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RESUMO

A internacdo domiciliar no &mbito do SUS - Sistema Unico de Saude - é uma modalidade
considerada nova de atencdo a pessoa acamada, assim como a salde da familia da mesma.
Este trabalho tem como objetivo caracterizar a percepcdo de familiares cuidadores de pessoas
em situacdo de internacdo domiciliar sobre esse processo, identificando as caracteristicas do
cotidiano familiar antes da internacdo domiciliar, a organizacdo da familia a partir da
internacdo domiciliar e como a familia tem o auxilio do SUS nesse processo. Para atingir o
objetivo, foram entrevistadas seis familiares cuidadores de pessoas internadas
domiciliarmente que participam do Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar
(PADI) do Hospital Regional de S&0 José Dr. Homero de Miranda Gomes, na Grande
Floriandpolis. Este trabalho € classificado como uma pesquisa exploratéria e qualitativa.
Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas no domicilio dos participantes para a coleta de
dados. Os dados coletados foram analisados através da elaboracdo de categorias a posteriori,
a partir da técnica de analise de conteudos. Posteriormente, as mesmas foram articuladas com
o referencial tedrico da presente pesquisa. Foram encontrados como resultados, aspectos do
cotidiano da familia antes da internacdo domiciliar: a independéncia da pessoa acamada, suas
relagGes sociais, internacdes hospitalares. Sobre a organizacdo que ocorre na familia a partir
da internacdo domiciliar, pode-se observar que algumas familias se reorganizam para 0S
cuidados, ficando mais unidas. Por outro lado, algumas familias apresentam também rupturas
apos a internacdo domiciliar. Os familiares cuidadores demonstram limitacGes pessoais,
fisicas e tem como foco os cuidados. Quanto ao auxilio que as familias recebem do Sistema
Unico de Saude, pode-se observar que as familias recebem auxilio para transporte, recursos
materiais e assisténcia dos profissionais da satde. Conclui-se que as familias entrevistadas
possuem um olhar positivo para a modalidade de internacdo domiciliar, como algo que
auxilia, fornece orientacdes e presta servigco humanizado as pessoas internadas no domicilio.
E, de modo geral, pode-se dizer que as familias estdo satisfeitas com o auxilio que recebem do
Sistema Unico de Satde, por meio do PADI. Fica evidenciado, por outro lado, que tal cuidado
com familiares acamados no lar precisa receber ainda maiores cuidados da atencdo basica em
salde, o que denota necessidade de maior articulagdo do sistema de satide como um todo.

Palavras-chave: Internacdo domiciliar. Familia. Atencdo domiciliar.
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1 INTRODUCAO

O presente trabalho de pesquisa é pré-requisito necessario para a conclusdo do
Curso de Psicologia, da Universidade do Sul de Santa Catarina (UNISUL). Relaciona-se com
a area especifica do estagio obrigatdrio, da qual faz parte do Nucleo Orientado da Saude. O
estagio é desenvolvido no Imperial Hospital de Caridade, em Florianépolis/SC e tem por
finalidade a formacdo profissional mais qualificada, através da articulagdo entre os
fundamentos tedricos e a pratica.

O tema da pesquisa é “Percepcdo de familiares cuidadores sobre o processo de
internagdo domiciliar”, foi escolhido por ser um fendmeno pouco pesquisado e de suma
importancia para a quebra da centralidade hospitalar, que se da nos processos de salude. Por
isso despertou o interesse em caracterizar a percepcao dos familiares sobre essa modalidade,
de atencdo / assisténcia em saude. Tal trabalho é apresentado em capitulos. O primeiro é a
introducdo, onde ha os sub-capitulos com o tema, problematica, justificativa, objetivos gerais
e especificos. O segundo capitulo contém a fundamentacéo teorica, o qual se divide em quatro
sub-capitulos. Sao eles: “As mudangas na atengdo a saude”, “Assisténcia Domiciliar”,
“Internacdo domiciliar” e “Familia - cuidador”. Sendo que este ultimo, divide-se em:
“Evolucao da familia”, “A familia no processo de adoecimento” e “Familiares cuidadores no
domicilio”. O terceiro capitulo se refere ao método, onde se esclarece o tipo de pesquisa,
guem séo 0s participantes, quais equipamentos e materiais sdo utilizados, situacdo e ambiente
em que foi realizada a pesquisa, 0 instrumento de coleta de dados, assim como 0s
procedimentos referentes a coleta, organizacdo, tratamento e analise de dados. O quarto
capitulo diz respeito a analise de dados e discusséo, de acordo com as respostas obtidas das
familias entrevistadas, baseada nos objetivos propostos e articulado com a fundamentacéao
tedrica.

Como consideracdes finais, pode-se observar que as familias percebem o
Programa de Internacdo Domiciliar como algo positivo, pois auxilia, orienta e presta servicos
humanizados para as familias. Essas familias estdo satisfeitas com o auxilio que recebem do
Sistema Unico de Satde. Porém, fica evidente que ainda falta uma melhor articulacdo entre os
diferentes niveis de atencdo a saude, para contemplar a pessoa na sua plenitude, na sua

integralidade.
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1.1 TEMA

Percepcéo de familiares cuidadores sobre o processo de Internagcdo Domiciliar

1.2 PROBLEMATICA

O conceito de saude foi se alterando com o passar do tempo. A tematica de salde
ja foi atrelada a religido e ao trabalho, depois como auséncia de doenca, e mais recentemente,
desde o final do século XX, considerada como qualidade de vida e como bem estar. No Brasil,
em 1986 foi realizada a V11l Conferéncia Nacional da Saude, quando foi aceita a proposta do
Sistema Unico de Saude (SUS), que ganhou base legal em 1988. O SUS possui como
principios, a Universalidade (saude como direito universal), a Integralidade (o homem integral
em seus aspectos biopsicossocial) e Equidade (peculiaridades e necessidades das pessoas).
Salde nesse eixo passou a focar a promocao, a prevencdo e a recuperacao da saude, tendo
aliado a esses principios, a consecucéo da integralidade da assisténcia prestada.

A Lei N° 8.080 de setembro de 1990 veio regulamentar a Carta Magna no tocante
a saude. Dispde sobre as condi¢des para a promocao, protecdo e recuperacdo da salde. No
Art. 2°, rege saude como direito fundamental do ser humano, e no paragrafo primeiro traz
como dever do Estado a garantia a saude. Porém deixa claro que € dever também das pessoas,
das familias, das empresas e da sociedade (BRASIL, 2006).

Com essa visdo mais ampla de salde, surgiram novas possibilidades de atencao a
salde, o que implicou em um olhar diferenciado para 0 homem, levando em consideracédo
seus diferentes aspectos. Uma dessas possibilidades é a Assisténcia Domiciliar (AD), termo
que veio do inglés home care, que significa cuidado no lar. Segundo Fabricio et al. (2004), a
AD iniciou-se no ano de 1780, nos Estados Unidos da América (EUA) através de visitas
domiciliares realizadas por enfermeiras de um hospital de Boston. No Brasil, essas atividades
ja ocorriam no ano de 1919 no Rio de Janeiro, com a criacdo do Servico de Enfermeiras
Visitadoras, que focavam suas atividades no domicilio. Na década de 1990 os servicos de
atencdo domiciliar se ampliaram e novas modalidades foram implantadas, com a participacéao

de profissionais de diferentes areas do conhecimento. Destacam-se as atividades de visita
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domiciliar, atendimento domiciliar e de internacdo domiciliar, sendo que a Ultima recebera
destagque na presente pesquisa.
Lacerda et al. (2006, p. 91) define assisténcia domiciliar da seguinte maneira:

envolve a pratica de politicas econdmicas, sociais e de salde, para reduzir 0s riscos
de os individuos adoecerem; a fiscalizacdo e o planejamento dos programas de
salde; e a execucdo das atividades assistenciais, preventivas e educativas. Assim,
abrange desde a promocgdo até a recuperacdao dos individuos cometidos por um
agravo e que estdo sediados em seus respectivos lares.

De acordo com Figueiredo (2010), a Assisténcia Domiciliar (AD) é vista como
um recorte da Atencdo Domiciliar no campo da Atencdo Bésica, sendo este executado através
do Programa de Salude da Familia. DispGe de cuidados a pessoas que ndo tem possibilidade de
sair da sua casa e necessitam de atencdo a saude, tais como pessoas diabeticas, hipertensas,
dentre outros cuidados. A autora relata que a AD € um conceito amplo que envolve todas as
atividades dos servicos de saude que possuem como locus o domicilio. Silva et al. (2005)
relatam que esse tipo de cuidado, apesar de parecer algo novo no Brasil, € um programa
antigo, que era realizado por instituicbes publicas, privadas e pela propria familia.
Antigamente, era uma atividade de cunho caridoso. A esse respeito, a Lei 8080/90 estabelece
no ambito do SUS, a Assisténcia Domiciliar (AD), incluindo cuidados necessarios a
integralidade das pessoas em seu domicilio. Essa atividade é desenvolvida nos trés niveis de
atencdo a salde, na atencdo primaria, de média complexidade e de alta complexidade, como é
0 caso da internacdo domiciliar.

Segundo os autores Klock, Heck e Casarim (2005), Fabricio et al. (2004) e
Mesquita et al. (2005) o publico para a AD é principalmente de idosos de 70 / 80 anos em
média, com limitacBes fisicas e sequelas, principalmente, vitimas de acidente vascular
cerebral, doencas neuroldgicas e doencas cronicas. Almeida (2007, p. 4) relata que as

principais patologias dos usuarios de assisténcia domiciliar sdo:

doengas cronicas variadas, como doengas neuroldgicas degenerativas, depressao,
deméncia, diabetes, hipertensdo arterial sistémica, doengas respiratorias,
cardiopatias, entre muitas outras, além de implicacdes decorrentes de acidentes.

De acordo com o guia pratico do cuidador, do Ministério da Saude (MS), o
surgimento da doenca ou a limitacdo fisica de uma pessoa, traz mudangas no ambito familiar.

As funcbes se alteram, e os familiares assumem novos papéis em sua vida, como por
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exemplo: filhas que cuidam do pai ou da mée, a esposa que passa a cuidar do marido
acamado, dentre outros. Tais mudancas podem gerar inseguranca e desentendimentos entre 0s
membros da familia, desta forma, torna-se importante a comunicacdo entre a familia, o
cuidador e a equipe de satde, para que haja planejamento das a¢des de cuidados no domicilio
(BRASIL, 2008). E por isso também, torna-se importante estudar o tema.

Tratando-se da familia, Brito e Rabinovich (2008) relatam que ao surgir uma
doenca que coloque a pessoa em uma situacao de incapacitagdo, todos os membros da familia
sdo atingidos, tornando-se um momento critico para estar in totum. Os autores acrescentam a

dimensdo do adoecimento na familia, discorrendo:

as conseqliéncias invisiveis e pouco valorizadas da doenca na familia sdo
processadas lentamente: o isolamento social, a interrupcdo dos planos de vida dos
demais membros da familia e, em especial, a doenca do cuidador. Nessa seqtiéncia, a
familia adoece (p. 792).

O estudo relata também que, ao passar por um processo de adoecimento, as
familias com redes de suporte maiores (familiares e amigos) foram mais bem sucedidas no
que diz respeito a enfrentar o processo de adoecimento, do que as familias de rede de menor
suporte.

De acordo com Azevedo (2006, p. 14) “quando o estagio da doenga exige
internacdo hospitalar, ¢ comum acontecer uma desorganizagdo familiar”. Essa desorganizagao
ocorre em varios aspectos, podendo gerar “desordem psicologica, emocional, financeira e
social” (AZEVEDO, 2006, p.37), necessitando de assisténcia para se reorganizar e procurar
viver com qualidade mesmo diante de situacdes adversas, que envolvem sofrimentos. A
hospitalizacdo gera sofrimento, tanto para a pessoa como para seu familiar, pois dentre todas
as angustias vivenciadas, ainda hd a separacdo dos vinculos afetivos destes. Sobre a

internacdo hospitalar, Silva (2008, p. 20) acrescenta:

a hospitalizacéo € um periodo onde o individuo encontra-se fragilizado, com medo,
inseguro e com seu estado fisico-psico-emocional abalado, visto que sua salde esta
alterada a ponto de ndo poder receber os cuidados necessarios em seu lar, junto a
seus familiares.

Sendo assim, de posse das mesmas preocupacdes da AD, a Lei 8080/90, no seu
Art. 19-1 estabelece a possibilidade da internacdo domiciliar, no ambito do SUS, incluido pela

Lei 10.424/02. Esta Lei dispGe sobre as condi¢Ges para a promogao, protecdo e recuperacao
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da saude, a organizacdo e o funcionamento de servicos correspondentes e da outras
providéncias, regulamentando a assisténcia domiciliar no Sistema Unico de Sadde.

Buscando dar gestdo ao processo de Internagdo Domiciliar (ID), a Portaria 2.529
de 2006 instituiu a ID no &mbito do SUS, e no Art. 22 definiu a Internagdo Domiciliar (ID),
como um “conjunto de atividades prestadas no domicilio a pessoas clinicamente estaveis que
exijam intensidade de cuidados acima das modalidades ambulatoriais, mas que possam ser
mantidas em casa, por equipe exclusiva para este fim” (BRASIL, 2006, p.1). Fabricio et al.
(2004, p.723) define ID como:

atividades assistenciais especializadas, exercidas por profissionais e/ou equipe de
salde na residéncia do cliente, com oferta de recursos humanos, equipamentos,
materiais e medicamentos, assemelhando-se ao cuidado oferecido em ambiente
hospitalar (instalacdo de um mini — hospital).

O Guia Pratico de Cuidador apresenta aspectos positivos referentes aos cuidados
no domicilio, destaca que esse tipo de cuidado, “proporciona o convivio familiar, diminui o
tempo de internacdo hospitalar e, dessa forma, reduz as complicacdes decorrentes de longas
internacOes hospitalares” (BRASIL, 2008).

O Hospital Regional de S&o José Dr. Homero de Miranda Gomes, localizado no
municipio de Sdo José, é um exemplo da implantacdo dessa modalidade, sendo o pioneiro no
estado de Santa Catarina. Esse Hospital possui um Programa de Assisténcia Domiciliar
Interdisciplinar (PADI), que no ano de 2008, foi reestruturado de acordo com as diretrizes do
SUS, segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2011). Possui uma equipe multidisciplinar,
envolvendo médico, enfermeira, técnico de enfermagem, nutricionista, assistentes social,
motorista e fonoaudidloga voluntaria. O PADI atende idosos, portadores de doengas cronico-
degenerativas e de incapacidade funcional, provisoria ou permanente, que tenham recebido
alta da internacdo hospitalar, mas que ainda necessitam de assisténcia e continuidade do
tratamento. Realizam procedimentos como aplicacdo de medicamentos na veia e suporte de
oxigénio, e oferecem cuidados paliativos. Visam um tratamento terapéutico humanizado
(BRASIL, 2011).

No ambito do atendimento em internacdo domiciliar privado, em 2006, a Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), estabeleceu regras para o funcionamento das
empresas que prestam esse tipo de servico. No Brasil, sdo cerca de 170 empresas

especializadas em atencdo domiciliar; a maior concentracdo deste servico € Sdo Paulo.
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Segundo o Nucleo Nacional de Empresas de Assisténcia Médica Domiciliar (NAED), em
2005, foram atendidos cerca de 264 mil pessoas pelo regime de internagdo domiciliar.

Arrieira et al. (2009, p. 107) relatam que “embora a internacdo domiciliar esteja
em processo de ascensdo nas praticas de saude em nosso pais, ela ainda ndo esta
completamente inserida nos sistemas de atendimento a salde e na formacao e/ou capacitacéo
dos profissionais de salde”. Segundo Silva et al. (2005, p. 397), ha a “necessidade de
reestruturacdo dos PID e de se repensar os saberes e fazeres nessa modalidade de atencéo,
para que a mesma se configure como uma modalidade de assisténcia que valorize uma
experiéncia antiga na solu¢do de problemas atuais”. Essa modalidade deve estar de acordo
com as diretrizes do Sistema Unico de Salde, para prestar atencdo integral a pessoa internada
assim como sua familia.

Brondani et al. (2010, p. 509) na pesquisa realizada em um hospital pablico no
interior do Rio grande do Sul, com cuidadores familiares de doentes cronicos, usuarios de um
servico de internagdo domiciliar, relataram que a maioria dos cuidadores sdo do sexo
feminino e normalmente possuem vinculo familiar com o paciente, principalmente esposa e
filha. Os autores acrescentam: “as cuidadoras realizam um cuidado singular, direcionado para
as necessidades especificas do doente, por conhecer e conviver com ele diariamente.
Conhecer a histéria de vida, o contexto social e cultural [...] possibilita a individualizacido do
cuidado”. Dessa forma, a pessoa cuidada por sua familia, pode desfrutar do convivio familiar,
de modo a ter suas peculiaridades respeitadas, além de receber o0 amor de seus entes queridos.

Assim, levando em consideracdo as novas realidades da salde, torna-se relevante
uma pesquisa que envolva a problematizacdo da dimensdo psicossocial de pessoas em
internacdo domiciliar. E possivel observar que grande parte dos estudos sdo realizados no
campo de cuidados da medicina e da enfermagem, ou como indica Fabricio et al. (2004,
p.722) “ndo ha muitos registros formais sobre a historia da Assisténcia Domiciliar no Brasil; 0
gue mais se encontra sdo depoimentos de pessoas que viveram ou estdo vivendo o
desenvolvimento dessa modalidade”. Assim, tal pesquisa visa agregar informacdes ao meio
cientifico no que se refere especificamente a dimensdo psicossocial dessa nova realidade em
salde: a colocacdo de uma pessoa sob cuidados hospitalares em meio a sua familia. Assim
quer-se com esta pesquisa alcancar a dimensdo psicologica das familias de pessoas em
situacdo de internacao domiciliar, ou seja, como essas familias percebem esse processo. Nessa

direcdo, pergunta-se: Qual a percepcdo de familias de pessoas em situacdo de internacao

domiciliar sobre esse processo?
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1.3 JUSTIFICATIVA

Segundo Brito e Rabinovich (2008, p.784), embora seja muito discutido o
problema do adoecer na familia, “as formas com as quais esta lida com a incapacidade ainda é
pouco explorada e tem sido mantida no ambito domiciliar”. Os autores acrescentam outro
ponto relevante a ser considerado: “o foco de atengdo esta voltado para o doente e as
demandas dos demais membros da familia sdo relegadas ao segundo plano”. Nesse aspecto,
cabe averiguar como as familias percebem o processo de internacdo domiciliar. Surge dessa
forma, a necessidade de producdes cientificas nessa area de conhecimento.

O processo de adoecimento e de internacdo hospitalar pode causar sofrimento e
estresse. Relacionada a isso, esta o envelhecimento da populacdo, que acaba gerando mais
pessoas doentes, a lotacdo dos hospitais, o sofrimento das pessoas hospitalizadas, tanto pelo
adoecimento como por estarem em um ambiente estranho longe de sua familia, as
dificuldades de familiares que precisam mudar sua rotina em prol da locomocéo e adaptacao
ao ambientes hospitalares (TEIXEIRA, 2009).

Levando em consideracdo tais aspectos, acredita-se que a internacdo domiciliar,
visando a diminuicéo de leitos ocupados nos hospitais, humanizacao de cuidado e a quebra do
modelo hospitalocéntrico, possa ser uma nova alternativa de recuperar, prevenir e até mesmo
promover saude, para 0 usuario e para a propria familia. Almeida (2005) relata que ha
familiares que encontraram sentido em sua vida atraves da fungédo exercida de cuidador.

No modelo hospitalar tradicional, predomina a dualidade satde versus doenca, 0
foco é dado a doenca e ndo a pessoa. Nesse modelo tem destaque o poder médico de
intervencdo como autoridade maior, frisam a medicamentacgéo e cura da patologia. O Sistema
Unico de Satde (SUS) possui novas concepcdes de satde que visa a quebra desse paradigma,
ainda muito presente nos cuidados referente a saude. H& hospitais que visam promocao e
prevencdo através de programas de intervencdes que acontece no ambiente familiar, como é o
caso das internacGes domiciliares. Cabe aqui a necessidade de averiguar, na visdo das
familias, se a Internacdo Domiciliar (ID) cumpre seus direcionamentos voltados a
integralidade e a humanizacdo dos cuidados, de acordo com o SUS, com foco na pessoa
acamada e ndo na sua patologia, distanciando-se do modelo inserido nos hospitais, onde o
poder médico ainda é o que rege estas instituicdes.

A internacdo domiciliar é algo que ja existe, mas ainda ndo é amplamente

conhecida tal atividade. E sabido, que um dos fatores que gera sofrimentos no processo de
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hospitalizacdo, tanto para a pessoa como para seus familiares é o distanciamento do qual faz
parte. Neste caso, acredita-se que ha vantagens do cuidado junto ao seio familiar, quando o
conhecimento sobre como as familias percebem a internagdo domiciliar € de suma
importancia, de forma a aumentar as informacGes para as familias, pacientes e profissionais
envolvidos no programa de internacdo domiciliar.

Com o objetivo de encontrar estudos que se aproximassem do objeto de pesquisa,
sendo subsidios para a mesma, foi realizada a revisdo de literatura consultada na Base de
dados online, BVSMS', no més de abril de 2011. Tal busca foi feita as palavras-chaves,
“internacdo domiciliar” e “familia”, e posteriormente, “atencdo domiciliar”, pois ndo ha
muitos artigos que tratam diretamente do fendmeno que se deseja pesquisar.

No campo assunto, ndo constavam as palavras chaves para a pesquisa. Desta
forma, foi realizada uma busca mais geral, digitando-se os radicais das palavras chaves, onde
foram encontrados 234 artigos. A maioria desses artigos apresentaram estudos sobre doencas
especificas no processo de hospitalizagdo, saide mental, cuidadores de idosos em lares,
criancas em situacdo de hospitalizacéo, profissionais da enfermagem na area de cuidados nos
domicilios, dentre outros temas que se distanciaram do fen6meno estudado na presente
pesquisa. Apos delimitar mais a busca, foi selecionado o campo titulo, onde apareceram 21
artigos, sobre internacdo domiciliar e atencdo domiciliar, porém, quase a metade nao focava
no fendmeno estudado. Através da busca no campo resumo, foram encontrados 10 artigos que
se aproximaram diretamente do objeto de pesquisa.

Almeida et al. (2007) e Silva (2008) relatam que alguns familiares encontraram
sentido na vida cuidando de seus entes queridos, e que o cuidado teve uma conotacao positiva.
Nessa direcdo, torna-se necessaria a investigacdo da percepcdo dos familiares de pessoas
internadas sobre esse processo, para gue, através de pesquisa em campo, seja possivel tornar
mais evidente a percepc¢do das familias sobre tal tematica.

Segundo autores como Fabricio et al. (2004), Mesquita et al. (2005), Klock, Heck
e Casarim (2005), Brito e Rabinovich (2008), h4 poucos registros sobre o tema, inclusive
alguns relatam ter encontrado dificuldade para a realizacdo de suas respectivas pesquisas por
falta de informacdo. Ja Klock, Heck e Casarim (2005) e Figueiredo (2010) discorrem as
dificuldades de instrumentos de trabalho e de conhecimentos sobre a internacdo domiciliar no
SUS. Os autores Fabricio et al. (2004), Mesquita et al. (2005) e Almeida et al. (2007) relatam
que o publico alvo para a internacdo domiciliar sdo idosos com idade média de 70 e 80 anos,

com doencas crénicas variadas assim como impossibilidade de locomocéo.

! Banco de Dados da Biblioteca Virtual em Satide do Ministério da Satide. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/php/index.php
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Em se tratando dos cuidados com os familiares, os autores Azevedo (2006),
Almeida et al. (2007), Brito e Rabinovich (2008), Arrieira et al. (2009) e Teixeira (2009)
frisam a importéncia do olhar voltado para a familia. Brondani et al. (2010) e Figueiredo
(2010) discorrem sobre o domicilio, afirmando que este € um lugar privilegiado para cuidados
e para humanizacdo, e um cenario ideal para o diagnéstico da situacao real de vida da familia,
onde surgem as fraquezas, limitagdes, possibilidades e potencialidades.

Fabricio et al. (2004), Silva et al. (2005), Brondani et al. (2010) destacam como
beneficios da internacdo domiciliar, a desospitalizacdo e a humanizacdo de cuidados. Nessa
diregdo, pretende-se averiguar como os familiares cuidadores percebem esses cuidados
humanizados, que devem ser voltados para a pessoa internada e seus familiares. Tais cuidados
referidos, sdo pré estabelecidos de acordo com a Politica Nacional de Humanizagdo do SUS.
Pretende-se investigar essa questdo, através da pesquisa sobre como a familia percebe o
processo de Internacdo Domiciliar.

De acordo com a Politica Nacional de Humanizagdo da Atencédo e da Gestdo do
SUS (PNHA), humanizacdo é caracterizada por autonomia e protagonismo dos sujeitos,
mudancas nos modelos de atencdo e gestdo, tendo como foco as necessidades dos cidadaos, a
producdo de salde e o proprio processo de trabalho em saude, valorizando os trabalhadores e
as relacdes sociais no trabalho assim como o compromisso com a ambiéncia, melhoria das
condicdes de trabalho e de atendimento (BRASIL, 2006).

1.4 OBJETIVOS

1.4.1 Objetivo Geral

Caracterizar a percepcao de familiares cuidadores de pessoas em situacdo de internagdo

domiciliar sobre esse processo.



1.4.2 Objetivos Especificos

e Identificar caracteristicas do cotidiano familiar antes da internagdo domiciliar;

e ldentificar a organizacdo da familia a partir da internacdo domiciliar;

e Identificar como a familia tem o auxilio do Sistema Unico de Sadde nesse processo;

19
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2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

2.1 AS MUDANCAS NA ATENCAO A SAUDE

A noc¢do de salde pode ser compreendida através de um processo histérico e
ideolégico. De acordo com Da Ros (2005), é historico porque houve modificagcbes no
conceito de acordo com momentos histéricos, sofrendo influéncia das experiéncias de cada
sociedade. E ideoldgico porque na sua construcdo e compreensdo ha uma percepcdo de
homem, sociedade, organizacdo da economia e politica.

No decorrer da historia da humanidade, € possivel observar as mudancas ocorridas
no conceito de saude. Segundo Da Ros (2005), na Antiguidade, o conceito de salde era
relacionado com a religido e ao trabalho, e a doenga era vista, nesse periodo, como castigo de
Deus, ou seja, a ordem social era estabelecida conforme a designacdo Divina, uma vez que 0
poder estava nas maos da Igreja.

Com o desenvolvimento da medicina moderna, no século XVIII, surgiu uma nova
area de estudo e intervencdo, o campo da saude publica, que teve como estratégia o0 combate
as endemias e epidemias. Da Ros (2005) discorre que nessa epoca, 0 movimento de evitar
endemias e epidemias, visava a manutencdo de pessoas saudaveis para trabalhar e com isso
desenvolver a economia. A responsabilidade da questdo saude versus doenca era atribuida as
pessoas de modo individual, pois se acreditava que questdes sociais dessa dimensao era uma
soma dos problemas individuais. De acordo com Kahhale (2003), durante o periodo
industrial, no século XIX, houve progresso nas ciéncias humanas e nas praticas médicas,
surgindo entdo, uma nova definicdo para saude, como auséncia de doenca. O foco das
politicas de salide nessa perspectiva estava na acdo medicamentosa e curativa.

De acordo com Kujawa, Both e Brutscher (2003), apds a Segunda Guerra
Mundial, com o desenvolvimento das industrias na area da saude, o Estado investiu em
Hospitais privados e equipamentos. Nesse periodo a inddstria farmacéutica cresceu
consideravelmente, visando o lucro, em uma légica capitalista. Este modelo que também ¢é
chamado hospitalocéntrico, ainda é perceptivel nos dias atuais, cujo hospital e o poder médico
predominam.

Contudo, ao mesmo tempo em que predomina o0 modelo hospitalocéntrico, salude

também passou a ser relacionada a qualidade de vida. Kahhale (2003, p. 13-14) relata que no
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ano de 1947, nasce a Organizacdo Nacional da Satude (OMS) com o propdsito de “que todos
0s povos atinjam o maior nivel possivel de saude”. Em 1948, a OMS define salde como
completo bem-estar fisico, mental e social, onde “todo homem tem direito a um padrao de
vida capaz de assegurar, a si e a sua familia, saide e bem-estar, inclusive alimentacéo,
vestuario, habitacdo, cuidados médicos e 0s servigos sociais indispensaveis”. Kahhale
acrescenta que nesse ano, a Organizacdo das NacGes Unidas (ONU) estabelece salde como
direito universal do homem. Apesar da ONU estabelecer salde como direito universal, s6
depois da implantagio do Sistema Unico de Salde (SUS), no ano de 1988 que entrara em
vigor tal regéncia.

Kujawa, Both e Brutscher (2003) relatam que o periodo da Ditadura Militar no
Brasil, foi de grandes manifestacGes populares, para um pais melhor. Dentro destas reformas
requeridas, estava a satde. Porém, em 1964, as politicas publicas que foram desenvolvidas
pelos militares, reforcavam o modelo de salde capitalista, onde priorizavam os hospitais e
reméedios para os contribuintes da previdéncia social. Na década de 1980, os problemas
referentes a salde publica aumentaram, pois a quantidade de pessoas doentes crescia
consideravelmente. Houve uma crise financeira, os hospitais privados se fortaleceram e o
modelo hospitalocéntrico continuou predominante.

Diante desses problemas, no Brasil, 0 Movimento da Reforma Sanitarista visou
resgatar o conceito de satde propalado pela OMS como direito do ser humano e elaborou o
projeto do Sistema Unico de Satde (SUS), para a Constituicdo Federal de 1988. O SUS é uma
das grandes conquista no campo da salde, que surge em 1986, na VIII Conferéncia Mundial
da Saude, o qual ganhou base legal em 1988. Sua votacédo foi através do voto popular.

Da Ros (2005, p. 22) relata que esse projeto entrou em confronto com o modelo
capitalista, onde a doenca era uma forma de lucrar através de “atendimentos médicos,
remédios, exames, internagdes hospitalares”. Os setores privados defendiam a idéia que
somente os pobres deveriam desfrutar dessa atencdo, enquanto as demais pessoas deveriam
pagar planos particulares, e assim contribuir para o crescimento econémico do pais.

A Lei regente na atualidade que dispde sobre a salde, regulamentando o SUS, é a
de N° 8.080 de Setembro de 1990, que amplia o conceito de saude, definindo-a como
promocdo, protecdo e recuperacdo da saude. Essa mesma Lei, no seu paragrafo primeiro,
relata que a garantia a satde é dever do Estado, das pessoas, das familias, das empresas e da
sociedade. No Art. 2°, rege saude como direito fundamental do ser humano. Por meio de

formulacéo e execugdo de politicas econdmicas e sociais que visem a reducdo de riscos de
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doencas e de outros agravos, assegurando acesso universal e igualitario as acdes e aos
Servicos para a promocao, protegéo e recuperacao (BRASIL, 2006).

O SUS nasce se opondo ao modelo de salde regente, onde salde era vista como
uma forma de enriquecer o pais. Nessa época, 0 pais encontrava-se oprimido pela ditadura, e a
resposta da populacdo foram os movimentos sociais. O SUS apresenta como diretrizes
norteadoras, a Universalidade, a Integralidade e a Equidade. O principio da Universalidade
rege saude como direito universal do homem, a Integralidade compreende 0 homem como um
ser integral, dotado de aspectos biolégicos, psicoldgicos e sociais. A equidade é a diretriz que
leva em consideracdo as peculiaridades e necessidades das pessoas (KUJAWA, BOTH e
BRUTSCHER, 2003).

Pode-se destacar que o SUS, mesmo em meio a interesses econdmicos que vem
dificultando seus avancos, vem regulamentando novas perspectivas de atencdo a saude. Na
sua organizacdo possui diferentes niveis de atencédo, a atencdo basica, média complexidade e
de alta complexidade. Exemplo dessas novas possibilidades de atencdo que vem sendo
desenvolvidas é a atividade de atencdo domiciliar apresentada na atencdo basica €
desenvolvida pelos profissionais do Programa da Saude da Familia (PSF). E, considerando a
necessidade de aprimorar tais atendimentos domiciliares, a Lei 8080/90, estabeleceu a
Assisténcia Domiciliar (AD) no ambito do SUS, incluindo as modalidades de atendimento e
internacdo domiciliares (BRASIL, 2002) conferir — ndo esta nas referencias, dai nesse caso

relacionadas aos servicos de alta complexidade, ou seja, 0s hospitais gerais.

2.2 ASSISTENCIA DOMICILIAR

A Assisténcia Domiciliar (AD) € originaria do termo do inglés home care, que
traduzido para o portugués significa cuidado no lar. Segundo Fabricio et al. (2004, p. 722),
pode ser definida como um conjunto de procedimentos hospitalares possiveis de serem
realizados na residéncia do paciente. Esse tipo de atividade teve inicio nos Estados Unidos da
América (EUA) no ano de 1780, em um hospital de Boston. A maioria dos servi¢os dessa
natureza iniciou-se com as enfermeiras visitadoras, como uma atividade filantropica, focando
suas atividades nas residéncias. A primeira Associacdo de Enfermeiras Visitadoras (Visiting
Nurses Association — VNA) foi fundada no ano de 1885, devido ao aumento da demanda para

esse tipo de atividade. No ano de 1947, em Nova York home care foi entendido como uma
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extensdo dos servigos hospitalares. (CHARLETI, 1996; ALBUQUERQUE, 2001 apud
FABRICIO et al. 2004). Ap6s a Segunda Guerra Mundial, o exercicio da atencdo domiciliar
aumentou, e o numero de enfermeiras que prestavam esse tipo de cuidado, diminuiu. Nos
paises europeus, alguns motivos que levaram a implantacdo da AD foram “fatores como
envelhecimento, elevacdo de custos e novas politicas em cuidados a satude” (FABRICIO et al.
2004, p. 722).

Mendes (2001) afirma que ndo h& registros oficiais sobre o inicio da Atencéo
Domiciliar no Brasil, relata que se baseou em depoimentos de pessoas que vivenciaram ou
estdo vivenciando essa modalidade. Fabricio et al. (2004) também discorrem haver pouco
registros sobre tal atividade. Relatam que as primeiras atividades no Brasil ocorreram em
1919, com a criacdo do Servico de Enfermeiras Visitadoras no Rio de Janeiro, que visavam
eliminar as epidemias. Em 1949, foi criado o Servigo de Assisténcia Médica Domiciliar e de
Urgéncia (SAMDU). Isso ocorreu devido ao mau atendimento das unidades de urgéncias. As
pessoas ligavam para as unidades de urgéncias e os medicos de plantdo iam de ambuléncia até
as residéncias.

Mendes (2001) relata que em 1967, o Hospital do Servidor Pablico do estado de
Séo Paulo, criou seu proprio sistema de atencdo domiciliar para pacientes com doencas
crénicas. Fabricio et al. (2004, p. 722) acrescentam que novos servigos foram surgindo, tanto
privados como publicos. “Foi um servico criado para atender basicamente pacientes com
doencas crbnicas que pudessem ser acompanhados no domicilio, convalescentes que nao
necessitassem de cuidados diarios de médicos e enfermeiros, portadores de enfermidades que
exigiam repouso”.

A Diretoria Colegiada da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA)
aprovada pelo Decreto n° 3.029, de 16 de abril de 1999, definiu Assisténcia Domiciliar como
termo genérico que representa diversas modalidades de atencdo a saude desenvolvidas no
domicilio, entre elas o Atendimento e a Internacdo Domiciliar. Referente a Atencao
Domiciliar, define-se como um termo que envolve acdes de promocao a saude, prevencao de
doencas e complicacGes, abrangendo a assisténcia e reabilitacdo desenvolvidas no domicilio.
E quanto ao Atendimento Domiciliar, o conjunto de atividades de carater ambulatorial,
programadas e continuadas por meio de acdes preventivas e/ou assistenciais com participacédo
de equipe multiprofissional (BRASIL, 1999).

Fabricio et al. (2004) relatam que prestar assisténcia domiciliar envolve uma nova

visdo de atencdo em saude:
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Prestar assisténcia domiciliar ndo é apenas concretizar uma nova modalidade de
assisténcia a salde, mas, sim, tornar possivel as pessoas experienciarem uma nova
forma de atengdo a sadde, aliada a conhecimento e/ tecnologia. E realizar assisténcia
baseada na realidade de cada individuo, proporcionando cuidado individualizado e
mais humanizado (p. 726).

Os autores Klock, Heck e Casarim (2005, p.238) expdem suas nocoes de cuidados

no domicilio:

Entendemos que a agdo do cuidado domiciliar, da dor, do sofrimento, do
envelhecimento e da morte precoce. Nossa intervencdo tem a pretensdo de interagir
fazendo com que o sujeito ndo apenas supere as deficiéncias fisico-biologicas, mas
também que possa ser mais saudavel, compartilhar alegrias, ter disposicdo para a
vida, recuperar e realizar atividades cotidianas, estar com os outros (familia, amigos)
no sentido de romper o isolamento social.

O Ministério da Saude, atraves da Portaria N° 2529/06, integra duas modalidades

especificas de atencdo domiciliar, no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS). So elas, a

Assisténcia Domiciliar (AD) e a Internagdo Domiciliar (ID). A primeira é desenvolvida por

profissionais da Atencdo Basica (AB), por meio de uma equipe responsavel pelo Programa da

Salde da Familia (PSF), onde atuam com acbes de promocdo da saude, prevencdo,

recuperacdo, reabilitacdo de doencas e agravos mais frequentes. A ID é uma modalidade que

visa dar continuidade ao processo de internacdo hospitalar, na residéncia do paciente, através

de cuidados humanizados especificos, realizado por uma equipe multiprofissional, composta

por medico, enfermeiro e técnico de enfermagem. A ID é uma proposta que pode atuar como

uma ‘costura’ entre o nivel hospitalar e a AB, afim de fortalecer o sistema, procurando

articular-se com o PSF (BRASIL, 2006).

2.3 INTERNACAO DOMICILIAR

A Internacdo Domiciliar (ID) pode ser relacionada ao fato de, a partir do ano de

1990, estarem sendo delineadas a¢fes em salde consoantes com a nova concepcao de salde,

fundamentada nas diretrizes do SUS, sendo estas a universalidade, a integralidade e a

equidade, novas modalidades de atencdo a saude no domicilio surgiram. Isto vem exigindo

equipes multiprofissionais para contemplar as pessoas nas suas dimensdes biopsicossoais.
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A Internacdo Domiciliar (ID) é uma atividade considerada nova. Apareceu na
legislacdo brasileira, atraves da Portaria GM/MS N° 2.416 de 23 de marco de 1998, que
estabeleceu requisitos para credenciamento de hospitais e critérios para realizacdo de
internacdo domiciliar no SUS, incluindo novas doengas para essa modalidade de aten¢do. Em
2002, a Lei 10.424/02 acrescentou um capitulo e artigo a Lei 8.080 de 19 de setembro de
1990, que dispbe sobre as condicbes para a promogao e recuperagdo da salde, a organizacao e
o funcionamento de servigos correspondentes, regulamentando a Assisténcia Domiciliar no
SUS. Essa mesma Lei, destaca que na modalidade da ID, incluem-se, principalmente, os
procedimentos médicos, de enfermagem, fisioterapéuticos, psicolégicos e de assisténcia
social, entre outros necessarios ao cuidado integral dos pacientes em seu domicilio. As
equipes multidisciplinares atuardo nos niveis preventivos, terapéutico e reabilitador. Esse tipo
de internacdo, sO poderd ser realizada por indicacdo medica, ou seja, atraves do
encaminhamento do hospital que o paciente esta internado, com expressa concordancia do
paciente e de sua familia. Porém, essa Lei ndo alcancou institucionalizacdo entre os hospitais,
e a ID, no &mbito do SUS, continua pouco esclarecida (BRASIL, 2002).

Em 2004, a Portaria MS/GM 520/04 instituiu Grupo de Trabalho a fim de elaborar
uma Politica de Atencdo Domiciliar, de acordo com o SUS. A ANVISA N° 11/06, que dispde
sobre o regulamento técnico de funcionamento dos prestadores de servicos de Atencdo
Domiciliar, que engloba todo tipo de cuidados e procedimentos realizados nos domicilios.

A Portaria SAS N° 629/06, que estabelece procedimentos referentes aos cuidados
prolongados, Internacdo Domiciliar, planejamento familiar/esterilizacdo, cuidados
intermediarios neonatal, descentraliza para os gestores Estaduais e Municipais de saude. A
Portaria MS/GM N° 2.818, de 08 de novembro de 2006 — restabelece na tabela do Sistema de
Informacdo Hospitalar do SUS (SIH/SUS), o grupo de cddigo 85.100 12-9, Internacgéo
Domiciliar e seus respectivos procedimentos (BRASIL, 2006).

A Portaria 2.529/06 institui a Internacdo Domiciliar no ambito do SUS, como uma das
modalidades da Assisténcia Domiciliar (AD). Brasil (2006) define a ID como um conjunto de
atividades prestadas no domicilio a pessoas clinicamente estaveis que exijam intensidade de
cuidados acima das modalidades ambulatoriais, mas que possam ser mantidas em casa, por
equipe exclusiva para este fim. Esse servico é compostos de Equipes Multiprofissionais de
Internacdo Domiciliar (EMID), compostas, no minimo, por médico, enfermeiro e técnico ou
auxiliar de enfermagem; ha ainda equipes Matriciais de Apoio, podendo ser compartilhadas
por Varias equipes ou mesmo com a rede de servigos de salde, composta por outros

profissionais de nivel superior, tais como profissionais de servico social, fisioterapia,


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2006/prt2818_08_11_2006.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2006/prt2818_08_11_2006.html
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fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional e nutricdo. Levando em consideracéo o perfil
da atencdo a ser prestada e os protocolos firmados.

A Portaria ainda estabelece que uma EMID deva atender uma populacdo de no
minimo 100.000 (cem mil) habitantes. E necessaria também a garantia de retaguarda no
periodo da noite e finais de semana para as pessoas sob cuidado das equipes. A prioridade é
dada a idosos, portadores de doengas cronico-degenerativas agonizadas, portadores de
patologias que necessitem de cuidados especificos e/ou paliativos em seu lar. O periodo de
permanéncia da ID deve ser de até trinta dias. Quanto a selecdo de usuarios, bem como 0s
critérios de inclusdo e exclusdo, esses foram sendo definidos de acordo com as logicas
internas pertinentes a cada local (BRASIL, 2006).

A constituicdo e implantagdo da ID visa melhorar os servigos hospitalares,
diminuindo os leitos ocupados, disponibilizando-os leitos para pessoas que necessitem de
internacdo hospitalar com mais urgéncias. A Internagdo Domiciliar justifica-se pela
possibilidade de melhor utilizacdo dos servigos hospitalares através de uma equipe preparada
para desenvolver essa modalidade nos domicilios, disponibilizando a atengdo integral ao
paciente que necessite de cuidados especializados, mas que ndo exija internacdo hospitalar,
promovendo uma atencdo humanizada ao paciente e sua familia (BRASIL, 2006).

De acordo com o Boletim da Saude (2004, p. 88-89), a Equipe de Internacao
Domiciliar do Hospital Dom Jodo Becker — RS relatou que a internagdo domiciliar “diminui a
incidéncia de infeccOes hospitalares, possibilitando um tratamento especifico de sua doenca e,
finalmente, libera leitos nos hospitais para pacientes que requeiram tratamento mais
complexo”. O Boletim acrescenta que “a familia resgata o direito de cuidar de seus entes,
auxiliando com injecdes de amor e carinho o trabalho dos profissionais”. Essa modalidade
assume um papel importante no sistema de salde, a familia que se encontrava em longos
periodos em hospitais, acompanhando seu familiar, tem a possibilidade de estarem em suas
casas, de acordo com a gravidade de cada caso, recebendo auxilio de uma equipe
especializada, levando em consideracdo a integralidade e interdisciplinaridade.

O Hospital Regional de Sdo José Dr. Homero de Miranda Gomes, em Santa
Catarina, é o primeiro a adotar o Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI).
Iniciou esse programa em 1992 de modo informal, porém em 2008, ganhou base formal,
estruturado conforme as diretrizes do Sistema Unico de Satde (SUS). E baseado na
interdisciplinaridade, e suas normas sao estabelecidas de acordo com as normas da Portaria N°
2.529, de 19 de outubro de 2006, do Ministério da Saude (MS).
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Os profissionais que compdem a equipe sdo: um médico, uma enfermeira, dois
técnicos de enfermagem, uma nutricionista, duas assistentes sociais, e uma fonoaudiéloga
voluntaria. O PADI atende em média 20 familias, sendo seu publico alvo, idosos, portadores
de doencas crénico-degenerativas e de incapacidade funcional, provisoria ou permanente.
Inclui procedimentos como aplicagdo de medicamentos parenterais, ou seja, na veia, e suporte

de oxigénio, destacando como diferencial os cuidados paliativos (BRASIL, 2011).

2.4 FAMILIA — CUIDADOR

2.4.1 Evolugdo da Familia

A concepcao de familia e de casamento para gregos e romanos, possuia apenas
duas finalidades, o do dever civico e a da formacao da prole. O dever civico, segundo Lisboa
(2004), diz respeito a unido entre um homem e uma mulher, com a finalidade de procriacao,
aumentando com isso a quantidade de pessoas geradas que serviriam ao estado, durante a
juventude. Tendo em vista o fortalecimento do exército, o nascimento de um menino era
muito valorizado. Com o passar do tempo, essa concepgao foi sendo “substituida pelos ideais
de continuidade da entidade familiar concebendo-se a familia e o casamento para os fins de
perpetuacao da espécie, com o nascimento dos filhos”. Antes da Revolugdo Industrial, as
familias trabalhavam juntos com artesanatos, mas, com 0 surgimento das maguinas nas
industrias, os membros da familia que ajudavam o artesdo passaram a trabalhar nas fabricas,
para aumentarem a renda, pois a concorréncia com a producéo industrial ficou desleal. Logo,
houve mudancas nas relaces familiares (LISBOA, 2004, p. 33).

Na historia da constituicdo da familia, é notoria a predominancia do modelo
patriarcado, onde a autoridade familiar é atribuida a pessoa do sexo masculino e mais velha.
Brittar e Brittar Filno (2003, p. 61-62) discorrem que “a familia patriarcal cedeu a familia
denominada ‘nuclear’, composta apenas pelas pessoas que habitam o lar (paterno ou
materno). A familia nuclear é aquela composta necessariamente, por pai, mée e filhos destes”.
Desta forma, cria-se direitos e obrigacdes proprios entre os membros da familia, dando énfase
nos membros mais necessitados, como criangas e idosos. Os autores acrescentam que as

mulheres passam “em conjunto com o marido € no mesmo plano, colaborar com a orientagao
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do lar, a educacdo dos filhos, as defesas proprias da familia, em sistema de muatuo
entendimento”.

Segundo Lisboa (2004, p. 39) “as influéncias das mudangas socioeconOmicas
mundiais levaram, inevitavelmente, a repersonalizacdo das atuais relagcdes familiares estas
colocam em estagio avancado, em contraste com a familia da sociedade pré-industrial”. O
autor discorre que na familia p6s-moderna, hd menor interagdo entre seus membros do que na
familia pré-industrial, mas h& mais igualdade entre os direitos dos homens e das mulheres.

Brittar e Brittar Filho (2003, p. 62-63) relatam que perante a Lei, a familia funda-
se no casamento, sendo esta o “nucleo fundamental da sociedade”, possuindo ‘“deveres
préprios para com seus componentes, em especial filhos e idosos [...] nos casos de velhice,
caréncia ou enfermidade”. Apesar de a Lei considerar a familia fundada através do casamento,
na atualidade, pode-se observar casos que ha diferentes configuracbes de familias, nédo
necessariamente baseadas no casamento, mas no afeto e vinculo ligados entre determinado
grupo que convivem juntos. Exemplo disso s@o pais ou maes solteiros, casais que optam por
ndo terem filhos, casais que adotam um filho, casais homossexuais, familias reconstituidas,
dentre outros.

O valor de familia esta fortemente ligado as questdes culturais, sendo esta,
considerada a primeira instancia social, ou seja, ela é a porta de entrada do sujeito na
sociedade tanto no sentido bioldgico quanto afetivo e social. De acordo com Teixeira (20009,
p. 33) “a familia ¢ o grupo primario do ser humano e que esta presente durante toda a vida dos
individuos, tendo como funcdo primordial a protecdo, preservacao e continuidade de seus
membros”.

No tocante aos papeis da familia, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA),
em seu Art. 4° discorre que é dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do
poder publico assegurar, com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a
salde, a alimentacdo, a educacdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria.

O Estatuto do Idoso em seu Art. 3° traz a obrigacdo da familia, em assegurar ao
idoso, com absoluta prioridade, a efetivacdo do direito a vida, a salde, a alimentacdo, a
educacdo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho, a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao
respeito e a convivéncia familiar e comunitaria (BRASIL, 2006).

A familia é o grupo priméario das pessoas, a qual possui uma funcdo protetora e

preservadora dos que nela se integram, como relata Teixeira (2009, p. 33):
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Com toda a histéria da familia e transformagfes que ocorrem nessa instituicao,
pode-se destacar que a familia € o grupo primario do ser humano e que esta presente
durante toda a vida dos individuos, tendo como funcdo primordial a protego,
preservacao e continuidade de seus membros.

De acordo com Ribeiro (1999, p. 9) o conceito de familia na atualidade pode ser
compreendido através da pluralidade, sendo que “a perspectiva de pluralidade leva a entender
a familia como uma instituicdo em permanente renovagao, assumindo em um mesmo tempo
cronoldgico, diferentes formas e estruturas que convivem em tempos historicos diferentes”.

Para a perspectiva psicanalitica, a compreensdo de familia pode ser vista por e
meio da teoria de relagdes objetais, quando com Greenberg ¢ Mitchell (1994, p. 7), o ‘termo
teoria de relacdes objetais’ de uma forma mais ampla,

Refere-se a tentativas, dentro da psicanalise [...] de confrontar a observacdo
potencialmente confusa de que pessoas vivem simultaneamente num mundo externo
e num interno, e que a relagdo entre ambos varia da mistura mais fluida até a
separagdo mais rigida. O termo, assim, designa teorias, ou aspectos de teorias,
relacionadas com o explorar relacionamento entre pessoas externas e imagens e
residuos internos relacionados com ela e o significado de tais residuos para o
funcionamento psiquico.

O mundo interno, segundo Barros (2005, p. 57) é o lugar das fantasias
inconscientes dos individuos, no qual os objetos internalizados ganham significados através
de mecanismos de defesa como a introjecdo e a projecdo. Esse mundo existe desde o
nascimento, e por meio da projecdo, da significado a realidade e ao mundo externo. Na teoria
das posicOes, - utilizada na Psicanalise Kleiniana para a compreensdo do desenvolvimento
psiquico - h& duas posi¢cGes no qual a pessoa se organiza: posi¢do esquizo-parandide e a
posicao depressiva. A posicao esquizo-paranoide é constituida por angustias persecutorias, e 0
ego sente-se ameacado, e através da relacdo de objeto parcial, 0 ego se protege por meio de
mecanismos de defesa, dissociando o objeto em bom e mau, identificando projetivamente
com o objeto bom, trazendo-o para 0 mundo interno e com isso, fortalece o ego, e diminuindo
a angustia persecutéria. O objeto mau é projetado ou negado, e lancando este para fora, para
0 mundo externo. A posicao depressiva € constituida pela angustia depressiva, 0 ego sente-se
culpado pelas agressbes ao objeto amado, e ocorre a relacdo com um objeto total e a
integracdo de objeto com seus aspectos bons e maus. Nesse processo 0 mecanismo de defesa
principal é a reparacdo, no qual ocorre uma procura para atender e se preocupar com o estado
dos objetos, tanto interno como externo (BLEICHMAR E BLEICHMA, 1992). A partir
desses mecanismos, a pessoa vai se constituindo e tende a reviver as emogOes dessas

posi¢cdes, mediante situacdo de conflitos geradores de angustias.
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Por meio do funcionamento de um mundo interno, povoado pelas relagdes
objetais, os membros das familias vdo se relacionando uns com os outros, e a partir da
psicodindmica de cada um, vao constituindo uma forma de funcionar. E, por meio da idéia de
que hd uma continuidade do psiquismo, tal modo de funcionamento, oriundo da organizagédo
de objetos internos, vao reproduzindo esse modo de funcionar com outras pessoas também.
Isto pode ocorrer reeditando-se um “pai mau" introjetado, projetando-o no chefe, por
exemplo, através da identificacdo projetiva. Tais tipos de relacdes podem encontrar
predominancia nos contextos mais proximos como os familiares, pela relagdo de dependéncia
e proximidade, mas como se Vvé é extensivo a grupos de importancia significativa para o
individuo.

Segundo Kaés et al (1991, p.122), a familia pode ser considerada um “suporte
basico de grupo”. Se relaciona com um comportamento coletivo, que apresenta respostas
reparadoras frente a situacdes que geram angustia. Desta forma, a familia pode ser entendida
como uma instituicdo, pois funciona atraves da elaboracdo dos papéis desempenhados por
seus membros e dos mecanismos culturais especificos, que correspondem as angustias que
constitui os mecanismos de defesa das pessoas. Os autores acrescentam que é possivel fazer
essa comparacdo entre o individual e o coletivo, porque as familias possuem um
funcionamento inconsciente, dito como “familia fantasmatica”, que comporta todas as
angustias e fantasias do mundo interno, e se apresenta ao mundo social, de uma forma
idealizada, ou seja, como desejariam que os outros vissem tal familia Nesse contexto, a
reparacao como mecanismo de defesa para defender-se das angustias é bastante presente.

De acordo com Zimerman (2004, p. 378-380), o conceito de familia é algo muito
complexo, mas sinteticamente falando, é como “uma entidade sistémica, com identidade
caracteristica” que costuma repetir as mesmas condutas e os mesmos valores. Porém isso
pode mudar, de acordo com 0s momentos de crises, a familia pode se reestruturar, reproduzir
novas condutas, valores e normas. O autor traz tipos diferentes de familias, de acordo com as
psicodinamicas instaladas. Sdo algumas delas, a familia aglutinada, aquela que ha uma
dependéncia entre seus membros nos aspectos afetivos, econémico, sexual, social e de
reafirmacdo de identidade. O oposto desse tipo de familia é a dispersadas, que ndo ha uma
coesdo entre seus membros, € cada um por si. Nesse tipo de familia, predomina a
individualidade e indiferenca com os outros familiares. Ha ainda as familias do tipo
aquarteladas, cujo principal caracteristica é ter uma pessoa no comando, como um chefe. As
familias narcisistas acreditam que sdo exemplares e as melhores, porém apresentam um grau

minimo de toleréncia as frustragdes. As familias mistas, que trazem mais de uma
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caracteristica, ou seja, tem grande plasticidade no uso de defesas. Nessa mesma direcdo pode

ser pensada as familias normalmente integradas, que sdo as ditas “normais”.

2.4.2 A Familia no processo de adoecimento

Rolland (1995, p. 394) discorre que “uma doenga grave de qualquer membro da
familia rompem o equilibrio familiar”. Essa ruptura familiar pode ser influenciada por fatores
que afetam o impacto da morte ou de uma doenca grave no sistema familiar. O autor
acrescenta alguns dos principais fatores como, o contexto social e ético da morte, as historia
de perdas anteriores na familia, ou seja, como a familia lida com perdas significativas, como a
natureza da doenca, podendo ser com inicio agudo como derrames e infartos do miocardio ou
gradual como a doenca de Parkison. A posicdo e funcdo que a pessoa doente assume no
sistema familiar, € outro fator de impacto, como por exemplo, quando o provedor adoece, a
familia pode ficar mais insegura e com medo de como viverdo. Vale salientar que nas doencas
de inicio agudo, algumas familias tendem a lidar de forma mais rapida com a capacidade de
enfrentar a crise. No caso de doengas com inicio gradual, muitas vezes, as familias necessitam
de um periodo maior para ajustamentos.

De acordo com Oro (2001, p. 24-26), “a doenca ¢ uma ameaga a integridade
corporal e emocional do paciente e da familia, e os afasta de todos os seus pontos de
referéncia”, sendo que no caso de uma internacao hospitalar, dado o modelo de satde
predominante, onde a familia encontra dificuldades em acompanhar a pessoa hospitalizada, o
paciente acaba sendo afastado de “todos os elos afetivos, subjugando-0 a um ambiente
desconhecido, sob os cuidados de pessoas estranhas, sem voz ¢ sem rosto”. A autora
acrescenta que o adoecimento ¢ um “processo mobilizador de anglstia latentes, que altera a
rotina ¢ dindmica de vida do paciente e de sua familia”, ¢ a familia nesse aspecto, ¢ o
principal elemento de apoio para a pessoa doente.

Em se tratando ainda do fenbmeno da internacdo hospitalar, Silva (2008, p. 11)
declara:

A internacdo hospitalar pode ser caracterizada como uma crise, onde 0 paciente
apresenta estressores psicoldgicos. Ao considerarmos que o adoecimento e a
hospitalizacdo geram fatores estressores e que a familia poderia ajudar no manejo
desses sentimentos, podemos pensar que a auséncia dessa familia desencadearia
mais estressores [...] A familia tem um papel importante na trajetéria de recuperagéo
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e reabilitacdo do paciente, exercendo uma influéncia nas perspectivas de vida,
incentivando-o a prosseguir em busca de recursos para sua recuperacdo. A presenca
de um ente familiar durante o processo de hospitalizacdo é uma fonte de apoio e
seguranga.

Desta forma, acredita-se que a familia exerce um papel fundamental no processo
de adoecimento, assim como no processo de restabelecimento da pessoa adoentada. E,
segundo a modalidade de Internacdo Domiciliar proposta pela Lei 8080/90, a familia podera
entdo, nos casos que sdo possiveis, acompanhar seu ente querido em seu proprio domicilio,
através de acGes mais humanizadas e econdmicas, diminuindo com isso, leitos e reduzindo os
riscos de infec¢cOes hospitalares.

Porém, é importante ressaltar que muitas mudancas ocorrem na familia em
decorréncia do adoecimento de um de seus membros. A esse respeito, 0 Guia Pratico do

Cuidador relata:

A doenca ou a limitacéo fisica em uma pessoa provoca mudancas na vida dos outros
membros da familia, que tém que fazer alteracdes nas fungdes ou no papel de cada
um dentro da familia, tais como: a filha que passa a cuidar da mée; a esposa que
além de todas as tarefas agora cuida do marido acamado; o marido que tem que
assumir as tarefas domésticas e o cuidado com os filhos, porque a esposa se encontra
incapacitada; o irmdo que precisa cuidar de outro irmdo. Todas essas mudancas
podem gerar inseguranca e desentendimentos, por isso é importante que a familia, o
cuidador e a equipe de salde conversem e planejem as a¢des do cuidado domiciliar
(BRASIL, 2008, p. 10-11).

2.4.3 Familiares cuidadores no domicilio

O Guia Pratico do Cuidador, elaborado pelo Ministério da Saude, traz o seguinte

significado para o termo cuidado:

Cuidado significa atencdo, precaucdo, cautela, dedicacdo, carinho, encargo e
responsabilidade. Cuidar é servir, é oferecer ao outro, em forma de servico, o
resultado de seus talentos, preparo e escolhas; é praticar o cuidado. Cuidar é também
perceber a outra pessoa como ela €, e como se mostra, seus gestos e falas, sua dor e
limitacdo. Percebendo isso, o cuidador tem condicdes de prestar o cuidado de forma
individualizada, a partir de suas idéias, conhecimentos e criatividade, levando em
consideragdo as particularidades e necessidades da pessoa a ser cuidada. Esse
cuidado deve ir além dos cuidados com o corpo fisico, pois além do sofrimento
fisico decorrente de uma doenca ou limitagdo, ha que se levar em conta as questdes
emocionais, a histdria de vida, os sentimentos e emogdes da pessoa a ser cuidada
(BRASIL, 2008, p. 7).
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O cuidador possui como fungdo acompanhar e auxiliar a pessoa que necessite de
cuidados, fazendo por essa pessoa apenas as atividades que ela ndo consiga fazer sozinha. Os
procedimentos especificos desenvolvidos por profissionais da area da enfermagem ou da
medicina nio se enquadram como habilidades do cuidador. “E fundamental termos a
compreensdo de se tratar de tarefa nobre, porém complexa, permeada por sentimentos
diversos e contraditdrios” (BRASIL, 2008, p. 8). Vale salientar que nem sempre é possivel
escolher ser ou ndo cuidador, principalmente quando se trata de uma familia sem condicdes
para contratar um cuidador formal, ou quando h& poucos membros na familia, disponivel para
prestar os cuidados ao paciente.

Segundo Brito e Rabinovich (2008), a escolha do cuidador é feita de forma
informal e decorrente de uma dindmica, sendo diretamente relacionada a parentesco, género,
proximidade fisica e afetiva. Klock, Heck e Casarim (2005) discorrem que os cuidadores
normalmente sdo do sexo feminino, sendo estas filhas ou esposas. Referentes as pessoas que
recebem os cuidados em casa, 0s autores relatam que ha predominancia de idosos com idade
média de 60 anos, com limitacGes fisicas e com sequelas geradas por Acidente Vascular
Cerebral (AVC). Fabricio et al. (2004) e Mesquita et al. (2005) apresentam em seus estudos
um puablico para tal atividade, idosos de 70/80 anos em média, com limitacdes fisicas e
sequelas, principalmente, vitimas de AVC, doencas neuroldgicas e doencas cronicas.

Nos cuidados prestados a uma pessoa doente, seria adequado que toda a familia
estivesse envolvida, mas isso ndo é uma tarefa facil, segundo Brondani (2010), que em seu
texto ja indica que o cuidado quase sempre ¢ realizado por mulheres, “apenas uma ou duas

pessoas assumem a tarefa de cuidar do familiar doente”. A autora relata:

As cuidadoras familiares, ao assumirem a responsabilidade de cuidar no domicilio,
precisam desempenhar, simultaneamente, uma diversidade de tarefas. A construcdo
de uma rede de solidariedade entre os diferentes membros da familia, amigos,
vizinhos e servicos de salde é uma estratégia salutar e desejada para auxiliar no
desenvolvimento dessa atividade (p. 509).

O cuidado no domicilio remete a peculiaridades do contexto da vida cotidiana.
Neste contexto, a familia é a parte fundamental, que esta inserida em um sistema informal de

cuidado. Os autores (Klock, Heck e Casarim, 2005, p. 241) relatam:

Quando falamos em cuidado domiciliar, logo pensamos nos beneficios intrinsecos
de se manter o cliente em casa, junto a familia, fazendo-se com que ele, em sua casa,
sinta-se amparado e com que as relagdes tornem-se mais humanizadas, estando a



34

familia envolvida na assisténcia. Por outro lado, sabe-se também que ha familias que
ndo exercem seu papel de cuidadoras e até aquelas por quem os clientes sdo
maltratados.

Um fator positivo sobre o cuidado no lar que o Guia Prético do Cuidador discorre,
é que esse tipo de cuidado, “proporciona o convivio familiar, diminui o tempo de internacdo
hospitalar e, dessa forma, reduz as complicagfes decorrentes de longas internacoes
hospitalares” (BRASIL, 2008).

Segundo Mendes (2001, 44-45), a concepcao de familia para os profissionais da
Assisténcia Domiciliar, é algo amplo, englobando outras pessoas fora da familia. O autor
discorre que "na pratica, o termo inclui qualquer pessoa identificada com o paciente. Ao
habilitar familiares, considera-se a disponibilidade, o interesse e a capacidade de cuidar”.
Deste modo, um familiar distante, um vizinho muito préximo ao paciente, seria considerado
uma possibilidade a mais de haver um nimero maior de pessoas habilitadas para cuidar do
paciente.

O familiar cuidador precisara de orientagdes e cuidados, Segundo Campos e
Soares (2005, p. 233) “a interven¢@o junto aos familiares visa ndo apenas instrumentaliza-los
como cuidadores, mas como pessoas que também precisam de cuidados”. De acordo com o
Guia Pratico do Cuidador, o cuidador sofre muito estresse pessoal e emocional. Desta forma,
para que o cuidador mantenha sua integridade fisica e emocional, necessita “entender 0s
proprios sentimentos e aceita-los, como um processo normal de crescimento psicologico”,

para com isso, tenha uma boa qualidade de vida (BRASIL, 2008).
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3 METODO

3.1 TIPO DE PESQUISA

A pesquisa realizada foi de natureza qualitativa e exploratdria, pois o fendmeno
estudado é algo novo, hd poucos materiais produzidos. De acordo com Gil (2002, p.41), a
pesquisa exploratoria possui como objetivo ‘“proporcionar maior familiaridade com o
problema, com vistas a tornd-lo mais explicito”. No tocante a pesquisa qualitativa, o autor
acrescenta que esse tipo de pesquisa visa o aprimorar as “idéias ou a descoberta de intuicdes.
Seu planejamento €, portanto, bastante flexivel, de modo que possibilite a consideracdo dos
mais variados aspectos relativos ao fato estudado”. Quanto ao delineamento, foi uma pesquisa

de campo.

3.2 PARTICIPANTES

Foram selecionadas seis familias de pessoas internadas domiciliarmente, inscritas
no Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI), realizado pelo Hospital
Regional de S&o José Dr. Homero de Miranda Gomes. As familias selecionadas foram
aquelas, cujo processo de internacdo domiciliar ja estava ocorrendo ha pelo menos trinta dias.
O (s) familiar (es) participante (s) entrevistado é responsavel (s) pelos cuidados da pessoa
internada e maior de idade.

O PADI atende dezoito familias de pacientes com quadros clinicos estabilizados.
As familias sdo separadas em grupos, de acordo com as regifes onde moram. A equipe realiza
visitas quinzenais ou mensais de acordo com cada caso. E se houver alguma intercorréncia, a
equipe entra em contato com a familia e encaixam um horario para o atendimento. A equipe
multidisciplinar € composta por médico, enfermeira, técnico de enfermagem, técnicos
administrativos, assistentes sociais, motorista, e recentemente, psicOloga. Essas pessoas
internadas domiciliarmente, sdo normalmente idosos, portadores de doencas crénico-
degenerativas e de incapacidade funcional, e que necessitam de atendimento provisorio ou

permanente. Alguns desses pacientes necessitam de aplicacdo de medicamentos parenterais,



oxigénio,

curativos e/ou cuidados paliativos.

participantes:

Segue quadro de caracterizagdo

FAMILIAR(S) - CUIDADOR(S) PESSOA INTERNADA DOMICILIARMENTE
Tempo NUmero de
Participante | Idade | Sexo | Parentesco | Internacdo | Idade | Sexo Patologia Internaces
domiciliar Hospitalares
Fi 54 F Esposa 1més 63 M CA prostata + 04
meta coluna
F2 48/ M/ Ex- 4 meses 51 F Deméncia 04
marido/ fronto-temporal
24 F Filha
F3 52 F Esposa 9 meses 52 M Parada 02
cardiorrespiratdria
lanoe Chegou a
Fa 62 F Esposa 10 meses 63 M AVC ficar de 15
em 15 dias
Muitas -
F5 52 F Filha Mais de 6 79 F Infeccdo Medula chegou a
anos 0ssea ficar 6
meses
46/ F/ Filha / lanoe
F6 Neta 10 meses 76 F AVC 03
23 F

Fonte: Elaboracédo do proprio autor, 2011.

3.3 EQUIPAMENTOS E MATERIAIS

36

dos

Os equipamentos utilizados para a realizacdo da pesquisa foram: computador,

impressora e gravador. Os materiais utilizados foram: caneta para assinatura do Termo de
Consentimento de Livre Esclarecimento, (e no caso dos participantes que ndo autorizaram a
gravacao de audio, foi anotado a entrevista), folhas A4, roteiro da entrevista e Termo de

Consentimento de Livre Esclarecimento (Apéndice B).
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3.4 SITUACAO E AMBIENTE

O ambiente onde foi realizada a coleta de dados foi na residéncia da pessoa internada.
Definiu-se que os as entrevistas seriam realizadas na auséncia do familiar acamado, a fim de
preservar sua integridade. Nesse caso, a pesquisadora juntamente com o (s) familiar (es)
entrevistado (s), permaneceram na sala ou na cozinha das residéncias, enquanto a pessoa
internada domiciliarmente dormia ou encontrava-se em outro cémodo da casa. Porém, houve
uma excecdo, em uma das familias entrevistadas, a pessoa internada permaneceu no mesmo
ambiente da entrevista, pois esta se encontra acamada ha trinta anos, lGcida e o familiar
cuidador juntamente com a pessoa internada, solicitaram que a entrevista fosse realizada na
presenca da mesma, pois se encontram bem adaptadas a situacdo, e alegaram que ndo ha
segredos sobre o adoecimento, inclusive participaram de outras pesquisas e até mesmo de

programa de televiséo, relatando suas vivéncias.

3.5 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

O instrumento utilizado foi a entrevista semi-estruturada, que se encontra em
(Apéndice A). Nela, constam questbes que possibilitaram a investigacdo dos aspectos
psicossociais das familias de pessoas em situacao de internacdo domiciliar. Foi realizada uma
entrevista piloto com uma das familias participantes do PADI, quando foi possivel testar a
qualidade do instrumento elaborado. Foi acrescentada a pergunta: “Porque vocé é o
cuidador?”, a fim do instrumento ser capaz de responder os objetivos da pesquisa no tocante

as condicOes anteriores a internacdo domiciliar.
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3.6 PROCEDIMENTOS

3.6.1 Procedimento de selecdo de participantes

A selecdo dos participantes se deu a partir do cadastro de pessoas que participam
do Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI), realizado pelo Hospital
Regional de Sdo José Dr. Homero de Miranda Gomes. Como critério de selegdo, determinou-
se que o (s) familiar (s) selecionado (s) fosse (m) aquele (s) indicado (s) como o (S)
responsavel (s) e/ou participativo (s) pelos cuidados com a pessoa internada, que sejam
maiores de dezoito anos, e que o0 periodo de internacdo domiciliar, seja no minimo trinta dias,
para o familiar estar adaptado a esse processo. A selecdo foi de forma aleatdria, desde que

atingissem os critérios expostos.

3.6.2 Procedimento de contato com os participantes

O contato com os participantes se deu a partir de uma pré-selecdo de familias
inscritas no Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (PADI) do Hospital Regional
de S&o José Dr. Homero de Miranda Gomes.

Foi realizada uma entrevista piloto, com uma das familias participantes do PADI,
onde foi possivel testar a qualidade do instrumento elaborado. Apds selecdo aleatéria da
guantidade desejada de familias com caracteristicas condizentes com 0s requisitos
estabelecidos na pesquisa, entrou-se em contato com as familias por telefone, e marcou-se
uma visita na residéncia das duas primeiras familias, para esclarecer os objetivos norteadores
da pesquisa, e evidentemente averiguar o interesse do familiar de participar da pesquisa. Esse
primeiro momento serviu para estabelecer vinculo com o familiar entrevistado. A intencéo
seria, se houvesse interesse da familia em participar, marcar um novo encontro para a
realizacdo da entrevista. Porém, as familias decidiram participar da entrevista nesse primeiro
encontro, depois de aproximadamente trinta a quarenta minutos de conversa. A pesquisadora
junto ao (s) familiar (es) leu o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B), no

qual houve esclarecimentos necessarios e recolhimento das assinaturas. Durante a leitura do
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termo, falou-se sobre a autorizagdo para o uso de um gravador durante a entrevista. Duas, das
seis familias entrevistadas, ndo autorizaram o uso do gravador de audio, nesses casos, as
entrevistas foram manuscritas, sendo que a pesquisadora teve o cuidado de confirmar as
respostas anotadas dos familiares entrevistados.

A pesquisadora manteve uma postura ética, explicitou que a presente pesquisa
passou pelo Comité de Etica em Pesquisa, do Hospital Regional de S&o José Dr. Homero de
Miranda Gomes.

3.6.3 Procedimento de coleta e registro de dados

A coleta de dados foi efetivada atraves da realizacdo de uma entrevista semi-
estruturada. Os registros foram realizados por meio da gravacdo de quatro entrevistas,
posteriormente transcritas, e duas entrevistas manuscritas, por op¢do do familiar em nao
grava-la. Na execucéo de tais procedimentos, foram respeitados os principios éticos para uma
pesquisa, mediante a leitura, esclarecimentos e assinaturas dos termos de consentimento de
livre esclarecimento e de autorizacao para gravacdo da entrevista.

As entrevistas tiveram duracdo de trinta e cinco a cinqlienta minutos. O vinculo

com as familias estabeleceu-se atraves da conversacgéo inicial em cada entrevista realizada.

3.6.4 Procedimento de organizacdo, tratamento e analise de dados

Foi utilizada a andlise qualitativa dos dados, mediante a técnica de analise de
conteddos. Sendo realizada a transcricdo na integra do conteido das entrevistas gravadas, com
a intencdo de encontrar respostas nos dados coletados, que possibilitou caracterizar a
percepcao de familias de pessoas em situacdo de internacdo domiciliar sobre tal processo.

A partir dos dados coletados, foi possivel categorizar as respostas para melhor
relaciona-las com os objetivos da presente pesquisa. A categorizacdo foi elaborada de acordo
com 0s objetivos delineados para a presente pesquisa, articulando com a fundamentacao
tedrica. As categorias foram criadas, segundo Gomes (1994), a partir de palavras e/ou frases-

chave que remitam idéias préximas, devidamente analisadas e contextualizadas.
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A técnica de anélise de contetdo se embasa em Gomes (1994), que aponta como
objetivos dessa técnica, verificar as hipOteses da pesquisa e descobrir o contetdo oculto nas
falas. A andlise de conteudo foi realizada em trés momentos, organizacdo do material que foi
analisado, por meio da unidade de registro, a categorizacdo desse conteudo analisado e por
ualtimo, o tratamento dos resultados encontrados. Segue o quadro das categorias elaboradas:

OBJETIVOS CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

Independéncia
Relacdes da pessoa acamada Relagdes sociais em geral
Dificuldades

Reincidéncia
Infeccdo hospitalar
Internacdes hospitalares Separagio da familia

Identificar caracteristicas do

cotidiano familiar antes da

. x - Falta de comunicacéo
internacdo domiciliar

. o Aproximacao
Motivo pelo qual € cuidador L
Obrigacéo

De dificuldades

Reacdo frente a situacdo Aceitacdo

Vantagens
Cuidados na residéncia Desvantagens

Pessoal

L . . Fisica
Limitacdes do familiar cuidador o
Profissional

Compaixdo
Identificar a organizagdo da Incentivo
familia a partir da internacéao Reacdo dos outros Preocupagao

domiciliar Tristeza
Nojo
Naturalidade

L . Reorganizagdo
Organizacdo familiar L
Comunicacio




Ruptura
Unido

Mudangas fisicas

Adaptativas

Arquiteténica

Identificar como a familia tem o
auxilio do Sistema Unico de

Saude nesse processo

Identificar como a familia tem o
auxilio do Sistema Unico de

Saude nesse processo

Transporte

SAMU
Guarda Municipal

Ambulancia do municipio

Recursos materiais

Recursos materiais

Alimentagéo
Medicamentos
Enfermagem

Higiene pessoal

Unidade Basica de Satde
(UBS)

Envolvimento profissional

Falta de auxilio

Programa de Internacéo
Domiciliar Interdisciplinar
(PADI)

Profissionais envolvidos
Cuidados prestados
Orientacdo as familias
Representacao do PADI

Fonte: Elaboracdo do proprio autor, 2011.
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4 APRESENTACAO E ANALISE DE DADOS

Neste capitulo serdo apresentados os dados coletados, tratados e analisados, com
base nos objetivos especificos tracados para a presente pesquisa, articulados com a
fundamentacdo tedrica utilizada na mesma. O capitulo serd dividido em trés subcapitulos,
elaborados a partir dos objetivos especificos propostos. O primeiro subcapitulo diz respeito as
caracteristicas do cotidiano familiar antes da internacdo domiciliar, o segundo, tratara das
mudancas na familia a partir da internagdo domiciliar, e o Gltimo subcapitulo discorreré sobre

como a familia tem o auxilio do sistema de salde nesse processo.

4.1 COTIDIANO FAMILIAR ANTES DA INTERNACAO DOMICILIAR

Este subcapitulo contempla trés categorias e suas respectivas subcategorias, que
foram elaboradas a partir das falas das familias entrevistadas. O cotidiano familiar antes da
internacdo domiciliar pode ser conferido por meio das relacdes da pessoa acamada, como

sua independéncia, suas relacdes sociais em geral e as dificuldades enfrentadas, assim como

aspectos envolvidos com as internagdes hospitalares, tais como a reincidéncia de

internacOes hospitalares, infeccdo hospitalar, a separacdo da familia devido a internacdo e a

falta de comunicacdo do familiar com a equipe médica. O ultimo aspecto analisado diz

respeito aos motivos pelo qual é cuidador, quando foram analisados os aspectos referentes a

aproximacao e a obrigacio.

Sobre as relacbes da pessoa acamada, alguns familiares entrevistados relataram
a presenca de autonomia da pessoa internada domiciliarmente antes do adoecimento. Através
de alguns relatos, pode-se observar a existéncia da independéncia da pessoa acamada, que
ficou comprometida com seu adoecimento, trazendo com isso alteracdes no ambito familiar.
Segundo Oro (2001), o adoecimento é um processo que mobiliza angustias latentes, alterando
com isso, a rotina e a dindmica familiar. Desta forma, tais mudancgas causam estranheza por
sairem do que seria considerado cotidiano para as familias, atribuindo novas
responsabilidades, havendo com isso uma alteracdo de funcdes, como pode ser observado na

seguinte fala:
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Era normal. Ele trabalhava. Ele ficava o tempo todo no sitio. Ele fazia tudo sozinho,
ndo deixava nem eu pagar as contas, quando nds famos no banco, ele brincava e
dizia pra mim ficar cuidando do carro enquanto ele pagava a conta, agora sou eu que
cuido dele, que fago tudo (SIC F3).

No que diz respeito as relacBes sociais em geral, antes da internagcdo domiciliar, foi possivel

observar, que as familias falaram de amizades e momentos agradaveis que passavam com as
pessoas acamadas e suas redes sociais, ndo dando grande destaque as dificuldades. De acordo
com Motta (2002, p. 166), as familias percebem sua vida antes do adoecimento “sem maiores

problemas, além dos préprios do dia-a-dia”. A seguinte fala expressa essa afirmagao:

Era uma felicidade! De vez em quando ele fazia festas, brincava com os filhos, fazia
festa, bebia, agora acabou [...] Ele era muito brincalhdo, gostava de fazer festa e de
beber com os amigos dele, levava todo mundo l& pra casa. Tempo de tainha, ele
fazia peixada de todo o tipo, a gente fazia pra eles. Mas no momento agora a gente
ndo faz mais nada disso. Nao tem mais condices (SIC F4).

Em contrapartida, um dos familiares relatou sobre dificuldades que a pessoa
acamada enfrentava, devido seu distanciamento da familia por ser alcoolista. A esse respeito,
Silva (2002, p. 277) discorre sobre os aspectos negativos do alcoolismo no ambito familiar,
trazendo o perfil psicologico da pessoa alcoolista como “dependente, timida, fugidia, com
medo de tomar decisdes, ¢ de assumir responsabilidades”, sobrecarrendo desta forma, outros
membros da familia, como seu cdnjuge. A autora acrescenta ainda que a intimidade dessas
familias possa “mostrar um cotidiano cadtico no qual a inconsisténcia e a fragilidade das
relagcdes afetivas podem provocar distanciamento emocional entre seus membros”. Desta
forma, foi possivel observar que o familiar entrevistado encontrou uma forma de tratar-se para

entdo ser o cuidador da pessoa adoentada. Segue o relato:

N&o era muito normal. Nao era muito normal porque, eu acabei, acabei adquirindo
uma doenca né, por causa da bebida, entdo normal ndo era, porque eu néo vivia com
eles... e entdo era assim né, do jeito que ela conseguia tocar... um pouco de auxilio
da minha mae, do meu pai e dos irmaos, mas eu nao vivia com eles. Entdo normal
ndo era, nem um pouquinho, mas ainda quando ela come¢ou mesmo a ficar pior, dai
eu ja tava me livrando da bebida, pra d& tempo de ta fazendo alguma coisa. N&o sei
se era pior ou melhor do que agora (SIC F2).

Outro aspecto que recebera destaque diz respeito as internacfes hospitalares.
Familias com pessoas acamadas ha varios anos, inclusive antes da internacdo domiciliar,

apontaram o grande numero de internacdes hospitalares que uma pessoa acamada pode
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enfrentar, caracterizando assim, uma reincidéncia das internagfes hospitalares antes da

internacdo domiciliar, como uma rotina. Segue um dos relatos:

Mas o nimero de internagBes foi grande. De vez em quando ele tava internado.
Quando faria quinze dias... teve uma semanada mesmo que dava quinze dias e
internava de novo, a Gltima foi dez dias... dez dias internado e eu fiquei com ele,
ficou ali mesmo no quarto da emergéncia, ndo chegou a subir. Entdo fiquei dez dias
e dez noites cuidando do meu marido e ndo me arrependo, fiz com amor, com
carinho [...] E ndo ficou internado mais, depois da internagdo na casa ele néo foi
mais internado no hospital. (SIC F4).

Aqui ja pode ser vislumbrada a aceitacdo da internacdo domiciliar relacionada & diminuigdo
das reincidéncias de internagdes hospitalares. Fica evidente na fala deste familiar que tal
programa realmente reduz o nimero de internac6es hospitalares, permitindo que a pessoa seja
tratada em casa por uma equipe multidisciplinar. Brasil (2006) discorre que a internacao
domiciliar justifica-se pela possibilidade que a pessoa e sua familia tém de utilizar servigos
hospitalares por meio de uma equipe multiprofissional, preparada para desenvolver esse tipo
de modalidade nas residéncias.

Com o aumento do nimero de internagcdes hospitalares, surge também o risco de

uma infeccdo hospitalar, quando algumas familias procuram formas de manter a pessoa em

casa. Segundo o Boletim da Saude, a internacdo domiciliar diminui a incidéncia de infeccoes

hospitalares (BRASIL, 2004). A esse respeito, seguem as seguintes falas de familiares:

Depois ele pegou uma bactéria Acineto Back, e ficou quase cinglienta dias no
isolamento. Até as pessoas da fisioterapia ficaram com medo de pegar e ndo iam
fazer os exercicios, dai ele ficou muito atrofiado. Os médicos diziam que ele ia
morrer, ndo tinha jeito. Chegaram a deixar toda a familia entrar na UTI para se
despedir dele porque disseram que ele ia se passar em quatro horas [...] Disseram
que ndo podiam fazer nada porque o hospital ndo tinha o remédio pra bactéria. Dai
rodei a baiana... fui na Secretéria da Salde, fui muito bem atendida e disseram que ia
dar um jeito. Uns dias depois me avisaram que estavam tratando ele. Em umas duas
semanas ele estava melhor. Dai ele foi se recuperando aos pouquinhos, até vir pra
casa (SIC F3).

Todos as vezes a gente sempre preferiu que ela ficasse em casa, porque aqui a gente
cuida dela, mas ndo dependia sé da gente, por que ndo tinha infra-estrutura,
aparelhos que precisavam, tem coisa que é s6 no hospital [...] A gente tentava todas
as alternativas em casa, quando néo tinha mais o que fazer, levavamos pro hospital,
porque quando ela ficava internada, sempre piorava 4 no hospital. A gente sempre
teve muito medo de uma infeccdo hospitalar, conhecemos muitas pessoas que
pegaram (neta) (SIC F6).
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Dentre esses fatores apresentados referentes a internacdo hospitalar, familias

apresentaram ainda a separacdo da familia diante da internagdo, como um tipo de perda.

Havendo assim um sofrimento na familia, quando de acordo com um familiar entrevistado:

Quando ela ficava internada, meus filhos faziam greve de fome, eles tinham que ver
a vo pela janela do hospital (SIC F5).

Estudos apontam a separacdo da familia como um dos grandes sofrimentos
enfrentados durante um processo de internagdo hospitalar. A esse respeito, Silva (2008)
discorre que a hospitalizacdo ¢ um momento de crise, quando tanto o paciente como sua
familia passam por estressores psicoldgicos. E, nesse caso, a internacdo domiciliar envolve a
familia como coadjuvante na trajetéria de recuperacéo e reabilitacdo da pessoa acamada.

Outra dificuldade exposta por familiares foi a falta de comunicacdo do familiar

com a equipe médica, ocorrendo dificuldades no dialogo entre a equipe medica e a familia. A
esse respeito, Franco e Jorge (2002, p.190-191) relatam que “a equipe de satide ndo costuma
discutir com o paciente ou com familiares aspectos referentes ao diagnostico, tratamento e

evolugdo do estado de saude do paciente”. A fala a seguir exemplificara tal analise:

[...] o medico fez e deu um diagndstico |4 meio assim, deu a medicacdo, ela
comecou a tomar essa medicacdo e foi piorando, e ai passou pelo instituto de Sao
José com esse mesmo diagnostico, de esquizofrenia. No hospital Regional ela ficou
dois dias ali, até que ligaram pra nossa casa dizendo que ela estava no hospital
Universitario, dai fui para 14, ela foi transferida e ndo sei o que aconteceu ali, e
ninguém me falou até hoje [...] Mas voltando quando eu cheguei la no HU, ela tava
toda roxa, toda cheia de hematomas, um galo na cabega, néo sei se ela andou caindo,
a lingua tava com ferida, eu ndo sei o que aconteceu (SIC F2).

Tendo em vista a busca por compreender aspectos da organizacdo da familia nos
seus antecedentes a internacdo domiciliar, procurou-se saber da sua organizacdo para se ter
definida a internacdo domiciliar como caminho para o cuidado. Nesse processo, foi buscada
alguma compreensdo acerca dos motivos pelo qual é cuidador. A aproximacédo fisica e
afetiva aparece como um desses motivadores, ou seja, tais familias tinham em seu cotidiano
antes da internacdo domiciliar algum tipo de relacdo que possibilitou tal decisdo. A esse
respeito, Brito e Rabinovich (2008) discorrem que a escolha do cuidador é realizada através
de uma dindmica informal, relacionada a fatores como parentesco, proximidade fisica e

afetiva. Na seguinte fala evidencia tal afirmacéo:
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Porque todas as minhas irmas casaram, formaram a familia delas, e eu ndo me casei.
Tive minha filha, mas ndo quis casar. Depois tive meu filho e por op¢do minha
também ndo me casei. A mae teve onze filhos, sete sdo vivos. Mas na época nos
duas ja& moravamos juntas... eu, ela e meu irmdo mais novo, que tinha 17 anos (SIC
F5).

Outro fator que levou os familiares a se tornarem cuidadores, foi também a
obrigacdo, ou seja, o dever como filha e/ou esposa de cuidar, também se fazia presente antes
da internacdo domiciliar ocorrer. Pode-se observar tal consideragdo nas seguintes falas:

Eu acho que ndo é nada mais justo né? Depois dela ter cuidado da gente, eu me
sinto igual ao pai, eu acho que tenho obrigacdo também de cuidar, ndo obrigada,
mas é... € uma gratiddo, e também porque é minha mae, eu nao deixaria ela jamais
(filha) (SIC F2).

Porque eu sou a cuidadora? Porque na época ela cuidava dos meus filhos, eu morava
com ela, achei que o dever de filha era cuidar dela (filha) (SIC F6).

Porque eu sou a esposa dele, né... [...] e ndo abandono ele, vou ser obrigada a limpar
ele, e cuidar dele. E eu limpo com carinho, com amor (SIC F4).

Neste subcapitulo, foi possivel observar que antes da internacdo domiciliar, as
familias rememoram que as pessoas acamadas eram independentes, possuiam relagcfes sociais,
e com excecdo de um familiar cuidador, todos os outros familiares demonstraram aspectos
positivos da vida antes do adoecimento. Apenas um dos familiares cuidadores, relatou que a
pessoa antes do adoecimento, passava dificuldades. Pode-se observar que, em geral, as
familias falam pouco sobre aspectos negativos que passaram na vida antes do adoecimento,
pois seria dificil o cuidador falar de algum conflito com a pessoa acamada, visto ser sua
cuidadora. Nesta condicdo pode-se perceber uma destinacdo ao cuidado, permeado por
relacBes boas desenvolvidas junto da pessoa que agora demanda cuidados, quando lembrar e
falar de momentos felizes antes do adoecimento, pode ser uma forma de compensar as
dificuldades que essas familias enfrentam na atualidade. Nessa direcdo parecem ser as
mulheres as responsaveis pela manutencdo desse tipo de relacdo de cuidado. E se tratando das
especificidades do cuidador, Klock, Heck e Casarim (2005) discorrem que ha predominancia
do cuidador do sexo feminino, sendo esposas ou filhas. Vale salientar, que ha no maximo dois
cuidadores responsaveis. A presente pesquisa confirmou essa afirmacdo, a maioria dos
cuidadores sdo do sexo feminino, esposas e filhas. Estas indicam que os motivos que levam

um familiar a ser cuidador, sdo aspectos como a aproximagdo com a pessoa adoentada e por
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dever de filha e/ou esposa, mas que certamente tiveram importancia na deciséo de se assumir
a internacdo domiciliar.

E ainda nessa dire¢cdo do cuidado, pode ser notado que hd uma rememoracédo de
sofrimentos ndo faceis de serem acessados, mas que de toda forma, tais familias querem que
seus acamados ndo mais passem por eles. A maioria das pessoas acamadas passou por
processo de reincidéncias de internacBes hospitalares. Dentre estas, algumas contrairam
infeccdo hospitalar, quando foi possivel observar também que ha sofrimento dos familiares
em funcdo da separacdo devido as internacfes hospitalares. A falta de comunicagdo com a
equipe médica também foi pontuado como uma grande dificuldade encontrada pela familia.

4.2 MUDANCAS NA FAMILIA A PARTIR DA INTERNACAO DOMICILIAR

Este subcapitulo contempla seis categorias e suas subcategorias correspondentes,
que foram elaboradas a partir das falas das familias entrevistadas. Séo elas, reagdo frente a
situacdo, cuidados na residéncia, limitacbes do familiar cuidador nos seus aspectos
pessoal, fisico e profissional. A reacdo dos outros, que segundo as falas das familias, séo
sentimentos e reagdes esbocadas por outras pessoas em relacdo ao familiar acamado. A
organizacgdo familiar apos a internacdo domiciliar. E por altimo sera discutido as mudancas
fisicas na residéncia, necessarias para a internacao no domicilio.

Acerca das mudancas na familia a partir da internacdo domiciliar, o primeiro
aspecto analisado refere-se as reacfes frente a situacdo que o familiar se encontra, junto ao
familiar internado na residéncia. Foi possivel observar que algumas familias encontram
dificuldades em lidar com um familiar acamado, com uma doenca grave. Pode-se observar

isto, através das seguintes falas:

Eu era faxineira e ele fazia varios servi¢os na rua, era independente, fazia tudo
sozinho, até ir ao médico. Agora é tudo comigo (SIC F1).

Néo sei como explicar. Eu queria ver ele de pé. Até hoje ainda ndo caiu a ficha.
Todos os dias choro, sempre fui dependente dele. E a mesma coisa que jogasse um
prédio nas minhas costas. A familia fica triste... Até hoje eu ndo aceito [...] (SIC F3).
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Fica evidente o sofrimento para um familiar cuidador, e a responsabilidade dos
cuidados de alguém acamado em casa, podendo sobrecarregd-lo. Com o adoecimento, é
comum que ocorram inversdes de papéis, quando a esposa dependente, que cuidava da casa e
dos filhos, precisou tornar-se independente para a realizacdo dos cuidados prestados ao
marido. O Guia Pratico do Cuidador relata sobre as mudancas sofridas nas fungdes ou no
papel de cada membro da familia, quando hd uma pessoa acamada em casa (BRASIL, 2008).
Por outro lado, observou-se também, que ha aceitacdo de algumas familias sobre tal condicéo.
Segue uma das falas:

No caso da vo, a gente sabe que algumas coisas vao piorar, mas a gente nunca vai
deixar de fazer, até o ultimo instante. Tem gente que diz, aaa é melhor ela
descansar... mas ela ta ali, lutando pra viver. Vamos deixar ela sem sonda, sem
oxigénio que agora esta precisando, vamos deixar ela sofrer? Uma pessoa que
amamos muito? N&o tem como. E bem dificil. Com a equipe do PADI melhorou.
Mas querendo ou ndo, a gente sabe das condi¢des, sabe que ela esta morrendo aos
poucos, e é bem complicado. E uma coisa que todo mundo vai passar, mas ninguém
gosta nem de falar, né... (Filha) (SIC F6).

A internacdo domiciliar permite que os familiares tenham uma aproximagéo do
familiar doente, exercendo um papel ativo, o de cuidador, sendo uma das mudancas vividas
por estas pessoas € que prestara cuidados na residéncia para com o familiar internado. As
familias apresentaram aspectos positivos e negativos referente aos cuidados na residéncia,

desta forma, pode-se observar que ha vantagens e desvantagens dos cuidados no lar. No que

diz respeito as vantagens, segue a seguinte fala:

Chegou aqui muito magrinho e tinha umas feridas atras dos joelhos que dava pra ver
0s nervos. E aqui ele ja se recuperou bastante. Ele fala algumas coisas, pede agua,
fala o nome dele, dos filhos, da neta. Esses dias ele disse que queria peixe, e dei
[risos]. As equipes médicas nunca ficavam muito tempo com ele pra ver como ele
tava, eu que tava o tempo todo, via que ele tava melhorando. Ha pouco tempo atras,
eu gravei ele falando pra provar pra fono que ele fala, porque ela ndo acreditava. Ele
ndo dorme de noite, e a consulta é de manhd, dai ele td com muito sono, e eu ja tinha
falado pra ela isso. Eu vejo ele melhorar um pouquinho cada dia (SIC F3).

No que diz respeito as desvantagens, fica evidente a falta de informacdo e
orientacdo do familiar cuidador sobre o que fazer e como fazer, como cuidar da pessoa
acamada, acarretando algumas vezes em erros que podem gerar danos fisicos e psicolégicos.

A fala abaixo de um dos familiares retrata essa afirmacéo:
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Era sem orientagdo nenhuma, teve um dia, como ela é diabética, e deu uma
hipoglicemia, hoje eu sei, mas ha vinte, vinte cinco anos atras, eu ndo sabia o que
fazer, ela ficou gelada, fui na cozinha fervi 4gua e enchi vérias garrafas pets, e
cologuei em volta dela, queimei ela toda! Virou bolhas, ignoréncia... eu néo sabia
que ela era diabética. Era um pouquinho de aglcar num copo de agua ou num
leitinho, eu ia fazer ela voltar ao normal. Depois eu dei cha, com um pouquinho de
acucar e foi onde resolveu. O mais importante para o cuidador é a orientagdo de um
profissional [...]JErramos muito, pela auséncia de uma orientacdo profissional (SIC
F5).

De acordo com a fala acima, fica claro que algumas familias sofrem por ndo saber
comoexercer 0 papel de cuidador. Nesse sentido, pode-se relacionar que, ainda que o
Ministério da Saude tenha elaborado o Manual do Cuidador, estas familias poderdo ter
vivéncias de outras necessidades, pois também precisam de cuidados, afinal, se pautando nas
diretrizes do SUS, a pessoa internada deve ser vista na sua integralidade, incluindo assim sua
familia. As familias necessitam de orientacdes, precisam apreender a lidar com uma pessoa
acamada. Para isso, € fundamental uma equipe multidisciplinar, para fornecer suporte a esse
familiar cuidador e sua familia. E segundo Campos e Soares (2005), instrumentalizar o
familiar cuidador ndo apenas para cuidar, mas instrumentaliza-los como pessoas que precisam
ao serem cuidadas serdo potencializadas para o cuidar.

Os cuidados prestados por um familiar a pessoa internada domiciliarmente, pode
trazer como consequéncia, limitacdes do familiar cuidador. Brasil (2008) relata que “o
estresse pessoal e emocional do cuidador imediato € enorme. Esse cuidador necessita manter
sua integridade fisica e emocional para planejar maneiras de convivéncia”. Nesse caso, o
familiar necessita se expressar, entender e aceitar seus sentimentos referentes aos cuidados e
ao adoecimento. Nesse sentido um profissional com competéncia psicossocial pode colaborar,
para que o familiar encontre qualidade de vida. Mais especificamente, uma das limitaces que

os familiares apresentaram foi também a limitacdo pessoal. Foi possivel observar que alguns

dos familiares demonstraram uma dedicacdo extrema, criando uma relacdo de dependéncia
com a pessoa acamada, sendo que muitas vezes sentem-se cansadas pela rotina de

centramento em cuidados. Segue as seguintes falas de familiares:

To sempre em cima cuidando. Saio se for bem rapidinho ou pra pegar remédio para
ele. Eu dou banho de bacia [...] O tempo todo é sempre cuidando. Se saiu me
preocupo porque ele depende de mim (SIC F1).

[...] Mudanca total. N&o tem mais como levar uma vida normal. Eu era totalmente
dependente dele, agora ele é totalmente dependente de mim. Eu que tenho que fazer
tudo por ele, cuidar dele. E ele é pesado, as vezes fico bem cansada. Mas pelo menos
ele ta em casa com a gente [...] Cuido dia e noite. [...] (SIC F3).
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Eu quase ndo saio, porque fico preocupada com ele, porque cuido dele o tempo todo
(SIC F4).

Foi possivel observar também que pode haver limitacdo fisica do familiar

cuidador, devido ao excesso de esforco que se fazem necessarios nos cuidados, como virar a
pessoa acamada, trocéa-la, limpa-la. Tal dificuldade ganha acréscimos quando a pessoa
acamada é um homem e o cuidador é sua esposa. Esta precisara de forga fisica para manejar o
familiar acamado. Esse fator é acentuado também quando o familiar cuidador possui algum

caso de doenga. Segue uma das falas:

O tempo todo é sempre cuidando [..] E muito dificil, porque também tenho
problemas nos ossos € ele € muito pesado [...] Olha é triste. Ontem mesmo, tava
muito cansada, deitei e ndo consegui dormir. Ele me chamava o tempo todo. Tem
dia que nem sinto fome. Néo sei até quando vou aguentar (SIC F1).

No que diz respeito a limitagdo profissional, muitos familiares cuidadores
precisaram mudar sua rotina em prol dos cuidados, ou seja, param de trabalhar para realizar os
cuidados. Outros familiares encontraram maneiras que adquirir uma renda através de
trabalhos manuais, ou trabalhos na propria residéncia, para minimizar os problemas
financeiros advindos do adoecimento no ambito familiar. Essa limitacdo profissional fica

evidente nas seguintes falas:

Faz uns quinze anos que parei de trabalhar fora e tive que vir pra casa. Dai, faco
trabalho manual e trabalho dois dias numa feira de artesanato, trabalho uma vez por
més com a loja Mag0nica, 1a no sitio, la € um pouco mais que tenho que ir, vou na
sexta e volto no sabado ou no domingo. E se ela tiver muito ruim precisando que
eu fico, eu abro méo de tudo, fico mesmo. Ela andou ruim e eu fiquei sem fazer feira
quase trinta dias. S0 fui l& no sitio porque eles contam muito comigo, mas eu ia na
sexta e voltava no sabado (SIC F5).

Eu trabalhava na rua, agora vendo cachorro quente aqui mesmo (SIC F1).

[...] ai caiu a casa, caiu a casa porque eu ainda trabalhava, tive que parar de
trabalhar, e a familia toda desorganizada, e ainda é, mas, caiu a casa. Vocé sé da o
valor, no momento em que vé que perdeu, e ela ta ai né, mas, ela que fazia tudo [...]
(SIC F2).

Sobre a reacdo dos outros, os familiares falaram o que eles acham que outras
pessoas sentem referente ao familiar internado no domicilio. Foi possivel observar que cada
familiar expressou algo diferente. Esse conjunto de diferengas pode ser iniciado com o

sentimento de compaix@o, como podemos confirmar na seguinte fala:
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[...] A maioria das pessoas sentem pena, né pai? Algumas tém compaixdo, vem
ajudam... [...] (SIC F2).

Um dos familiares relatou que acredita que as outras pessoas a confortam, e hd um

incentivo para que ela continue com os cuidados em relagdo a sua mée. Segue a fala abaixo:
Tem um casal de amigos meu que a gente sempre conversa sobre esse assunto, eles
sempre me confortam, eles dizem que é uma coisa que ndo tem como mudar, € um

caminho que ndo tem como mudar a direcdo. Outras pessoas de fora também me
incentivam a continuar esse caminho (SIC F5).

Nesse caso, destaca-se a importancia das redes sociais para a familia que enfrenta
uma doenga ha muito tempo. Segundo Brondani (2010), a constru¢do de uma rede de
solidariedade entre toda a familia, os amigos, os vizinhos e 0s servicos de saude € uma forma
salutar de auxilio para a familia, nessa modalidade de internacdo domiciliar.

A preocupacéo tambem foi relatada por familiares como sendo um sentimento que
0s outros sentem em relacdo ao familiar internado no domicilio. Segue a fala de um dos

familiares:

Mas os meus familiares... Eles tém uma preocupacao muito grande, eles conviveram
com ela, muito mais do que eu, gostavam dela, eles tém uma preocupacao grande,
tem esperancas que ela melhore (SIC F2).

O sentimento de tristeza foi observado através da seguinte fala:

Os amigos ficam muito tristes, evitam de vir porque eles choram. Os amigos choram
e ele também chora (SIC F3).

Observou-se também que ha fantasias do familiar cuidador em torno da doenca,
mais especificamente, do cancer, que é uma doenca da qual se faz tabu na sociedade. Um dos
familiares entrevistados expressou que acredita que as pessoas possam sentir nojo da doenca

do seu marido. Segue a fala:

Eu vendo cachorro-quente aqui na porta de casa, mas de uns dois meses pra ca, as
pessoas pararam de vir, acho que deve ser nojo da doenca (SIC F1).
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Note-se que se trata de um caso, que se por um lado ha um esforco pessoal em
exercer cuidado em casa, junto do espaco da familia, por outro enfrenta uma condi¢do que
precisa ser enfrentada por meio de algum tipo de desmistificar ndo somente da doenga, mas
também do que significa o cuidado em casa. Parece ser necessario um espaco de expressao
para este familiar e de ressignificacdo desta relagdo com a pessoa acamada e com a
comunidade, de modo a conseguir compreender tal situacdo, amenizando os sofrimentos
existentes.

Um dos familiares entrevistados relatou que as pessoas que conhecem sua méae
acamada tém um olhar de normalidade para sua deficiéncia e limitacdo, pelo fato de ja a
conhecerem assim. As pessoas mais proximas, que convivem diariamente com a pessoa
acamada, olham com tranquilidade as dificuldades e sofrimentos envolvidos no processo de

adoecimento. Segue o relato de um familiar:

Eles ndo olham com os mesmo olhar que eu, né mae? Elas olham a mée s4, boa...
minhas irmas, meus sobrinhos, os netos e até os bisnetos... Quase todos 0s netos
nasceram com ela assim ja e todos os bisnetos nasceram com ela assim. E a
tataraneta dela também. Quando a gente ja tem isso na vida, é diferente, entdo eles
olham a mée como ela sendo normal. [...] Hoje ndo cobro mais, mas antes quando eu
mais nova, quando a gente é mais nova quer modificar tudo, eu viva cobrando... hoje
eu penso, como que eu vou cobrar uma coisa que virou algo normal pra todo mundo,
chegaram quando ela ja estava assim, ndo tem como mudar. Eu vejo o lado bom e o
lado ruim, tem todo esse lado bom, mas tem todo um sofrimento dela, por isso eu
digo que eu tenho um outro olhar pra ela, diferente dos outros, porque eu estou aqui
com ela (SIC F5).

A esse respeito, Delgado (2002) discorre que algumas familias com pessoas com alguma
doenca cronica, podem “construir um modo peculiar de perceber e conviver com o0s
problemas decorrentes da cronicidade da doenga”, e dessa forma, reduzir os prejuizos gerados
pela convivéncia com as adversidades que a doenca crénica possa trazer aos membros da
familia. Por outro lado, também pode ser possivel a ocorréncia de algum tipo de sofrimento
do familiar cuidador, quando a familia ndo percebe conjuntamente a gravidade da
enfermidade da pessoa internada. Desta forma, na perspectiva de cuidado do cuidador, torna-
se evidente a necessidade da contribuicdo de outros profissionais, como da Psicologia, do
Servico Social, para que a familia tenha um suporte integral, conheca seus direitos, seus
deveres, e sejam capazes de reconhecer o sofrimento da pessoa acamada, e saibam das
responsabilidades que cada membro da familia tem, e com isso poder distribuir as tarefas, e

né&o sobrecarregar apenas um familiar.



53

A organizacdo familiar é um aspecto que também pode ser observado com
grandes mudancas quando da opgdo por internagdo domiciliar. Com relacdo a esta
organizacdo foi possivel observar que, no caso de algumas familias, hd uma reorganizagdo em
prol dos cuidados. A esse respeito, segue as seguintes falas:

Minha filha que mora aqui na frente, meu filno e minha nora que moram aqui com
nos. Mas se precisarem sair, porque eu ndo posso trancar eles dentro de casa, as
vezes querem dormir na casa do meu outro filho que mora em Trés Riachos, vem
outro filho com a outra nora e ficam. [...] A gente aprende tudo. A gente vai achando
maneiras de aprender a cuidar de um acamado, vai aprendendo a lidar (SIC F4).

Meu irmdo mora aqui atras, também me auxilia, se eu preciso de alguém para olhar,
cuidar, ele vem, esquenta a comida pra ela, abre a janela... A gente ja tava morando
aqui, ele fez uma casinha ali, pra familia dele, dai nds dois dividimos, mas eu to
mais direto. Se tiver que levar em algum lugar ele dirige o carro. Porque
infelizmente foi uma coisa que eu ndo consegui e precisava. Quando vou pro sitio
trabalhar, meu irm&o olha a mée, minha filha ou minhas irmés [...] Hoje minha filha
é casada e meu filho também, antes a gente também dividia os cuidados. Mas
mesmo assim, toda a familia, ligou... eles véem. Ndo importa a hora nada, eles
véem. Se precisar levar em algum lugar, eles véem e levam” (SIC F5).

Foi possivel observar que a comunicacéo entre os familiares facilita o processo de cuidados, e
colabora para um melhor convivio em uma familia, como relata um dos familiares

entrevistado:

Eu acho que quando ela se for né, que ela ndo é eterna, eu to cuidando pra ela ter
uma partida digna, é uma coisa que ela ndo foi buscar com suas préprias méos, €
uma doenca que veio do nada, como os medicos disseram, dentro de mil pessoas, ela
foi a escolhida... A infeccdo na medula, ndo tinha como descobrir ha trinta anos
atras, talvez hoje ja tenha, enfim, por isso tudo, eu acho que quando ela partir, vou
me sentir com o dever cumprido. Como a gente sempre conversa, porque aqui em
casa é tudo muito transparente, n6s fizemos um casamento, temos um compromisso,
como um casamento de cinglienta anos, que parte um e 0 outro sente o dever
comprido e parte pra uma outra vida (SIC F5).

O adoecimento fragiliza os membros da familia, e ndo havendo uma boa
comunicacdo no ambito familiar, pode haver rupturas na estrutura da familia. Essas rupturas
podem gerar sentimentos de tristeza, medo, inseguranca, abandono, dentre outros. As
mudancas devido aos cuidados no lar podem gerar dificuldades como “inseguranca e
desentendimentos”, desta forma, enfatiza-se a importancia de comunicacéo entre a familia, o
cuidador e a equipe de saude (BRASIL, 2008). Segue a fala de um dos familiares

entrevistados sobre isto:
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E muito complicado. E tudo complicado. N&o aparece ninguém aqui. Quando os
filhos vém, ficam um pouquinho e logo vdo. Minha vida depois que ele ficou
doente, ficou complicada. No dia dos pais, ndo veio ninguém e nem ligaram. Sempre
foram desligados, mas depois da doenca ficou pior. Até minha filha que ele é doido
por ela ndo ligou. Ele chorou muito, chorou o dia todo (SIC F1).

As familias sdo muito diferentes umas das outras, e segundo Zimerman (2004), ha um tipo de
familia que o autor classifica como dispersadas, que ndo h&d muita coesdo entre seus membros,
havendo uma individualizacdo, podendo gerar uma indiferenca de um familiar para o outro.
Mas, por outro lado, pode-se observar também que apesar de algumas familias apresentarem
rupturas perante o adoecimento de um familiar, em geral as familias indicam que se uniram

mais ap0s a internacdao domiciliar. Segue a seguinte fala de um dos familiares:

A familia ficou mais agregada, mais unida (SIC F2).

O ultimo ponto a ser discutido, diz respeito as mudancas fisicas na residéncia
serem bastante lembradas a partir da internacdo de um familiar em casa. De acordo com as
falas das familias entrevistadas, foi possivel observar que poucas mudancas foram necessarias
para se ter uma pessoa internada em casa. As mudancas adaptativas como a cama de hospital,
ou mudancas de mdveis para melhor adaptacdo do processo de internacdo foi uma delas. A

esse respeito, segue as falas abaixo de familiares:

A mudanca que teve foi sé a cama de solteiro que cologuei num quartinho, coloquei
uma televisdo também pra ele ficar vendo. Eu durmo no chédo, num colchéo do lado
da cama dele. S6 isso (SIC F1).

Tinha um a mesa grande na cozinha e colocamos uma menor. E na sala, os moveis
foram retirados, pra ter mais espaco, entrar e sair com ele (SIC F3).

S6 a cama de hospital (SIC F6).

Outro tipo de mudanca que foi possivel observar se refere as mudancas de maior
monta, ou arquitetbnicas. Algumas familias acharam necessario fazer mudancas em paredes
para a entrada de cama hospitalar, rampas para cadeiras de rodas, para melhorar o ambiente

onde a pessoa internada ficaria.

Mudamos o banheiro, quebramos e aumentamos a porta para passar a cadeira de
banho (SIC F3).
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L4 na nossa outra casa, eu abri paredes, a porta do meu quarto eu tirei, como fiz
aqui, para ficar bem aberto pra cama passar, modifiquei tudo, fiz rampa pra passar
com a cadeira subir, a cozinha era baixa, pra ir para os quartos tinha um degrau, a
minha sala era toda aberta. Dai vim pra c4, abri a porta do quarto, ele ta bem
espacoso (SIC F4).

Neste subcapitulo foi possivel discorrer sobre os aspectos que envolvem o dia-a-
dia da familia, ap0s a internacdo domiciliar, suas mudancas e sentimentos envolvidos, assim
como as dificuldades enfrentadas pelo familiar em lidar com a situacdo de ter uma pessoa
internada em casa. As familias com o familiar h4& mais tempo acamado, demonstraram estar
mais adaptadas com a situacdo do que as familias que estdo menos tempo.

Pode-se observar que os cuidados na residéncia séo visualizados com vantagem e
desvantagem. De acordo com esta ultima, fica evidente que se faz necessario que a familia
receba orientacbes e que receba cuidados também. Em torno do adoecimento aparecem
limitacGes do cuidador, medos e fantasias referentes as doencas. A familia precisa de apoio
multiprofissional para se reorganizar, melhorar sua comunicag¢do, assim como procurar se
reconfigurar apds rupturas, amenizando com isso, 0 sofrimento de seus membros. Outro fator
que merece consideracdo sdo as poucas mudancas fisicas nas residéncias, para que uma
pessoa possa ficar internada na sua casa, diante do que pode-se dizer que o investimento é de
carater pessoal, social e relacional. Diante disto, pode-se pensar na importancia de que isto
seja dimensionado, haja vista quase sempre se tratarem de aspectos relegados nos

encaminhamentos da gestdo das politicas de salde.

4.3 AUXILIO DO SISTEMA UNICO DE SAUDE

Este subcapitulo contempla quatro categorias com suas respectivas subcategorias,
elaboradas a partir das falas das familias entrevistadas. No que diz respeito ao auxilio que as
familias recebem do Sistema Unico de Saude (SUS), sera possivel discorrer que quanto ao

transporte, recebem auxilio do SAMU, da guarda municipal e da ambulancia do municipio.

Quanto aos recursos materiais, observou-se que as familias recebem a alimentacdo para a

pessoa internada, medicamentos, materiais de enfermagem e higiene pessoal. No tocante ao

auxilio que a Unidade Basica de Saude (UBS) presta as familias, sera possivel discorrer do

envolvimento profissional e a falta de auxilio. E o auxilio que o Programa de Internacéo
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Domiciliar Interdisciplinar (PADI), serd discutido sobre os profissionais envolvidos,

cuidados prestados, orientacdo as familias e a representacdo do PADI para essas familias

entrevistadas.

No primeiro aspecto analisado, foi possivel observar que as familias recebem
auxilio de transporte, tendo a disposicao, o Servico de Atendimento Mdvel de urgéncia, o
SAMU. De acordo com a Portaria 2529/06, que rege a internagcdo domiciliar no @mbito do
SUS, 0 SAMU deve manter uma retaguarda absoluta para atender qualquer emergéncia, de
qualquer pessoa em situacdo de internacdo domiciliar. O cumprimento de tal Portaria se faz
presente nas falas dos seguintes familiares abaixo:

Quando precisamos, ligamos pro SAMU e ele leva a gente no hospital, se ele ndo ta
bem [...] O SAMU teve aqui esses dias e levou ele pro Regional, pra fazer lavagem
(SIC F1).

O SAMU também vem, eles sdo bem atenciosos (SIC F3).

Outro meio de transporte que as familias possuem, é da guarda municipal. Esta

também, quando necessario, leva e traz a pessoa acamada e seu cuidador para realizar exames

ou fazer fisioterapia. Segue o relato de um dos familiares entrevistados:

J4 que tinha saido uma vaga dele, falei com os guardinhas do municipio, e eles
levavam e traziam (SIC F3).

Os familiares relataram outro auxilio de transporte, a ambulancia do municipio,

conforme relata um dos familiares entrevistados:

Temos também a ambuléncia do municipio que vem sempre que precisamos. Minha
filha foi na Secretaria de Salde pra conseguir isso, atenderam ela muito bem (SIC
F3).

Quanto aos recursos materiais que a familia recebe do SUS, foi possivel
observar através das analises que as familias recebem como auxilio, alimentacdo, segundo o

relato do familiar abaixo:

Maxipro (proteina para nutricdo), Nutridink (suporte nutricional) para ajudar a
evacuar [...] (SIC F1).
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A Alimentacdo vem do posto, vem da Secretaria da Sadde (SIC F2).

Outro recurso disponibilizado pelo SUS para as familias sdo os medicamentos, de

acordo com os seguintes familiares:

Sim, a gente recebe do Posto [...] a medicacdo toda. Agora ndo falta mais (SIC F5).

[...] Os medicamentos agora tém quase todos no Posto, e 0s que ndo tém, e o que
faltar no Posto, o pessoal do Regional fornece (SIC F6).

O SUS também fornece materiais de enfermagem, através da UBS e do PADI.
Segue as falas de familiares abaixo:

Do Posto ganhamos esparadrapo, gases [...] (SIC F6).

No posto os materiais estdo sempre em falta, mas pego esparadrapo, soro, gases, [...]
0 PADI e o posto juntos ta bom, quando um ndo tem, pegamos no outro (SIC F3).

Materiais, menos fralda, mas o restante vem tudo, vem tudo do hospital, a gaze vem
do hospital, esparadrapo, o soro, que a gente usa pra lavar alguma lesdo, materiais
pra manutencdo da sonda, vem tudo de I& (SIC F2).

Vale ressaltar, que algumas familias estéo satisfeitas com o que estdo recebendo,
pois quando ndo ha material na UBS, as mesmas solicitam ao hospital, através do PADI, que
fornece o material que o familiar necessita.

Outro recurso material fornecido pelo SUS € um conjunto de materiais de higiene

pessoal, conforme as seguintes falas de familiares:

[...] 6leo hidratante para a pele [...] (SIC F1).

Sim, a gente recebe do Posto as fraldas [...] (SIC F5).

Na analise foi possivel observar que apenas um dos familiares entrevistados,
relatou que recebem auxilio da Unidade Basica de Salde (UBS), destacando profissionais

envolvidos, como segue a fala abaixo:

Do Posto, a enfermeira responsavel pela nossa area, a médica, a auxiliar de
enfermagem e a agente comunitéria, que comega por ela, falei dela por Gltimo, mas
ela é tdo importante quanto os outros profissionais, essa equipe é muito importante.
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A agente comunitaria passa sempre que precisar, ela leva o material para exames,
quando fica pronto ela vem avisar. Se a mée ta bem, a gente vai até no laboratério, é
uma forma de ela sair de casa, ver pessoas. Sendo, o laborat6rio vem até aqui (SIC
F5).

Aqui é possivel observar que j& existe um olhar da UBS para a integralidade da
pessoa acamada, estando de acordo com a Lei Organica da Saude, vigente, a Lei 8080/90. Por
outro lado, de acordo com os dados coletados, é possivel observar que ainda ndo ha uma
articulacdo entre alta complexidade — o hospital de gerou a internacdo e atengdo basica, pois a

maioria dos familiares entrevistados relataram que ha falta de auxilio de profissionais na

atencdo bésica. As familias relataram que é direito do acamado receber uma visita do médico
da UBS uma vez ao més, pois essas familias tém direito a integralidade, e precisam de auxilio
da atencdo basica, média e alta complexidade tambeém, pois as pessoas acamadas necessitam
de outros cuidados além dos cuidados referentes ao processo de interna¢éo, como preventivos
de céancer, exames de sangue, dentista, enfim, outros cuidados a que uma pessoa acamada
tenha direito, dadas suas especificidades. Porém, na realidade, ndo é o que ocorre. E isso fica

nitido nas seguintes falas:

O posto atende em casa pela internacdo domiciliar. O médico era pra vir uma vez
por més, mais vieram sé duas vezes até agora. Ndo vem ninguém. Se for 14 com uma
queixa, febre por exemplo, € para eles vir. Mas s6 podem vir na sexta, entdo se ele
passar mal antes, ndo adianta. Trés vezes ja disseram que eles vinham e ndo vieram
(SIC F3).

Os profissionais do Posto ndo vém. A gente tem direito a uma visita do médico uma
vez por més, ja tem uns cinco meses que eles ndo vieram. A Unica coisa que eles me
dizem 14 no posto, a porque o carro era pra ir tal dia, mas ndo teve carro pra gente ir.
Ah outro dia a médica tinha reunido, outro dia ndo sei 0 que... td s6 uma médica no
Posto pro bairro todo, que sdo mais de dez mil pessoas, entdo, é complicado. Entéo
sinto falta de eles vir. Eu vou 14, falo com elas, diz que faz tempo que néo visitam a
mae, mas continuam sem vir. Dai eu digo que s6 pra elas saberem, a mée ta bem
(SIC F6).

Através PADI, as familias recebem auxilio de profissionais envolvidos no

programa, evidenciado nas seguintes falas:

Ta, 0 médico, normalmente vem dois enfermeiros, o motorista né, o transporte, tem
a nutricionista. A nutricionista, eu as vezes acabo ligando pra ela, e acho que é isso:
médico, enfermeiros e nutricionista. Tem a dona, a doutora, também agora, que é
psicdloga. Mas eu ainda ndo tive a oportunidade de conversar com ela. Conversei s6
aquele dia, umas duas trés palavras (SIC F2).
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Tem o médico, a enfermeira, a psicologa que vem e conversa com nds, tem o técnico
de enfermagem, tem a parte da administragdo que fica 1& no hospital, até a
telefonista, todos sdo muito participantes (SIC F5).

O médico, a enfermeira, tem a nutricionista, o motorista, também veio uma
psicdloga, mas ndo chegou a conversar direto com ela, porque ela ndo conversa.
(Perguntado se ela conversou com vocés) Néo, aquele dia ela s6 veio pra conhecer a
paciente (SIC F6).

De acordo com a Portaria 2.529/06, que institui a Internacdo Domiciliar no ambito
do SUS, a equipe multidisciplinar deve ser composta de no minimo, um médico, enfermeiro e
técnico ou auxiliar de enfermagem, assim como equipes matriciais de apoio formada por
outros profissionais de nivel superior que possam prestar uma atencdo integral a pessoa
internada, como fisioterapeutas, fonoaudiologos e psicélogos (BRASIL, 2006). Desta forma,
foi possivel observar que o PADI esta de acordo com a lei, possuindo os profissionais
necessarios para um programa de internacdo domiciliar. Sdo eles: um medico, uma
enfermeira, dois técnicos de enfermagem, trés técnicos administrativos, uma nutricionista,
duas assistentes sociais e recentemente, uma psicdloga. Ainda faz parte da equipe, uma
fonoaudidloga voluntaria que quando necessario, compde a equipe do PADI.

Outro ponto a ser considerado, diz respeito aos cuidados prestados por esses

profissionais para com as pessoas internadas domiciliarmente, assim como para os familiares,
oferecendo suporte aos familiares cuidadores. As familias sentem-se cuidadas e amparadas,
por poder contar com o auxilio da equipe. E possivel evidenciar tal afirmacdo nas seguintes

falas:

Fazem a consulta, se tiver que modificar a dosagem de algum medicamento eles
mudam, se tiver algum procedimento de enfermagem é feito, quando é feito
medicacdo no soro, o enfermeiro fica aqui até acabar o soro, nunca vdo embora
antes. Levam todo o material usado, para ser dispensado no hospital, no lixo préprio.
Todos os procedimentos que podem ser feitos em casa eles fazem. Os que ndo tém
como fazer aqui sdo feitos no hospital (SIC F5).

O médico examina, os enfermeiros vé a pressdo, coragdo, e dizem se ta normal. Vé
0s curativos, posso ter feito meia hora antes, eles abrem tudo pra ver. Trocam a
solda. O medico conversa, pergunta como ela esta, 0 que precisa 0 que ndo precisa,
por exemplo, ela ta com uma micose na pele, perguntei o que ele dia da, ele me
passou uma receita e disse pra ir ao postinho vé se tem (SIC F6).



60

A equipe do PADI além dos cuidados prestados a pessoa internada e aos
familiares desta, também fornecem orienta¢cdes aos familiares, como pode-se observar nos

discursos a seguir:

Falam sobre os cuidados, que os remedios tém que ser na hora certa, e da
alimentacéo dele, e se precisar pode ligar para eles (SIC F1).

Quando da qualquer coisa nela que eu ndo conhego, tem o PADI. Eu ligo la pro
PADI, falo diretamente com o doutor, antes disso para falar com o médico,
precisava marcar hora, dia... Eu falo com doutor ou ligo 14 e falo com as
enfermeiras, ou com o pessoal que trabalha ali, é rapido, eles entram contato com o
doutor e ele vem aqui em casa, porque o atendimento domiciliar ndo sdo dias
marcados, se eu precisar eles vem. Eles vém na casa do acamado, quantas vezes for
necessario. Se ela tiver bem, o doutor vem uma vez por més. Qualquer coisa que ela
tenha, uma dor, alguma coisa que eu ndo conheca, eles me orientam. Hoje eu tenho a
orientacdo de profissionais, que é muito importante né (SIC F5).

A representacdo do PADI para as familias das pessoas internadas pelo programa é

algo positivo, pois fornece tranquilidade e amparo, segundo as falas abaixo de familiares

entrevistados:

Ah é muito boa, muito bom, ou étimo! Como eu ndo acompanho muito, mas, pelo
gue vejo ja é uma saida né, ja € um caminho que ajuda muito, entdo eu acho muito
bom. E se melhorar vai ser melhor ainda né, eles podem ir agregando mais coisas
juntos, mais profissionais, vai ser melhor ainda. Elas ligam né pai, perguntam se ta
tudo bem, sdo muito atenciosos (SIC F2).

E 6timo. Hoje ndo deixam a desejar ndo. Também se deixarem, eu vou atras com
certeza, porque ndo é favor, é direito. Favor vocé faz quando quer, quando pode,
mas direito € obrigacdo. Gosto muito da equipe, como amigos, pessoas que ajudam,
mas ndo deixo de olhar como um direito que a mée tem, sou bem consciente das
coisas, 0 PADI é um direito da mae, mas é meu dever como filha, cuidar dela
decentemente. Ndo temos nenhum tipo de reclamagcao deles (SIC F5).

Neste ultimo subcatipulo, contemplou-se o auxilio que os familiares de pessoas
internadas domiciliarmente recebem do SUS. Evidenciou-se que ha o auxilio de transportes,
recursos materiais, e que, segundo as familias, quando ndo ha na UBS, o hospital fornece o
que a familia necessita.

As UBSs ndo parecem desempenhar sua funcdo, no que diz respeitos aos
cuidados prestados pela atencdo basica as familias, como a visita domiciliar, a fim de fornecer
suporte para os familiares cuidadores, em seu domicilio. O PADI, por sua vez, parece

desempenhar seu papel de acordo com as diretrizes do SUS para a internagdo domiciliar,
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prestando uma assisténcia multiprofissional, com cuidados humanizados e orientacGes aos

cuidadores, deixando as familias satisfeitas e amparadas com o programa.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa apresentou como tema central a Percepgdo de familiares
cuidadores sobre o processo de internagcdo domiciliar. Para alcangar o objetivo geral da
pesquisa, atingiu-se primeiro 0s objetivos especificos, por meio das entrevistas semi-
estruturadas com os familiares cuidadores, sendo possivel obter informagBes sobre a
percepcdo das familias acerca da internacdo domiciliar, tais como a vida cotidiana da familia
antes da internacdo domiciliar. Com os resultados das analises, observou-se que as pessoas
internadas em suas casas, levavam uma vida independente, se relacionavam no seu meio
social, antes do adoecimento, e que aparentemente, demonstram aspectos positivos do dia-a-
dia antes da internacdo, lembrando e relatando aspectos bons e felizes da familia. Parece ser
uma dificuldade para o familiar cuidador falar de conflitos familiares. O foco € nas coisas
boas realizadas, tais como momentos harmoniosos e divertidos que a familia tenha passado.

A modalidade de internacdo domiciliar se mostra eficiente quanto a diminuicdo de
reincidéncias de internagdes hospitalares, que diminui a incidéncia de infeccdo hospitalar para
a pessoa internada. A falta de comunicacao entre a familia e a equipe médica € algo muito
debatido, pois os familiares merecem consideracdo e atencéo, visto seu sofrimento por ter
alguém em processo de adoecimento.

Outro fator positivo referente a internacdo domiciliar € o fato da familia ter a
oportunidade de permanecer junto com seu familiar doente, dando-lhe cuidados necessarios,
aléem carinho e amor, evitando assim o distanciamento do lar e das redes sociais da pessoa
internada. Em geral, tais familiares cuidadores deixam entrever algum tipo de relacdo que a
coloca direcionada para o cuidado, ou seja parecia ter alguma prontiddo para tal. Relacionado
a isto, 0s motivos que levam a pessoa a ser o cuidador € um fator que merece consideracdo. A
assuncao do cuidado encontra-se associada a proximidade, ou seja, a esposa que morava com
marido e este adoeceu, a filha que ndo saiu de casa, é que acabou se tornando a cuidadora,
dentre outros. E notéria a preponderancia de cuidadoras do sexo feminino, sendo estas,
normalmente esposas e filhas da pessoa acamada. Dentre os entrevistados, ha apenas um
cuidador do sexo masculino, que cuida da sua ex-mulher. Tal conjunto de pessoas que
assumem este lugar podem ser beneficiados se apoiados nessas escolhas de cuidado, que
muito possivelmente comporta dimensdes de suas singularidades, mas também expectativas

sociais e até mesmo de género.
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Referente as mudancas nas familias apds a internacdo domiciliar, foi possivel observar
que estas atravessam uma crise durante o processo de adoecimento, mas parecem ter
conseguido saidas para retornar ao equilibrio familiar. Cada familia tera sua forma de lidar
com o adoecimento e com a internacdo domiciliar, porém cabe citar que muitas sdo as
dificuldades enfrentadas nesse processo no sentido de ndo dimensionar as crises inevitaveis,
tais como a falta de informag&o do familiar cuidador referentes a cuidados. Isso pode gerar
grandes sofrimentos fisicos e psicoldgicos, desnecessarios tanto para a pessoa internada como
para o familiar cuidador. Nesse caso, acredita-se que ha um despreparo das familias que tem
um familiar internado em casa. Os profissionais do SUS parece ndo desempenhar seus papéis
de forma integral, pois esses familiares cuidadores necessitam de cuidados, para entdo
tornarem-se cuidadores, e assim procurar melhores formas de viver com qualidade. Cabe as
UBS, auxiliar essas familias, participarem desse processo prestando os cuidados referentes a
atencdo basica. Nesta perspectiva, pesquisas que identifiguem como algumas familias
conseguem encontrar forca para estruturar-se e enfrentar um processo de adoecimento podem
ser interessantes no sentido de identificarem onde se encontram aportadas tais possibilidades.

Referente aos auxilios que o SUS fornece para as familias, pode-se dizer que
ainda falta para estas terem uma satde como direito universal. Pois, auxilio com transportes,
materiais de enfermagem, medicacdo, alimentacdo, produtos de higiene, as familias recebem
da UBS, e quando nao tem, recebem do hospital, mas diante disto pode se questionar se estes
sdo apoios suficientes. Suporte social e psicoldgico, para aprender a lidar, e executar
adequadamente a tarefa de cuidador ficam evidentes como algo também necessario para esse
conjunto de familias. A USB tem a funcdo de executar, dentro da atencdo basica, visitas
domiciliares, a fim de fornecer suporte para os familiares cuidadores, em seu domicilio.

Mediante tal pesquisa, ficou evidente que os familiares de pessoas em situacédo de
internacdo domiciliar precisam receberem ainda maiores cuidados da atencdo basica em
salde, o que denota necessidade de maior articulacdo do sistema de satude como um todo. O
PADI, por sua vez, parece desempenhar seu papel de acordo com as diretrizes do SUS para a
internacdo domiciliar, prestando uma assisténcia multiprofissional, com cuidados
humanizados e orientac@es aos cuidadores, deixando as familias satisfeitas e amparadas com o
programa. Porém, levando em consideracdo o grande nimero de hospitalizacbes, o programa
ndo tem capacidade de atender todas as demandas, e para que a pessoa seja vista na sua
totalidade, ainda faltam profissionais envolvidos em tal programa.

Desta forma, pode-se dizer que a internacdo domiciliar no &mbito do SUS é uma

alternativa inovadora, que sendo executada dentro da Lei, podera trazer varios beneficios para
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a populacédo. Dentre estes, destaca-se a desospitalizagéo, a quebra do modelo curativo focado
na doenga ndo na pessoa, diminui¢do das reincidéncias de internagdes hospitalares e por
consequéncia, reducdo de infeccdes hospitalares, a possibilidade de a pessoa estar junto a sua
familia, assim como a implantacdo de cuidados humanizados, onde o foco € a pessoa e ndo
sua patologia.

Nesta perspectiva parece que mesmo havendo um caminho a ser trilhado na
atencdo domiciliar do ponto de vista de sua institucionalizacdo, do ponto de vista legal esta é
uma realidade que ja vem se constituindo, e para a qual seré necessario questionar-se sobre a
dimensdo do que é cuidado. A Presidenta Dilma Rousseff, segundo o Portal da Saude,
chamou atencdo para investimentos que serdo destinados a programas de internacao
domiciliar, dentro do Programa Melhor em Casa. Tal programa, de acordo com a presidenta,
pode ser uma maneira de diminuir os leitos ocupados nos hospitais, liberando estes para
pacientes mais urgentes, diminuicdo das infeccdes hospitalares por tempo de permanéncia e
reincidéncias as hospitalizacdes e assisténcia domiciliar atraves de cuidados humanizados. O
atendimento sera feito por equipes multidisciplinares, formadas prioritariamente por médicos,
enfermeiros, técnicos em enfermagem e fisioterapeuta. Outros profissionais (fonoauditlogo,
nutricionista, odontdlogo, psicologo e farmacéutico) poderdo compor as equipes de apoio.

Assim, espera-se que realmente haja um foco maior para essa nova modalidade
a assisténcia domiciliar, bem como um dialogo entre diferentes areas de conhecimento, a fim
de dar suporte e cuidados humanizados necessarios para suprir as complexidades das familias
e das pessoas internadas domiciliarmente. Julga-se necessaria também, a divulgacdo desses
programas para a comunidade, de modo que se possa também ocorrer maior indice de ado¢éao
dessa modalidade de cuidado.

Finalizando, deixo a sugestdo que sejam realizadas pesquisas com 0 mesmo
fendmeno estudado, porém que seja de delineamento estudo de caso, para assim poder se
aprofundar nas especificidades das familias de pessoas em situacao de internacdo domiciliar,
pois na pesquisa de campo, ndo foi possivel se aprofundar em aspectos subjetivos dessas

familias.
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APENDICE A — Roteiro de Entrevista com Cuidadores

ROTEIRO DE ENTREVISTA COM CUIDADORES

Informagdes do familiar cuidador

Sexo: Idade: Estado Civil: Grau de parentesco:

Informacdes da pessoa internada

Sexo: Idade: Patologia: Tempo da internagdo domiciliar:

N° de internacdes Hospitalares: Tempo das Ultimas internac6es hospitalares:

1- Porque vocé é o cuidador?

2 — Como se deu o processo de adoecimento do familiar que esta sob internacdo domiciliar?

3 — Como se deu a decisdo de optarem pela internacdo domiciliar?

4 — Como era o dia-a-dia da familia antes da internacéo domiciliar?

5 — Quais as mudancas que ocorreram na familia com a internagdo?

6 — Existem outras pessoas responsaveis pelos cuidados do paciente? Quem sdo elas?

7 — Como € a rotina diaria de cuidados? (tempo disponivel; medicamentos; curativos; alimentacéo)

8 — Quiais os sentimentos do familiar cuidador referente aos cuidados? Quais sdo 0s sentimentos
que acha que tém as outras pessoas?

9 — Quais adaptacdes foram necessarias para que ocorresse a internacdo no domicilio?

10 — A familia recebe auxilio profissional ou material do Sistema de Saude? Quais sdo? Sente falta
de algum outro auxilio material ou profissional?

11 — Quais profissionais estdo envolvidos no processo de internacdo domiciliar? Como € a rotina
deles em relacdo ao atendimento do paciente?

12 — Qual a avaliacdo que a familia tem acerca dessa modalidade de internacdo?
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

4 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
/- COMISSAO DE EIICA EM PESQUISA - CEP HOSPITAL
UNIS UL REGIONAL DE SAO JOSE DR. HOMERO DE MIRANDA

GOMES

Eu, , declaro que fui informado (a)
sobre todos os objetivos (Compreender a percep¢do da familia de pessoas em situacdo de
internacdo domiciliar sobre esse processo) e procedimentos da pesquisa “Familias de pessoas
em situacido de internacio domiciliar” realizada pela académica Patricia Rayche Virissimo,
orientado pela psicdloga Ana Maria Pereira Lopes. Como técnica de coleta de dados sera
realizada a técnica de entrevista semi-estruturada, onde responderei perguntas a respeito desse
assunto. O tempo disponivel para a entrevista sera 0 necessario para coletar os dados
necessarios. Assim:

() autorizo que as entrevistas sejam gravadas com gravador de audio

() néo autorizo que as entrevistas sejam gravadas com gravador de audio

As gravacdes de audio ficardo sob a propriedade da pesquisadora e sob sua guarda.

Tenho clareza de que os dados pessoais que possam me identificar ndo serdo revelados a fim
de garantir anonimato. E que as informacgdes referentes a pesquisa, guardando o meu
anonimato, serdo divulgadas por meio de trabalho cientifico e que a pesquisa pode ser
apresentada em aulas, congressos, eventos cientificos, palestras ou periddicos cientificos,
sempre preservando minha identidade.

Além disso, estou ciente de que os riscos e desconfortos que podem ocorrer nesse tipo de
pesquisa sdo minimos, e que me sera dado todo o apoio possivel para que eu me sinta bem.
Podera ocorrer desconforto durante a entrevista. Caso ocorra algum desconforto durante a
pesquisa sei que posso dizer isto a pesquisadora para que ela possa auxiliar-me.

Ao participar desta pesquisa estarei contribuindo para o desenvolvimento de conhecimento
cientifico sobre a percepcdo de familias de pessoas internadas domiciliarmente sobre esse
processo, colaborando com a reflexd@o a respeito desse assunto.

Estou ciente que a qualquer momento posso desistir (antes, durante ou depois de ja ter
aceitado participar da pesquisa ou de ja ter feito a entrevista), e ndo responder a alguma
pergunta sem ser prejudicado (a) por isso. Sei que poderei ter acesso as informacgdes da
pesquisa a qualguer momento. Declaro que fui informado (a) que posso me retirar do estudo a
qualguer momento, bastando apenas comunicar a pesquisadora por telefone ou mensagem
eletronica.

Nome por extenso:
RG:

Local e data:
Assinatura:

PESSOAS PARA CONTATO

Aluna responsavel: Patricia Rayche Virissimo
Endereco eletrénico: patyrayche@gmail.com
Telefone: (48) 9610 6178



Professora orientadora: Ana Maria Pereira Lopes
Endereco eletronico: ana.lopes@unisul.br

73



