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RESUMO

Objetivo: compreender o inicio do processo de adaptacao da familia a situacdo de doenca com dependéncia
no autocuidado em internamento hospitalar. Método: estudo exploratério-descritivo, de abordagem
qualitativa, aproximando-se da fenomenologia. Os dados foram produzidos a partir de entrevista
semiestruturada, em trés momentos. Os participantes foram agrupados intencionalmente a partir do
genograma, considerando-se o nUmero total dos cuidadores familiares de doentes que se tornaram
dependentes, internados no servico de medicina de um hospital do norte de Portugal. Resultados: a situacao
em questdo é vivenciada pelos cuidadores familiares com sentimentos de medo e impoténcia, gerando
mudancas significativas em sua vida pessoal, laboral e social, com repercussdes no funcionamento familiar.
Conclusdo: no processo do cuidar, a relacao estabelecida é, ainda, centrada no individuo e a familia é vista
como unidade divisivel em partes. Descritores: Autocuidado; Hospitalizacao; Cuidador; Familia; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to understand the beginning of family adaptation to the situation of a disabling disease in self-
care during hospitalization. Method: a descriptive exploratory study of qualitative approach, based on a
phenomenological design. Data were obtained through semi-structured interviews conducted at three times.
The participants were intentionally grouped according to their genogram, considering the total number of
family caregivers of patients who became dependent, hospitalized in the medical service of a hospital in
northern Portugal. Results: the situation in question is experienced by family caregivers with feelings of fear
and powerlessness, causing significant changes in their personal, labor and social life, with repercussion in
family functioning. Conclusion: in caregiving, the relation is still individual-centered, and the family is seen
as a unit that can be divided into parts. Descriptors: Self-care; Hospitalization; Caregiver; Family; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: comprender el inicio del proceso de adaptacion familiar a la situacion de enfermedad con
dependencia en el autocuidado en internacion hospitalaria. Método: estudio exploratorio-descriptivo, de
abordaje cualitativo, con acercamiento a la fenomenologia. Datos generados a partir de entrevista
semiestructurada en tres momentos. Los participantes fueron agrupados intencionalmente a partir del
genograma, considerando el nimero total de cuidadores familiares que se convirtieron en dependientes,
internados en el servicio de medicina de un hospital del norte de Portugal. Resultados: la situacion en
cuestion es experimentada por los cuidadores familiares con sentimientos de miedo e impotencia, generando
esto multiples cambios significativos en su vida personal, laboral y social; con repercusiones en el
funcionamiento familiar. Conclusion: en el proceso del cuidar, la relacion establecida esta, aun, enfocada en
el individuo, y la familia es vista como una unidad divisible en partes. Descriptores: Autocuidado;
Hospitalizacion; Cuidadores; Familia; Enfermeria.
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INTRODUCAO

O fenomeno do envelhecimento e a
prevaléncia de doencas crbnicas com
consequente dependéncia das pessoas no
autocuidado tém-se acentuado nas ultimas
décadas, tornando-se uma das principais
preocupacoes da sociedade no dominio da
saude, pelo impacto significativo no sistema
financeiro e social. Em Portugal, a populacao
idosa (com mais de 65 anos) representa
atualmente cerca de 19,2% da populacao
total. De acordo com as projecoes atuais, em
2050, esse segmento representara 32% da
populacao do pais."

Como estabelecimento de saude que visa a
prestacao de cuidados profissionais
diversificados, o} hospital constitui
frequentemente o recurso dessa populacao.
Contudo, a énfase atual na rentabilidade dos
servicos com menor custo origina altas cada
vez mais precoces, devolvendo-se o paciente
para o domicilio, resultando em transferéncia
dos doentes dependentes ou dos doentes
vitimas de doencas incapacitantes para o seio
de suas familias, as quais se veem
confrontadas com a necessidade de cuidar de
seus membros, muitas vezes sem condicoes
econdomicas, sem condicoes habitacionais e
sem conhecimentos.’

Assumir o papel de prestador de cuidados é
um compromisso que pode tornar-se penoso
nao so pela exigéncia do papel, mas também
pelos efeitos que a situacao produz no
cuidador, constituindo um grande desafio
pessoal e familiar, porque a deficiéncia, a
incapacidade e a desvantagem nao afetam
apenas o doente, mas todo o envolvimento da
familia, que se vé obrigada a desenvolver
estratégias para conseguir uma adaptacao
eficaz ao desafio de salde. *

Nesse contexto, a conduta do enfermeiro
assume significativa importancia para apoiar e
ajudar tais familias a encontrarem um
equilibrio que lhes permita superar as
alteracoes advindas e favorecer um processo
de adaptacdao mais rapido e consistente.
Todavia, ao longo do nosso percurso
profissional, verificamos que, embora os
enfermeiros assegurem a importancia das
familias, essa crenca nem sempre € apoiada
pelas acoes que desenvolvem, descurando o
seu envolvimento no processo de cuidar e as
dificuldades por elas expressas, vertentes
estas que nos levaram a realizar um estudo
centrado nas vivéncias das familias em inicio
de dependéncia de seus pacientes, pois,
embora sendo um caminho complexo, podera
traduzir-se em novos contributos.

Tal percurso foi norteado por uma questao
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central: as familias desenvolvem estratégias
especificas durante a hospitalizacao, para
ajudar o membro doente que se torna
dependente? Para responder a indagacao,
buscou-se compreender o inicio do processo
de adaptacao da familia a situacao de doenca
com dependéncia no autocuidado em
internamento hospitalar.

REVISAO DA LITERATURA

O inicio da doenca constitui uma situacao
de mudanca para o sistema familiar.
Corresponde sempre a um momento de crise
na vida da pessoa e da sua familia; ha uma
ruptura no estado anterior e uma transico,’
exigindo adaptacao a nova condicao e as
mudancas em varios aspectos da vida diaria
que assumem um carater vitalicio no caso da
dependéncia no autocuidado. Momentos assim
geram grande estresse, pois a crise é sentida
por todos como ameaca, em virtude da
imprevisibilidade dos acontecimentos,’
perturbando o equilibrio da familia, uma vez
que os reajustes ocorrem num espaco de
tempo muito curto, o0 que demanda
capacidade e pericia para responder
adequadamente.

O fendmeno da transicao do adulto para a
dependéncia no autocuidado tem como
consequéncia imediata a readaptacao da
familia, pois o seu membro deixa de satisfazer
por si sO as suas necessidades. A incapacidade
em que se encontra a pessoa de adotar
comportamentos apropriados ou realizar ela
propria, sem ajuda, as acbdes que lhe
permitirao, em funcao do seu estado, atingir
um nivel aceitavel de satisfacdo de suas
necessidades, denomina-se dependéncia, cujo
diagndstico é de grande relevancia na pratica
de enfermagem.’

No convivio com a dependéncia, a familia
continua a ser a principal fonte de apoio nos
cuidados diretos, no apoio psicologico e nos
contactos sociais. Fruto das varias mudancas
ocorridas ao longo dos tempos, o conceito de
familia tem-se alterado, podendo-se defini-la
como uma unidade social ou um todo coletivo
dado pela consanguinidade, afinidade, pelas
relacdes emocionais ou legais, sendo a
unidade ou o todo considerados como sistema
que é maior que a soma das partes;® de certo
modo, a familia transcende as questbes da
consanguinidade e da coabitacao, com maior
destaque para a dimensao psicolégica e
socioldgica.’

Na sociedade contemporanea, as
necessidades e expectativas das familias sao
outras®, porém, mais do que o mero foco num
construto estavel, para compreender a
tematica em estudo, importa ver a familia
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como um todo, como um “ser” uno e
particular. A familia é, deste modo, entendida
como um sistema, um todo, uma globalidade,
que sO nessa perspectiva holistica pode ser
compreendida.’

Essa visao sistémica torna cada familia
diferente de todas as outras, cada qual
também Unica na sua maneira de ser, pois,
seja qual for o modelo de familia, ela é
sempre um conjunto de pessoas que
estabelecem relacées de si proprias com o
meio exterior. Sendo a familia um sistema
dinamico de relacoes continuas e interligadas,
qualquer alteracao afetara tanto as partes
como o todo, e ambos tendem a promover a
mudanca para o equilibrio dinamico da
unidade familiar.” E essa interdependéncia
que contribui para a capacidade da familia de
se adaptar e manter a homeostasia.” "

A presenca de uma pessoa dependente
altera, direta ou indiretamente, a natureza e
a dindmica das interacdes familiares.”’® A
familia se desorganiza, responsabilidades e
papéis antes assumidos pelo doente sao
delegados a outros membros ou simplesmente
deixam de ser cumpridos por
desconhecimento ou por falta de consenso,
resultando em conflito de papel, situacao
frequente para quem assume o encargo de
cuidador.

As exigéncias progressivas inerentes ao
cuidado informal e o potencial que tal
situacao tem em produzir repercussées nos
diversos niveis fazem com que as familias
vivenciem amiude a situacdo como um
problema,” pois cuidar de uma pessoa
dependente interfere nos aspetos da vida
pessoal, familiar e laboral.>'*> N&ao obstante,
pouca atencao se tem prestado a alteracao
das condicoes de desenvolvimento dos
deficientes e respectivas familias ou ainda aos
efeitos psicossociais que os problemas da
deficiéncia provocam tanto no individuo
afetado pela deficiéncia como na familia.’

O que se observa, com mais frequéncia, na
praxis dos enfermeiros é a intervencdao na
familia como um recurso. A familia ainda é
vista de forma fragmentada, uma unidade
divisivel em partes, em que os cuidados de
enfermagem continuam dirigidos ao individuo
sem considerar o seu contexto familiar.”'

As familias podem ter mais ou menos
capacidade de viver a crise que decorre da
doenca de um dos seus membros, porém
importa salientar que a resposta adaptativa
em face da doenca depende, em muito, do
modo como a propria doenca € aceita e vivida
ja durante a hospitalizacao, bem como da
configuracao relacional de coesao familiar
prévia a doenca."
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As familias dao as linhas de orientacao para
a acdo,' cabendo ao enfermeiro o papel de
promover a saude dos membros da familia e
do sistema  familiar, atendendo  as
necessidades como um todo, o que requer a
colaboracao entre os profissionais e a familia,
pois isto permite a partilha e reciprocidade
na compreensao conjunta da experiéncia da
doenca.” Portanto, é de extrema relevancia
que enfermeiros reflitam acerca das familias
que cuidam, atentando em como lidam com a
situacao, desde o momento da admissao até o
momento da alta hospitalar, para que, em
parceria, possam delinear estratégias de
enfrentamento.

METODOLOGIA

Estudo  exploratdrio-descritivo e de
abordagem qualitativa, aproximando-se da
fenomenologia, por considera-lo o método
mais adequado, tendo em conta os objetivos e
a subjetividade do tema.

Os participantes compreenderam seis
cuidadores familiares de pacientes internados
em unidade de Clinica de Medicina do distrito
do Porto, norte de Portugal, respeitando-se os
seguintes critérios: familiares de pacientes
internados por um episédio que gerou
dependéncia; familias que se disponibilizaram
a acompanhar o paciente durante o
internamento; familiares que coabitavam ou
passaram a coabitar com o paciente; que
assistiriam o paciente no domicilio quando do
regresso a casa.

Os dados foram colhidos por meio de
entrevistas  semiestruturadas, em  trés
momentos distintos: o primeiro, no dia da
admissao; o segundo, uma semana apos O
internamento; e o terceiro, no dia da alta
hospitalar. Assim, no total, realizaram-se 18
entrevistas, trés com cada cuidador. As
questoes formuladas na entrevista visaram, no
primeiro momento, conhecer as vivéncias dos
cuidadores das necessidades do seu membro
dependente. No segundo momento, as
questoes visaram compreender as vivéncias
dos cuidadores decorrentes do processo de
cuidar em internamento hospitalar. No
terceiro momento, as questoes visaram
perceber as vivéncias dos cuidadores
inerentes ao regresso a casa, no momento de
confronto com tal realidade.

Todos os aspectos éticos foram respeitados,
desde a determinacao do problema até a
conclusao do estudo. Os participantes
concordaram com sua realizacao, assinando o
termo de consentimento livre e esclarecido.
Cada entrevista teve a duracao aproximada de
45 minutos, com pequenas diferencas de caso
para caso. O projeto foi aprovado pela
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Comissdo de FEtica da Instituicdio sob o
Despacho n°® 3756, em 03 de novembro de
2005.

Os dados, tratados segundo o método de
Andlise de Contelido de Bardin,™ procuraram
contextualizar e compreender o fenomeno da
vivéncia do processo de cuidar na
dependéncia ao autocuidado do paciente
desencadeado na familia, na perspectiva de
cada um dos familiares cuidadores.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Observou-se que, dentre os seis familiares
entrevistados, cinco eram do sexo feminino,
sobretudo conjuges e filhas, seguindo-se de
nora. Apenas um participante do sexo
masculino, representado por sobrinho. Com
idades que variavam entre 40 e 67 anos, sendo
50 anos a média de idade, majoritariamente
casados, resultados esses similares aos de
outros estudos que tém por alvo os cuidadores
de idosos.™" Em matéria de escolaridade,
predominou o que corresponde ao antigo
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ensino  primario completo. Dos seis
cuidadores, quatro eram aposentados e dois
estavam economicamente ativos, um dos
quais em tempo parcial. Eram
predominantemente provenientes do meio
rural, apenas um provinha de meio urbano;
todos os cuidadores familiares residiam no
mesmo domicilio que a pessoa dependente,
em familias compostas por trés geracoes, com
nivel socioecondmico baixo, correspondente a
pobreza relativa e sobretudo pobreza extrema
ou critica. Cada uma das familias em estudo
apresentava particularidades quanto a forma
de cuidar, de compreender a doenca com
dependéncia e de expressar 0s seus
sentimentos em cada momento. Assim, sobre
a analise do discurso dos seis participantes e
com vistas a atingir os objetivos propostos, foi
possivel categorizar, por temas, os dados
colhidos, realcando os que se apresentam na
Figura 1, de forma a encontrar o fio condutor
da analise dos resultados.

Categoria

Subcategoria

1° Momento - Admissao hospitalar
A. Sentimentos do Cuidador

B. Dificuldades associadas ao cuidar
da pessoa dependente

C. Necessidades percebidas pelo
Cuidador

3° Momento - Dia da alta

D.Percepcoes do Cuidador sobre a
Assisténcia de Enfermagem

E.Implicacoes da dependéncia na vida
do Cuidador e da Familia

- Sentimentos Negativos
- Sentimentos Positivos
2° Momento - Uma semana apos internamento
- Satisfazer as necessidades da pessoa
dependente/Desempenho do papel de Cuidador
- Dificuldades fisicas
- Necessidades de capacitacao
- Necessidades de ajuda
- Necessidades de desenvolver estratégias de coping

- Momento de programacao da alta
- Cuidados centrados na familia

- Restricoes sociofamiliares

- Sobrecarga de papéis

Figura 1. Categorizacao dos Discursos

No 1° momento, a situacao de
dependéncia num membro da familia causa
sentimentos ambiguos nos familiares
cuidadores, porém os sentimentos negativos
representam uma das mais importantes e
marcantes  sensacoes  vivenciadas  nos
momentos iniciais. Os cuidadores atribuem a
origem desses sentimentos principalmente a
falta de apoio dos profissionais de satde.®

¢ Sentimentos dos Cuidadores em face
da dependéncia

Inseguranga - A duvida sobre a propria
capacidade para prestar cuidados com
competéncia, no domicilio, gera sentimentos
de inseguranca nos cuidadores, sobretudo
quando percebem que a condicao de saude do
familiar doente é imutavel:

Neste momento s6 os médicos é que podem
tratar dela, ndo é? [...] uma pessoa ndo sabe
0 que hd de se fazer. (E4)

Enquanto ele estd internado, [...] estd mais

seguro; depois, em casa, se ele vai respirar
mal, isso é que eu estou assim com mais
medo, porque como paralisou, tenho medo,
depois acumula a expectoracéo [...]. De
repente preciso de oxigénio, [...]. (E3).
Sempre se deve considerar que a familia
pode nao estar preparada para assumir a
responsabilidade e a dependéncia do familiar
doente, e a dificuldade na execucao das
tarefas gera inseguranca e sentimentos de
incapacidade,” uma vez que os cuidadores
percebem também algum risco para o proprio
familiar."”” Percepcdes semelhantes foram
relatadas por outros autores, que destacam a
falta de apoio dos familiares, com sobrecarga
para um cuidador Unico ja durante o
internamento, fator que pode agravar tal
sentimento.'”"®
Sofrimento - O sofrimento manifestado
pelos cuidadores resulta da perda de
independéncia do familiar afetado, da
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natureza das necessidades de cuidado e das
mudancas ocorridas na vida pessoal e nas
relacoes familiares, em consequéncia dessa
situacao:
Agora perdemos o tempo quase todo em
volta dele. E diferente. (E5).
[...] vou ter a minha cruz [...] De repente [...]
fico muito aflita, sou uma pessoa muito
aflita, muito nervosa [...] Eu, se vir alguém
doente também fico doente. (E3).

Enquanto vivéncia interior e pessoal, o
sofrimento é variavel, tornando-se por isso
subjetivo e pouco explicito e, por isso, nesse
contexto, cada familia encara a dependéncia
conforme a sua visao, focada nos seus valores,
crencas e percepcoes, 0 que devera ser
captado pelos enfermeiros, numa compreensao
holistica e apropriada sobre as suas
possibilidades e potencialidades para cuidar,
conforme ja foi apontado por outros
autores.'?

Sensacao de impoténcia - O sentimento de
impoténcia vivenciado pelo cuidador, gerado
pela dependéncia, emerge de um contexto
absolutamente inesperado e desconhecido,
pode advir de todas as imprevisibilidades.

[...] o que é que eu hei de pensar? (E3). Um
caso que eu ndo contava com isto para jd,
ndo contava com esta situacdo que nos deu,
mas jd que apareceu, tenho receio disto
tudo, medo [...]. Ndo sei se vou ser capaz
[..]. (E1).

Ocorre, sobretudo, na auséncia de
formacao prévia,’” o que esta de acordo com
os dados encontrados, pois metade dos
cuidadores confrontou-se com tal situacao
pela primeira vez. Esse aspecto pode
desestabilizar algumas familias pelo impacto
mais ou menos ansidgeno que provoca e pelas
mudancas decorrentes, conduzindo-as a uma
crise acidental de alguma complexidade.’ Para
isso muito contribui o contato com o ambiente
hospitalar estranho, associado ao fato de a
familia encontrar-se fragilizada e, ainda, a
falta de explicacdes da equipe de saude.™

Esperanca - Apesar de tudo, ha situacoes
em que a doenca traz aspectos e sentimentos
positivos para a familia, fortalecendo sua
coesdo;® alguns cuidadores  verbalizam
esperanca de melhoria do estado clinico do
doente, de cura da doenca e de recuperacao
da autonomia, reduzindo assim o sofrimento e
gerando conforto na situacao estressante que
experienciam:

[...] o tempo é que vai gerir e é que vai
mostrar aquilo que ele vai ter necessidade.
(E4).

O Sr. Dr. tem fé que ele venha a recuperar,
como ainda é um homem novo, [...]. (E6).

Para os familiares, é dificil aceitar que os
doentes  permanecam  dependentes e
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necessitando de assisténcia continua; alias,
receiam antever aquilo que é certo: a
presenca da doenca e da dependéncia até o
fim da vida."” Assim, a necessidade de
adaptacao dos familiares cuidadores a dificil
situacao instalada sofre influéncia de varios
fatores, e é compreensivel que, diante dos
sentimentos de inseguranca, medo e
sofrimento, o entusiasmo pela vida e a
esperanca  em dias melhores sejam
importantes auxiliares para enfrentar a crise.
No 2° momento, apos participacao ativa na
prestacao de cuidados, os cuidadores
familiares sentem dificuldades decorrentes da
tarefa de cuidar, o que esta de acordo com os
resultados obtidos em varios estudos,'"'*"’
mas que diverge da realidade encontrada num
estudo sobre familiares de doentes com
Acidente Vascular Cerebral, em que 67,8% nao
conseguiam identificar dificuldades.’ Do
mesmo modo, percebem necessidades para
superarem, utilizando  estratégias  de
enfrentamento.
Dificuldades associadas ao cuidar - No

satisfazer as necessidades da pessoa
dependente/Desempenho do papel de
Cuidador

Todos os doentes em estudo apresentavam
dependéncia total nas atividades de vida
diaria, resultante de patologia cardiovascular
- Acidente Vascular Cerebral -, e grande
parte dos cuidadores referiu como maior
dificuldade de atender as suas necessidades,
mesmo aqueles que ja tinham sido
previamente cuidadores, o receio de falhar e
nao responder de forma adequada:

[...] porque a gente ndo sabe lidar, é um
bebé, mas em tamanho e peso muito maior,
[...]. [...] eu pensava que ndo ia ser capaz de
vé-la com a algdlia [sonda], a comer pela
sonda, essas coisas tOdClS, eu pensava que
ndo era capaz, para mim, eu ndo era capaz,
[..]. (E2).

Na primeira fase é complicado, porque eu
estou habituada a ver a minha mée todo dia
a ser autossuficiente [...]. (E4).

A tarefa de cuidar pode tornar-se
assustadora e causar muita aflicao, sobretudo
nos casos em que os cuidadores nao veem a
possibilidade de partilha com outros
familiares. E interessante observar que,
muitas vezes, sentem-se culpados e em
divida, seja pelo sofrimento do doente e/ou
por nao conseguirem cuidar de forma
adequada ou como gostariam.'*?'

Dificuldades fisicas - E oportuno realcar
que, em nosso estudo, embora a média de
idade dos cuidadores seja de
aproximadamente 50 anos, ha grande numero
de adultos aposentados por doenca e apenas
um idoso, contrariando estudos em que a
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maioria dos cuidadores é de idosos.? Parece
haver unanimidade em que os participantes
sentem efeitos fisicos relacionados com o
esforco, ficando expostos a elevados riscos de
saude.
O meu medo é eu ndo ser [...] tenho medo
que me vd abaixo e que ndo consiga, [...].
(E2).
[...] vou ter que fazer assim, o meu melhor
[...]. (E3).
[...] sGo coisas que eu sozinha nd@o consigo
fazer [...]. (E4).

Para alguns autores, o cansaco fisico e o
agravamento do estado de salude, decorrentes
com frequéncia da tarefa de cuidar, podem
comprometer o papel de cuidador e também a
sua vida pessoal, deixando de lado as proprias
necessidades e subestimando os seus
problemas de satde.>"

Necessidades percebidas pelos
Cuidadores sobre o cuidar no domicilio

Para executar a tarefa de cuidar, os
cuidadores revelaram que sentem necessidade
sobretudo de capacitacao, treinamento e de
apoio de terceiros. Outros estudos apresentam
dados semelhantes' que evidenciam as
necessidades dos cuidadores relacionadas com
acoes e estratégias imprescindiveis para
promover o conforto do doente.

Necessidades de qualificacdo - A
necessidade de aprendizagem de novas
competéncias surge para satisfazer as
necessidades da pessoa dependente,
permitindo que os cuidadores enfrentem as
tarefas inerentes ao cuidar:

[...] com o tempo a gente aprende a fazer as
coisas. (E1).
[...] hd muita coisa a aprender [...]. (E4).

Nesse contexto, precisam de ensinamentos
para adquirir conhecimentos praticos sobre
como cuidar da higiene pessoal, posicionar o
doente no leito, transferi-lo da cama para a
cadeira e vice-versa e assisti-lo na
alimentacao: Na higiene, a vird-lo, a senta-lo,
[...]. A dar de comer (E6). Dados também
confirmados em estudo desenvolvido na
Suécia apontam elevada evidéncia de que os
cuidadores que coabitam com pessoas idosas
desejam satisfazer as necessidades de
aprendizagem."’

Necessidades de Ajuda -  Apos
participarem da prestacao de cuidados, os
cuidadores se conscientizaram da sobrecarga
fisica sobrevinda e referiram necessidade de
ajuda de terceiros para cuidar, partilhando a
tarefa com outros membros da familia, de
forma a minimizar os efeitos negativos da
prestacao de cuidados:

[...] pedir apoio a alguém para ajudar. (E1).
[...] o que vale é que eles (os familiares)
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ajudam [...]. Porque eu ndo conseguia. (E5).
Eu sozinha nédo posso, Deus me livre, [...]. Eu
junto com elas, [...] da Santa Casa [...]. (E6).

Resultados consentaneos com 0s
apresentados por outros estudos®'' revelam,
entre outras, a necessidade de ajuda de
terceiros, embora estudos realizados em
Taiwan e nos EUA considerem que as
necessidades dos cuidadores vao mudando ao
longo do tempo de exercicio do seu papel,
existindo  diferentes  necessidades  nas
diferentes fases do processo de adaptacao, na
transicao do hospital para o domicilio.” Neste
caso, podemos inferir que as equipes de saude
responsaveis pelo planejamento da alta
devem identificar, o mais cedo possivel, as
necessidades do cuidador e da familia na pos-
alta clinica, que sao distintas daquelas
durante o internamento hospitalar.

Necessidades de desenvolver estratégias
de enfrentamento - Considerando que se
anteveem dificuldades para depois da alta
hospitalar, questionamos quais as estratégias
utilizadas para as ultrapassarem, garantindo
assim a protecao ao familiar doente. Das
estratégias, organizaram-se duas categorias:
as centradas na resolucao de problemas,
quando dirigidas para solucionar o problema,
e as centradas na gestao das emocoes, quando
dirigidas para regular ou aliviar o estado
afetivo associado ao estresse, mesmo que o
problema se mantenha inalterado.?'

Aceitacdao da nova situacao - Uma das
estratégias usadas passou pela
conscientizacdo da mudanca e envolvimento
no processo de cuidados, enfrentando as
exigéncias das tarefas associadas ao cuidar,
bem como as modificacdes resultantes de tal
situacao:

Deixamos tudo para trds e é preciso andar
para a frente. (E5).

Mas é uma adaptacdo que precisa ser feita
[...]. (E4).

Essa perspectiva positiva de encarar a
situacdo foi a forma encontrada pelos
cuidadores para facilitar a prestacao de
cuidados, durante a transicao pela qual estao
passando no seu estado de salde/doenca, que
esta diretamente relacionado com a sua
qualidade de vida e é determinante para que
ocorra adaptacao da familia. Esses dados sao
similares aos encontrados em outros estudos. "

Preservacdao do emprego - O refligio no
emprego, como meio de se manter ocupado,
distraindo-se e esquecendo temporariamente
a situacao, foi utilizado como fonte de apoio
para o cuidador:

O que também me fez bem [...] foi eu néo
deixar o meu trabalho; como sou empregada
de balcéo, lido com muita gente, falo, rio,

[..]. (E1).
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Desse discurso, percebe-se que um
emprego fora de casa € positivo na vida do
cuidador, nao para resolver o problema, mas
apenas para tentar amenizar a situacao de
desconforto que, supostamente, nao pode ser
modificada. Contudo, ha autores que
contrariam essa ideia, aludindo que pode ter
repercussoes graves, uma vez dque O0S
cuidadores que trabalham fora de casa sao
confrontados com o dilema de trabalhar ou
cuidar de um familiar doente.'* No nosso caso,
parece nao ser problematico, pois esse
cuidador partilhava o cuidar com outro
membro da familia, que também coabitava
com a pessoa dependente.

Recurso a redes de apoio - O recurso a
redes de apoio, enquanto fornecedoras de
cuidados formais e informais, incidiu
essencialmente nos familiares que coabitam
com o doente e no servico de apoio
domiciliario institucional, para dar resposta as
necessidades da pessoa cuidada, mormente
para prestacao de cuidados de higiene e
conforto e para servicos de apoio ao trabalho
doméstico, seguindo-se a aquisicao de ajudas
técnicas, sobretudo a cama articulada:

O marido também ajuda e as meninas, é mais
facil para mim. (E2).

Associacdo aqui em Mindelo, que tratam das
roupas, tratam do comer, tratam da limpeza
do quarto da minha mde [...] tratar dela,
lavd-la [...]. (E4).

Fomos arranjar uma cama articulada.
(E5).

Esse tipo de apoio também foi identificado
noutros estudos como sendo o mais
frequentemente utilizado para auxiliar os
cuidadores nos cuidados prestados em casa.'
16

No 3° momento, procuramos fazer com que
os cuidadores familiares expressassem as suas
percepcoes sobre os cuidados de enfermagem
recebidos durante o internamento e sobre as
implicacoes da dependéncia na vida pessoal e
familiar quando do regresso a casa, minutos
antes de abandonarem o servico.

¢ Percepcado dos Cuidadores familiares
sobre a assisténcia de enfermagem
Momento de programacdo da alta - Os
participantes do estudo referiram que o
ensino transmitido pelos profissionais ocorria
proximo do momento da alta.
[...] na ultima semana que ela ficou ld. (E2).
Foi ontem [...](dia antes da alta). (E3).
Outros estudos confirmam esses dados,
apontando que as orientacdes para cuidar
ocorrem nos momentos proximos a alta
hospitalar.’®'"* Todavia, dados divergentes
anunciam como  oportuno iniciar a
programacao da alta o mais precocemente
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possivel, para que o familiar tenha tempo e
disponibilidade para se adaptar ao novo papel
de cuidador, adquirindo gradualmente as
competéncias que lhes serdao exigidas no
domicilio.” Nao se pode olvidar, porém, que
“[...] pouco tempo apds o eclodir da crise
acidental, o choque e o estresse inerentes [a
funcao que ira desempenhar] sao ainda muito
acentuados:®
Ao fim de dois dias, jd me queriam mandar
vir aprender a lavd-la e a limpd-la,
[dizendo] que vou ter que cuidar dela,
porque ao fim desta semana quando lhe deu
a paralisia que tinha que ir para casa. Foi
um balde de dgua, ndo é normal, é de gelo,
porque toda esta situacdo para mim é
complicada, porque nunca passei por isto e
ao fim de uma semana, dizerem-me que ela
jd ia para casa, é supercomplicado. (E4).

Estudos explicam a reacao desse cuidador,
marcada pelo impacto da doenca, pela
negacao da situacao e pela desorganizacao da
homeostasia familiar, vivenciando a proépria
familia, durante a trajetéria da doenca, um
conjunto de experiéncias ao qual se adaptar.’
Outro aspeto importante a ser considerado € a
hospitalizacao, que pode ser perturbadora
para a familia, pois depara-se com uma
realidade desconhecida, assustadora e repleta
de incertezas, na qual o seu familiar esta
inserido,’ porquanto, apanhada na teia da
crise acidental, necessita de algum tempo e
de alguma ajuda para resolver a situacao e
amparar efetivamente o doente.??

Cuidados centrados na familia - Sabendo
que grande parte dos episodios de doenca
exige continuidade apds a alta hospitalar,
durante o internamento a familia "° assume o
compromisso de cuidar, devendo para isso ser
preparada, apoiada e incentivada pelos
profissionais de salde. Contudo, na pratica,
verificamos que os cuidados centrados na
familia em contexto hospitalar ainda sao
deficientes, pois continuam centrados nas
necessidades do doente dependente.

Foi a Senhora enfermeira que disse para eu
ir aprender a lavar, a cuidar dela [...]. (E2).
Na higiene, a vird-lo, a sentd-lo, [...] embora
eu ndo fixasse muita coisa. (E6).

[...] tenho que o lavar [...] dar de comer por
sonda [...]. Ensinaram-me a virar dum lado e
virar do outro e a levantar]...]. (E3).

Esse resultado esta em consonancia com
outro observado no mesmo hospital: os
diagnosticos identificados pelos enfermeiros
estao associados majoritariamente as funcoes
de intervencao focadas no individuo (59,1%) e
somando apenas 0,7% na familia.® Da mesma
forma, a educacdo para a saude transmitida
pelos enfermeiros aos cuidadores sobre
cuidados diferenciados focaliza
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essencialmente o cuidar instrumental, mais
direcionado para os autocuidados,’ sendo a
familia vista como um recurso nos cuidados de
enfermagem.

Na pratica, o que se vé sdao acdes de
enfermagem nao dirigidas a familia,
restringindo-se apenas ao cuidador e
relacionadas com a tarefa de cuidar, como foi
0 caso, no ambito da prevencao de
complicacoes: o cuidador foi visto como
sujeito de cuidados.

[...] a Enfermeira [...] porque a cama do
hospital é bastante alta [...] completamente
diferente da cama que nds temos em casa [...]
sdo muito baixas e [...] ndGo tém necessidade de
se dobrar nem de fazerem tanta forca na
coluna [...] pegar em peso e a fazer os
movimentos da coluna e dos joelhos e isso
talvez me va ajudar [...]. (E4).

Os relatos dos participantes nos levam a
pensar que existe preocupacao pela execucao
de um ensino e treinamento, fazendo-os parte
integrante do plano de cuidados dos
enfermeiros do servico, revelando uma
atitude de parceria com o cuidador no
processo de cuidados, certamente facilitada
pela metodologia de trabalho instituida no
servico com o modelo de Enfermeiro de
Referéncia. Sabendo que o envolvimento do
doente e da familia no processo de cuidados
influencia positivamente o seu bem-estar,
aconselha-se que os profissionais adotem
comportamentos para facilita-lo."

Em todas as entrevistas realizadas, ficou
patente que a familia foi excluida da atencao
como cliente:

Nos dias que esteve internado ninguém falou
nos cuidados que deveria ter comigo [...].
Sobre a familia ndo tenho ideia. (E5); Ndo,
nunca ninguém falou nada. Nem sobre a
familia, nunca. (E3).

Resultados semelhantes, obtidos em
contexto hospitalar, concluiram que os
enfermeiros cuidam s6 do individuo
dependente, descurando o cuidador principal
e a familia.' De fato, isso revela que cuidar
da familia ndao é ainda muito explicito na
atividade dos enfermeiros, o que evidencia os
desafios a serem superados ao longo do
processo de cuidados.

Implicacbes da dependéncia na vida do
cuidador e da familia - Sao sobejamente
conhecidas as implicacdes que ocorrem ha
esfera do cuidador e da familia, em
consequéncia da prestacdo de cuidados.
Dedicando muito tempo aos doentes
dependentes, o cuidador fica sem tempo para
si, 0 que resulta numa grande desorganizacao
familiar.’

Restricées sociofamiliares - A diminuicao
da convivéncia social e familiar passa a ser
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frequente para quem assume a funcao de
cuidador, conforme expressam 0s
participantes:
E assim: quando eu quero ir a algum lado, o
meu pai fica; quando vai o meu pai, fico eu;
ela nunca fica sozinha [...]. (E1).
A gente ia numas excursées [...] nunca mais;
ia a rua e demorava mais um bocadinho,
agora ndo posso; [...] sempre estava mais um
bocadinho com uma amiga ou ia a missa de
manhd [..]; agora vai ser totalmente
diferente, jd sei. (E3).

Percebe-se que tal situacao influenciou
diretamente a vida dos cuidadores, pois a
depoente (E1) deixa a sensacao de ter perdido
a autonomia para viver a propria vida,
passando a viver em funcao da mae doente. A
outra cuidadora (E3), como perdeu o
companheiro para viagens e passeios, antevé
que essa situacao nunca mais venha a se
repetir. As restricobes do tempo livre para
atividades de lazer e para dedicacao a familia
constituem resultados encontrados noutros
estudos, 1722 levando 0 familiar
acompanhante ao isolamento social ja durante
o internamento, em consequéncia da
permanéncia diuturna no hospital.’® Apesar de
tudo, outras investigacOes revelam mudancas
positivas, como estreitamento das relacoes
familiares.'>'*%

Sobrecarga de papéis - O termo sobrecarga
(burden) é utilizado na maioria da literatura
gerontologica para descrever os efeitos
negativos da tarefa de cuidar sobre o
cuidador?**?, A sobrecarga vivida pelos
nossos participantes emerge dos discursos
sobretudo no plano fisico, mas também no
psicoldgico:

Vou ter que cuidar dele. [...], Agora é tudo
para mim. (E3).

Sim, eu jad sabia que ia dar muito mais
trabalho [...]. (E5).

[...] € uma preocupacdo [...] tenho ali um
doente para vigiar. Eu sou sincera, é uma
responsabilidade grande. (E6).

Esses resultados corroboram os de outros
estudos sobre a tematica, mostrando que a
responsabilidade  atribuida ao cuidador
decorre da complexidade dos cuidados que
precisa realizar diariamente??%; do discurso
de (E3) emerge a falta de apoio para partilha
do cuidar e para o desempenho de outras
funcbes. Diversos estudos tém demonstrado
que a sobrecarga fisica associada a sobrecarga
de papéis gera alteracao no funcionamento e
na dinamica da propria familia, impacto
negativo na economia familiar, na saude e na
qualidade de vida dos seus membros'®'>24 227,
Ao contrario do achado noutros estudos, em
que as alteracbes na dinamica profissional
foram referidas pelos participantes, na nossa
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pesquisa ninguém o afirmou.

CONCLUSAO

As vivéncias dos familiares cuidadores que
experienciavam o inicio da dependéncia num
dos seus membros evidenciam os resultados
deste estudo: o processo de adaptacao da
familia a situacao de doenca com dependéncia
se manifesta de multiplas formas, do inicio ao
fim do internamento hospitalar. A familia
passa por diferentes fases, das quais decorrem
diferentes necessidades de suporte com vistas
a atingir o equilibrio; as entrevistas com os
participantes em trés momentos permitiram-
nos perceber que as diferencas existentes
estdao relacionadas com os periodos de
transicao pelos quais cada familia passa, fruto
da vivéncia e da percepcao de cada uma.

1- No momento da admissdo, o0s
sentimentos  negativos representam  as
sensacoes mais marcantes vivenciadas.
Encontra-se focada no estado de saiude do
doente e estd pouco receptiva a orientacoes
para a alta, o que indica a necessidade de
compreender as interacoes da familia com a
doenca para perceber a familia como foco dos
cuidados de enfermagem.

2- Durante o internamento, a familia da
prioridade as necessidades do doente em
relacio as suas, evidenciando assim
dificuldades para o autocuidado,
desenvolvendo estratégias de coping com o
objetivo de conseguir uma adaptacao eficaz
ao desafio de saude. Nessa fase, importa que
os enfermeiros se portem mais proativamente
em relacao as necessidades das familias, para
que seja garantido o papel de suporte ao
doente, pois a forma como sao abordadas vai
interferir certamente nas estratégias por elas
utilizadas para superar situacoes dificeis.

3- No momento da alta hospitalar, a familia
vé-se confrontada com mudancas
significativas na vida pessoal que repercutem
na familiar como um todo, em funcao das
necessidades do doente, tais como perda de
liberdade e sobrecarga das tarefas para um
cuidador Unico.

Sobre a assisténcia de enfermagem, os
resultados revelam centralizacao dos cuidados
no doente dependente, sobretudo na
preparacao do cuidador para desempenhar a
tarefa de cuida-lo. Esse fato permite-nos
concluir que ainda é dificil abordar a familia
como cliente.

Existem diferencas entre as praticas dentro
da propria equipe, revelando a inexisténcia de
modelos conceituais ajustados aos contextos,
imprescindiveis a compreensao do sistema
familiar como uma unidade de cuidados,
conforme defendem outros estudos. E, pois,
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de suma importancia compreender tal
problematica e contribuir para torna-la
evidente na pratica de Enfermagem.

Do exposto, conclui-se que o entendimento
sobre as vivéncias das familias no processo de
dependéncia em meio hospitalar é
extremamente importante para que a
Enfermagem, enquanto disciplina,
(re)estruture as suas praticas profissionais,
mormente, centrando-se em todo o nulcleo
familiar e nao apenas no doente e em seu
cuidador, desenvolvendo intervencoes
ajustadas e proporcionando um
acompanhamento  efetivo as  familias,
dignificando a profissdo e os cuidados de
enfermagem familiar.
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