
mais presente durante o periodo de
internacdo. O numero de participantes foi
definido por conveniéncia e encerrado quando
a analise dos depoimentos respondeu as
indagacoes e o objetivo. Os aspectos éticos
referentes a pesquisa com seres humanos
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foram respeitados conforme a Resolucao
196/96 do Conselho Nacional de Salude. Os
participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. O
protocolo de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da instituicao
sob o n.° CAAE 0193.0.243.000-11.

Os familiares entrevistados eram do sexo
feminino, com idade entre os 40 aos 58 anos,
sendo uma ex-esposa, uma esposa, duas
filhas, uma delas adotiva. Trés tinham ensino
fundamental incompleto e uma ensino médio
incompleto. Duas exerciam atividades do lar,
uma era aposentada e outra realizava servicos
gerais.

Quanto aos pacientes, dois eram do sexo
masculino e dois do sexo feminino, com idade
entre 56 e 79 anos. O tempo de internacao
variou de 34 a 108 dias. A condicao clinica era
de estado vegetativo (um paciente) e
dependéncia (trés pacientes).

Paciente (P1) tinha diagnostico de acidente
vascular encefalico isquémico, pneumonia
aspirativa por repeticio e doenca arterial
obstrutiva profunda em membro inferior
esquerdo. Estava acamado, comatoso, com
rigidez muscular, atrofia musculoesquelético,
sem movimentacao voluntaria, necessitando
de alternancia de decubito. Estava com
traqueostomia, necessitando de aspiracao
mecanica frequente. Alimentava-se por
gastrostomia.  Apresentava  incontinéncia
urinaria e intestinal. Paciente (P2), com
diagndstico de diabetes mellitus insulino
dependente, hipertensao, micose pulmonar,
doenca granulomatosa. Estava consciente, nao
deambulando. Permanecia deitado ou sentado
no leito, com arritmia cardiaca e fazendo uso
de oxigénio por oculos nasal continuo.
Eliminacbes urinarias em dispositivo coletor
de urina e intestinais em fralda. Apresentava
feridas (pé diabético) em ambos os membros
inferiores. Paciente (P3), com diagndstico de
hematoma subdural cronico. E portadora de
marca-passo permanente. Apresentava
confusao mental, nao deambulando. Mantinha
sonda nasoentérica. Apresentava hemiparesia
a direita. Apresentava incontinéncia urinaria e
intestinal. Paciente (P4), com diagndstico de
pneumonia aspirativa, embolia pulmonar,
realizou cirurgia de quadril para correcao de
fratura. Deméncia a esclarecer. Estava
acamada, sem condicoes de deambulacao,
pouco comunicativa e com periodos de
confusao mental. Alimentacao por
gastrostomia. Oxigénio por éculos nasal. Com
incontinéncia urinaria e intestinal.

Os dados foram coletados no periodo de
outubro a novembro de 2011, por meio de
entrevista aberta, guiada pelas seguintes
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questoes: Como € para vocé e seus familiares
saber que o sr(a) esta na iminéncia de alta
hospitalar e que se mantera dependente de
cuidados em casa? Como vocé e seus
familiares estao se organizando para cuidar
dele(a) em casa?

Os dados obtidos foram submetidos a
técnica de analise de conteldo, modalidade
tematica'* que prevé a ordenacéo de dados a
partir do mapeamento das informacodes
obtidas no trabalho de campo, envolvendo a
transcricao de gravacOGes das entrevistas,
releitura e organizacado do material; a
classificacdo dos dados, realizada apos
leituras exaustivas e repetidas de textos, a
fim de identificar categorias especificas; e a
analise final, que procura estabelecer
articulacées entre os dados e a literatura de
ancoragem, respondendo as questdes da
pesquisa com base em seus objetivos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A analise das entrevistas permitiu
identificar categorias que descrevem as
percepcoes da familia frente a alta hospitalar
de pacientes que dependem de cuidados
domiciliares. Assim, por convergéncia de
sentido, conformaram-se trés categorias
tedricas, assim denominadas: voltar para
casa: uma constante expectativa; reunindo as
forcas da familia e reconhecendo as
dificuldades.

¢ Voltar para casa: uma constante
expectativa

Diante da iminéncia da alta hospitalar,
pode-se perceber, nos depoimentos dos
entrevistados que, nesse momento, a familia
tem o desejo de que o familiar retorne ao
convivio domiciliar. A familia acredita que
esse convivio ira contribuir para a
recuperacao do paciente e que podera
organizar-se para cuida-lo em casa:

Apesar de ele estar usando oxigénio, pra
mim estd sendo muito bom ter alta. Eu acho
assim: em termos de recuperacdo, vai ser
mais rdpido ele estando em casa, do nosso
lado, préximo da familia, dos amigos|...]
Para ele, vai ser bem melhor! Eu acho que
pra recuperacé@o dele vai ser 6timo. (E2).

Voltar para casa constitui-se numa
expectativa que se renova a cada dia, a cada
sinal de que as condicées do familiar
apresentam melhora ou que nao pioram.
Poder voltar para casa representa,
inicialmente, a possibilidade de recuperacao
da saude da pessoa que esta internada e o
desejo de que a vida da familia possa voltar a
ser como antes. Essa perspectiva é
encontrada também em estudo que buscou
descrever como o cuidador familiar constroi as
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representacoes  sociais da  internacao
domiciliar na terminalidade. A possibilidade
de contar com o auxilio dos profissionais de
saide e de dispor dos equipamentos e
materiais necessarios para a continuidade do
cuidado em casa predispoe a familia a
acreditar na viabilidade dessa modalidade de
atencao.™

Toda familia tem potencial para o cuidado
de si e do outro. O modo como a familia se
posicionara diante necessidade de cuidar esta
relacionado a cultura da sociedade e da
propria familia, ao modo como o cuidado é
concebido e construido ao longo da historia
familiar, dos habitos, dos costumes, das
crencas e dos vinculos relacionais construidos
com o familiar que depende de cuidados.*’

A percepcao de que voltar para casa € uma
decisao viavel vai sendo construida, também,
no cotidiano da internacao, na participacao
nos cuidados e na constante observacao das
reacoes do familiar doente. Nesse periodo de
transicao a familia procura manter-se proxima
e estabelecer uma forma de comunicacao com
ele, tentando diminuir a ansiedade e
proporcionando, na medida do possivel,
seguranca, alivio e bem-estar.

Ela se sente segura quando os filhos estdo

por perto. Tu vé um brilho no olhar dela. Eu
consigo perceber e sinto isso. (E3).

Eu creio que ele esta melhorando, em vista
do que ele estava. Até a guria falou: ‘Mde, o
pai voltando pra casa vai ficar melhor, mais
feliz’. E preciso ver a felicidade dele, de
estar indo embora. (E2).

A possibilidade de assegurar o vinculo e
manter a comunicacao com o familiar, mesmo
diante de alteracdes de ordem neurologica,
reforca a importancia de conservar a familia
proxima a ele. Assim, o domicilio representa
um espaco de dominio da familia, onde estao
os objetos pessoais e as pessoas de referéncia
afetiva, além de ser um lugar onde todos
poderao sentir-se a vontade e com mais
liberdade.™

Associado ao desejo de promover o
conforto do familiar, a esperanca da
recuperacao € um sentimento que fortalece a
familia diante do adoecimento. Pela
esperanca € possivel acreditar que alta
hospitalar acontecera e que, retornando para
casa, o familiar apresentara algum tipo de
melhora no seu quadro clinico, mesmo diante
de evidéncias que indicam que a recuperacao
podera nao ser como gostariam.

Em casa eu espero que ela progrida. Claro
que com sequelas ela vai ficar, mas tudo
que eu espero é que ela volte a andar um
pouquinho, que ela possa comer com a méo
dela, que consiga avisar quando quer fazer
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Xixi, cocd, sabe? Isso ai é o que eu espero,
espero mesmo! (E4).

As expectativas relacionadas a evolucao
das condicoes de salde do familiar parecem
refletir o discurso dos profissionais da salde
que destacam os beneficios do cuidado em
casa e apontam que, em situacoes de doencas
cronicas, a proximidade da familia possibilita
monitorar as manifestacées da doenca e a
eficacia da terapéutica.” Essa concepcéo
também pode ser evidenciada em estudo que
defende a ampliacdao dessa modalidade de
assisténcia a salde, uma vez que a atencao
domiciliar pode ser possivel em diversos
ambientes, inclusive os economicamente
precarios, e pode contribuir efetivamente
para a producao de integralidade e de
continuidade do cuidado.™

Nesse sentido, o apoio de um servico
especializado em atencao domiciliar estimula
a familia a se sentir em condicoes de atender
as necessidades do paciente.” Assim, a
esperanca e as expectativas em relacao ao
retorno do familiar para casa, encorajam e
fortalecem a disposicao para superar as
demandas que possam advir deste processo.
Para a familia, a alta hospitalar representa,
também, a minimizacao do desconforto e da
descontinuidade da vida cotidiana' causada
pela internacao, assim como a solucao para
algumas dificuldades vividas na tentativa de
conciliar o cuidado no hospital e as atividades
cotidianas. Voltar para casa mostra-se uma
possibilidade de organizar as atividades do dia
a dia com os cuidados do familiar dependente.

Eu quero que ela vd pra casa! Para mim estd
sendo muito sacrificado. Em casa, de
manhd, faco as minhas comidas, entrego as
minhas viandas. Estando aqui é tudo
correndo. Fico com ela aqui, as vezes eu vou
para casa e fica aquela funcGo. Em casa é
melhor para mim me organizar. Até para
cuidar dela é melhor. Em casa, eu tenho
mais facilidade. (E4).

Embora o adoecimento seja uma situacao
vivida por todos os membros da familia?,
alguns se envolvem mais diretamente nas
tomadas de decisdbes e nas atividades de
cuidar do que outros.>® No entanto, a vontade
de reorganizar a dinamica pessoal e familiar
contribui na decisao de levar o paciente para
ser cuidado em casa, mesmo na condicao de
depender de cuidados complexos e de
equipamentos. Nesse sentido, esta presente
na literatura especializada que a familia,
enquanto cuidadora nas situacbes de
dependéncia fisica sofre mudancas nos mais
variados aspectos, sendo que os familiares
cuidadores veem-se impelidos, muitas vezes,
a mudar suas atividades diarias para cuidar do
doente, ocorrendo por vezes prejuizo as
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atividades domésticas, abandono do emprego,
dos estudos e do lazer."

¢ Reunindo as forgas da familia

Cuidar de um familiar dependente no
domicilio pode ser um desafio para as familias
que precisam desenvolver estratégias que
possibilitem levar o familiar para casa. Esse
movimento exige flexibilidade e capacidade
interna da familia para adaptar a residéncia e
organizar o espaco de modo a incluir o
familiar respeitando suas necessidades.

Eu estou me organizando ld em casa. A casa
ndo é grande. Eu quero ver se consigo aqui,
com eles, uma cama para levar pra ela. Os
quartos que eu tenho todos estGo ocupados
e sdo muito pequenos. Para lidar com ela na
cama comum, arrumar, mudar, levantar, vai
ser muito dificil. Entdo, o que eu vou fazer?
Eu vou pegar a minha salinha, vou tirar
umas coisas que tem e vou colocar a cama
dela onde fique perto do meu quarto, para
que eu tenha mais acesso pra cuidar dela.
(E4).

A capacidade de ser sensivel as
necessidades do familiar e promover
iniciativas para atendé-las fortalece e
encoraja a familia mantendo-a confiante na
decisao. Ao constatar que consegue encontrar
alternativas, viabilizar recursos e reorganizar
0 espaco da casa, a familia, percebendo-se
capaz e competente para suprir as
necessidades do familiar, sente-se estimulada
a superar as dificuldades que forem surgindo.

A expectativa da presenca e da
participacao dos demais membros da familia
no processo de cuidado reforca a ideia de que
todos, de alguma forma, conseguirao
reorganizar suas vidas para ajudar de
diferentes formas nesse periodo:

Eu falei: uma semana pra cada um, nos
vamos ter que ficar uma semana pra cada
um. Ai o outro meu irmdo disse: ndo! Um
final de semana pra cada um e durante a
semana uma pessoa vai cuidar, vai ter uma
pessoa de dia, e outra a noite; pois eles nGo
podem ficar sozinhos. Porque meu pai tem
86 anos e ela 79. Tem que ficar uma pessoa
sempre junto. (E3).

O meu irmdo que trabalha é quem, até o
momento, fazia tudo. Ele sempre ajudou a
cuidar. Agoral...] Claro, cada filho tem que
fazer a sua parte, todos trabalham, todos
tém a sua vida, mas tem que ter
compromisso com ela, dar qualidade de vida
e, pra isso, em casa é melhor. (E4).

O modo como a familia vai planejando o
cuidado no  domicilio, explicita  as
expectativas, os acordos prévios, as intencoes
e as redes de cooperacao entre os membros
da familia. A despeito desse propésito inicial,
a imersao no cotidiano do cuidado pode,
muitas vezes, resultar em mudancas, ajustes
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ou rompimento dos contratos, que se
relacionam com crises e rupturas vividas pela
familia no decorrer da experiéncia.® Em
situacoes de crise, como a desencadeada pelo
adoecimento de um familiar, a necessidade de
apoio entre os membros da familia se torna
evidente. Quando isso nao acontece, pode
resultar em ressentimentos e sentimentos de
abandono e tristeza, o que contribui para que
a doenca cronica, que causa dependéncia,
seja concebida como um fendmeno de
dimensao social.’”” Nesse sentido, cuidar de
um familiar dependente exige flexibilidade e
capacidade de reorganizacao dos membros da
familia em relacao a realizacao das tarefas do
cotidiano e do cuidado, a fim de atender, de
modo satisfatorio, seu objetivo em relacao ao
cuidado.’

Na medida em que as forcas da familia vao
sendo identificadas, as forcas individuais de
cada um de seus membros também vao
emergindo. A dinamica adotada para
acompanhar o familiar durante a internacao
reflete as estratégias que a familia encontra
para cuidar no hospital, mas, também, parece
sinalizar para o modo como o cuidado sera
organizado em casa. E possivel verificar que
algumas familias planejam fazer revezamento
entre seus membros para acompanhar o
familiar de modo que ninguém fique
sobrecarregado. Outras contam com a
participacao de pessoas contratadas.

Em casa fica melhor para organizar e cuidar
dela. A gente ndo tem dinheiro disponivel
para td pagando sempre alguém pra ficar
com ela. Tu vé: meu filho faz faculdade.
Teve semanas que ele saia da faculdade e
vinha pra cd, para o hospital. Eu ficava até
um pedaco da noite com ela. Ai ele vinha e
ficava, mas também ndo é fdcil. (E4).

A familia dele é pequena, se restringe em
dois. Mas, no que precisar, eles ajudam,
cuidam durante a noite. De vez em quando
eles vém, se revezam. Ou a gente paga
alguém pra posar, pra eu poder ir em casa
descansar. (E2).

Estudos realizados com cuidadores tém
identificado que em certas familias, a regra é
dividir as responsabilidades; em outras, é
obrigacao filial ou matrimonial cuidar dos pais
ou do cdnjuge.® O modo como a familia
conduzira o processo de cuidado do familiar
doente e quem participara deste, dentre
outros aspectos, € influenciado pelo papel
dessa pessoa na familia e seus vinculos
afetivos.” Associado aos lacos afetivos, a
relacdo de confianca, a compreensao e o
apoio compartilhado entre os membros da
familia favorece para que o cuidador principal
emerja e o cuidado se concretize.
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No comeco eu fiquei 20 dias com ela. Eu
estava de férias. Ai, eu voltei. Meu esposo
conversou comigo e disse: ‘no momento a
tua mde precisa de ti, é ela que precisa de
ti’. Ai eu vim de volta e fiquei com ela.
(E3).

Eu entendo ele. Eu peco para ele: ‘td me
ouvindo?Td com alguma dor?’. Agora mesmo
eu coloquei o telefone no ouvido dele pra
falar com a filha. E eu perguntei:’ quando
tu quiseres que eu pegue o telefone, tu
piscas duas vezes’, ai ele piscou duas vezes.
E assim que eu o entendo. (E1).

Algumas habilidades, como sensibilidade e
empatia, sao caracteristicas que parecem
fazer parte da personalidade de quem cuida,
mas tomam mais expressao no ato de cuidar®,
principalmente quando associadas a
proximidade, companheirismo e desejo de
reciprocidade e cooperacao entre as pessoas.
Assim, nao obstante a instabilidade e
inseguranca provocada pelo o adoecimento, a
hospitalizacao e a instalacao do quadro de
dependéncia, a familia gradativamente vai
encontrando formas de se reorganizar e
garantir a continuidade dos cuidados.

Nessa perspectiva, a habilidade e o
conhecimento adquirido durante o periodo de
hospitalizacao para o desenvolvimento de
alguns procedimentos especializados, como
higienizacao, administracao de alimentos por
sondas ou cuidados com feridas, conferem
confianca e autonomia para sua execucao.
Quanto ao banho, higiene, curativo, isso ai
tudo eu jad tenho experiéncia. (E2).

Cuidar, dar banho, essas coisas, alimentacdo
pela sonda, isso ai com certeza eu sei fazer;
porque no tempo que eu jd fiquei aqui
aprendi. Com certeza eu ndo tenho medo de
fazer]...] (E3).

A forca advinda de sentimentos de
protecao, compromisso e preocupa¢cao com o
bem-estar e o0 cuidado em si, sao
manifestados pelos participantes do estudo,
como fatores que determinam para
acompanhar durante a hospitalizacao, assumir
a responsabilidade pelos cuidados e por cuidar
em casa, apos a alta hospitalar.

Para mim, por incrivel que pareca, parece
normal. Eu jd arrumei tudo para ele em
casa. Eu prometi que ndo ia abandond-lo,
acontecesse o que acontecesse. Que ele ia
ficar na minha casa e eu ia ficar junto. (E1).
Eu estou levando e fazendo isso de coracdo,
porque se fosse para eu levar sé por levar,
eu te falo com toda sinceridade, eu ndo
levaria, porque eu acho que é uma coisa que
eu tenho obrigacdo de fazer, eu me sinto na
obrigacdo de cuidar dela. Decidi que vou
levar ela e vou cuidar dela. (E4).

A decisao da familia em aceitar a alta
hospitalar do familiar dependente para ser
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cuidado no domicilio, entre os participantes
deste estudo, sustenta-se na conviccao de que
sao capazes de atender as necessidades da
pessoa doente. Embora focados nas
motivacoes do cuidador familiar, estudos
apontam a compaixao do cuidador pela pessoa
cuidada no sentido de aliviar o seu
sofrimento, o respeito pelo desejo do doente,
a coabitacao que facilita a provisao dos
cuidados, as dificuldades financeiras, a
sensacao de bem-estar e a satisfacao por
desenvolver novas competéncias e
capacidades e a obrigacao/dever, como
fatores para cuidar no domicilio.*®

Nessa perspectiva, considerando que o
adoecimento de um membro da familia,
repercute nos demais’, conhecer os recursos e
as forcas da familia, assim como o modo como
esta percebe a possibilidade de cuidar de um
familiar dependente em casa, durante o
periodo da internacdao, possibilita a
enfermagem direcionar acdes para que essa
possa refletir e dialogar sobre a situacao
vivida, esclarecer davidas e desenvolver
estratégias que a fortaleca para cuidar de seu
familiar.

¢ Reconhecendo dificuldades

Embora os participantes do estudo
percebam a alta hospitalar do familiar
dependente de cuidados domiciliares como
benéfica para todos e acreditem que a familia
seja capaz de organizar-se para atender as
necessidades, eles reconhecem que a familia
podera deparar-se com dificuldades. Dentre as
dificuldades mencionadas identifica-se a
possibilidade de cansaco fisico por parte do
familiar que assumir a principal
responsabilidade pelo cuidado das
necessidades basicas no cotidiano.

Sei que ndo vai ser fdcil. Eu fui perguntar se
duas vizinhas, que eram acostumadas a
trabalhar assim, se aceitavam me ajudar a
cuidar dele. Elas disseram que sim, uma
durante a noite, outra durante o dia. Ai ndo
pesa tanto pra mim. Légico que tem que
pagar, mas elas ajudam|...] (E1).

Embora a realidade do cuidado somente
possa ser compreendida com clareza no
decorrer do cotidiano, a percepcao da
responsabilidade e do envolvimento
necessario para a realizacao das atividades
remete a familia a pensar, com antecedéncia,
em estratégias para dar conta das demandas
que surgirao. Nesse sentido, a sobrecarga do
cuidador familiar tem sido apontada como
uma das mais importantes repercussdes de
cuidar de um familiar dependente no
domicilio." Dentre os fatores que contribuem
para essa situacdao esta o afastamento
gradativo de alguns membros da familia do
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cuidado e a concentracao das atividades em
uma Unica pessoa.® Em situacdes dessa
natureza, a rede social de apoio formada por
amigos e vizinhos e a contratacao de
cuidadores informais tem sido um recurso
utilizado pela familia para ajudar em
momentos de necessidade. ™

A complexidade de alguns cuidados a serem
prestados, também é apontada como uma
dificuldade para cuidar no domicilio,
principalmente aqueles que podem
representar risco de complicacdes para o
familiar doente. O despreparo pode gerar
inseguranca e ansiedade para quem cuida:

Dar injecéo eu ndo sei fazer, entende? (E3).
A Unica coisa é aspirar. Ja tirei para limpar.
Isso eu faco. Mas aspirar eu me sinto
insegura. Banho eu sei fazer, mas
aspirar|...] (E1).

Para lidar com ela na cama, arrumar,
mudar, levantar]...] Para mim vai ser muito
dificil[...] (E4).

A realizacao de cuidados que envolvem
habilidade e conhecimento especifico, bem
como o manuseio de equipamentos, muitas
vezes nao é desenvolvida pelos familiares
durante o periodo de internacao, o que
confere maior temor de ser realizado em casa
e sem supervisao. Embora os estudos indiquem
que os cuidadores familiares aprendem a
cuidar principalmente no cotidiano do
cuidado® é consenso que quando estes sdo
orientados e ensinados durante o periodo de
internacdo, o cuidado no domicilio ocorre de
modo mais tranquilo e com menos
intercorréncias.”® O preparo efetivo para a
alta hospitalar ocorre quando o enfermeiro
estd comprometido com esse proposito,
esclarece as possiveis dependéncias do
paciente e o0s cuidados iniciais a serem
tomados pela familia, assumindo com ela uma
relacao de cooperacao mitua.’

Vale ressaltar que, além de dificuldades em
relacdo ao desgaste de quem prestara os
cuidados diretos ao familiar, outra possivel
dificuldade que a familia podera enfrentar
refere-se aos desconfortos e as insatisfacoes
de membros da familia em decorréncia das
alteracbes do cotidiano e da dinamica
familiar:

Ld em casa eu conversei bastante, expliquei,
conversei, porque no inicio eles ndo
queriam. Eles acharam que ia ser muito
dificil para eu levar e cuidar da vé. Achavam
que assim: ‘Bah, vai mudar totalmente, vai
mudar tudo aqui em casa’. E eu disse: ‘Eu
sei, eu estou consciente disso’. (E4).

O cuidado de um familiar dependente no
domicilio inevitavelmente ira comprometer a
organizacao e o modo da familia funcionar. As
manifestacoes de aceitacao ou de rejeicao
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entre os diferentes integrantes da unidade
familiar apresentam-se como uma dimensao
da experiéncia, dependendo das crencas,
valores e caracteristicas individuais e culturais
de cada familia."

As alteracOes necessarias poderao colocar
em risco a harmonia e a estabilidade do
sistema familiar, ainda que temporariamente,
exigindo, por parte de cada membro da
familia, flexibilidade para adaptacao e
enfrentamento da crise instalada, que
concomitante a situacdo de adoecimento,
pode ser acrescida da necessidade de
adequacdes  econdmicas;?® contudo, o
reconhecimento por parte da familia das
dificuldades que poderao enfrentar, podera
constituir-se em recurso mobilizador das
forcas familiares. Vale destacar que em
revisao de literatura que objetivou avaliar a
influéncia da rede de apoio das familias no
processo de cuidar de um familiar com doenca
cronica, evidenciou-se que o suporte social
contribui na adaptacdo da familia a nova
rotina, na diminuicdo da sobrecarga do
cuidado, na manutencao das atividades
domésticas e na gestao financeira.?'

Auxiliar a familia a identificar suas
potencialidades e alternativas para as
dificuldades percebidas representa, também,
uma importante forma de cuidado de
enfermagem e preparo para a alta hospitalar,
mas, sobretudo, aponta a necessidade de
acompanhamento por parte do sistema
profissional de salde no periodo de transicao
ap6s a alta hospitalar, a fim de garantir
cuidados adequados.  Estratégias como
informacoes claras e revisadas sempre que
necessario, servico e profissional de
referéncia para contatar em situacoes de
duvidas e comunicacdo adequada entre
pacientes, familiares que cuidam em casa e
profissionais melhoram a coordenacao dos
cuidados, facilitam a recuperacao e evitam
possiveis efeitos adversos.'

CONSIDERAGOES FINAIS

Em relacao ao objetivo deste estudo, no
que tange a percepcao da familia frente a alta
hospitalar de pacientes que dependem de
cuidados domiciliares, os resultados permitem
constatar que, na  perspectiva  dos
participantes, as familias, mesmo diante de
um quadro clinico que, a priori, parece
adverso, desejam que o familiar retorne ao
domicilio para ser cuidado. A possibilidade de
favorecer a recuperacao e proporcionar
conforto a pessoa doente, além da
perspectiva de conseguir reorganizar o
cotidiano, estimula a familia a buscar nos
recursos existentes no nucleo familiar, como a
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disponibilidade de um membro em assumir o
cuidado e a cooperacao dos demais familiares,
forcas para dar continuidade aos cuidados
apos alta hospitalar.

A disposicao e o interesse manifestados
pelos familiares para cuidar evidenciam a
importancia e a necessidade de que a
enfermagem invista em acoes de educacao em
saude e no preparo para a alta hospitalar
visando a continuidade de cuidados no
domicilio. O estimulo ao desenvolvimento de
habilidades especificas para a execucdao de
procedimentos constitui-se em uma das
dimensdes a ser contemplada no cuidado a
familia. Contudo, as possiveis repercussoes
advindas da mudanca na dinamica familiar e
das dificuldades em manejar a situacao no
ambito relacional da familia também merece
especial atencao por parte da enfermagem.

Possibilitar o envolvimento da familia como
protagonista e parceira do processo de cuidar
e da tomada de decisées, respeitando,
compreendendo e auxiliando-a a assimilar a
experiéncia que esta sendo vivida constitui
uma estratégia importante para que essa
possa desenvolver habilidades e seguranca
para cuidar no domicilio. Assim, nos limites da
analise e do numero de participantes do
estudo, considera-se que o0s resultados
apresentados corroboram os dados da
literatura de enfermagem da familia que
apontam para a importancia da enfermagem
implementar intervencoes voltadas a unidade
familiar durante a hospitalizacao. Ajudar a
familia a identificar suas necessidades,
limitacbes e potencialidades para o cuidado
domiciliar pode facilitar os ajustes necessarios
para manutencao, aquisicao ou
desenvolvimento de equilibrio, contribuindo
para a promocao da saude de todos os seus
membros.
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