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RESUMO: O objetivo deste estudo foi descrever como o cuidador familiar constréi as representagdes sociais da internagao domiciliar
na terminalidade, em relacao a internacao hospitalar. Tratou-se de um estudo qualitativo com 11 cuidadores familiares de doentes
terminais, cadastrados no servico de internacao domiciliar de um hospital universitario do sul do Brasil. Para coleta de dados foram
utilizadas entrevistas narrativas, analisadas por meio de andlise de contetido com olhar nas representagdes sociais. Como a internagao
domiciliar é recente, os cuidadores a relacionam com a internacao hospitalar, para poder assim representé-la. Ela significa acesso mais
facilitado a recursos tecnolégicos, e também a equipe de referéncia deste servico. Além disso, a internacao domiciliar representa mais
liberdade e autonomia ao paciente, entretanto, para o cuidador, mais privacao e responsabilizagdo. A internagao hospitalar representa
privacdo para o paciente, e mais liberdade para o cuidador.

DESCRITORES: Servigos hospitalares de assisténcia domiciliar. Assisténcia domiciliar. Enfermagem. Hospitalizacao.

HOME CARE AND HOSPITAL ASSISTANCE: SIMILARITIES AND
DIFFERENCES FROM THE PERSPECTIVE OF THE FAMILY CAREGIVER

ABSTRACT: The aim of this study was to describe how the family caregiver builds social representations of home care in terminal
cases, in relation to hospitalization. This qualitative study was performed with 11 family caregivers of terminally ill patients, enrolled
in home care service of a university hospital in southern Brazil. Data collection was performed by means of narrative interviews, which
were analyzed using content analysis from the perspective of social representations. Since home care is recent, caregivers relate it to
hospitalization and thus are able to represent it well. It means easier access to technological resources, and also to the reference team of
this service. In addition, home care represents more freedom and autonomy to the patient; however, for the caregiver, more deprivation
and accountability. Hospitalization represents deprivation for the patient, and more freedom for the caregiver.

DESCRIPTORS: Home care services, hospital-base. Home nursing. Nursing. Hospitalization.

INTERNAMIENTO DOMICILIAR E INTERNAMIENTO HOSPITALAR:
SIMILITUDES Y DIFERENCIAS DESDE LA VISION DEL CUIDADOR
FAMILIAR

RESUMEN: El objetivo de este estudio fue describir como el cuidador familiar construye las representaciones sociales del internamiento
domiciliar en la fase terminal en comparacion a la internaciéon hospitalaria. Se trata de un estudio cualitativo con 11 cuidadores de
enfermos terminales, registrados en un servicio de internamiento domiciliar de un hospital universitario del sur del Brasil. Para colectar
los datos, fueron utilizadas entrevistas narrativas, analizadas por medio del Analisis de Contenido con énfasis en las Representaciones
Sociales. Como el internamiento domiciliar es reciente, los cuidadores lo relacionan al internamiento hospitalario, para asi, poder
representarlo. Ello significa un acceso mas facilitado para recursos tecnolégicos, como también al equipo de referencia de este servicio.
Meas alla de eso, el internamiento domiciliar representa mas libertad y autonomia al paciente, aunque, para el cuidador, significa méas
privacion y responsabilidad. La internacién hospitalaria representa privacion para el paciente, y mas libertad para el cuidador.

DESCRIPTORES: Servicios de atenciéon a domicilio provisto por hospital. Atenciéon domiciliaria de salud. Enfermeria. Hospitalizacion.
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INTRODUCAO

A internag¢ao domiciliar emerge como moda-
lidade de cuidado para suprir as necessidades atu-
ais de cuidados permanentes, tanto aos pacientes
terminais, quanto aos doentes cronicos, evitando
dessa forma as internacdes hospitalares que ex-
poem esses individuos a riscos de infeccdes, bem
como ao distanciamento de seu ambiente familiar.
No inicio do século XXI, a Organizacao Mundial
de Saude (OMS) fez seu pronunciamento acerca
da assisténcia domiciliar, justificando-se frente
a necessidade de cuidados em longo prazo nas
doencas cronicas, as quais aumentam em relacao
a transicao demografica e epidemiolégica dos
altimos anos.!

A internac¢ao domiciliar pode promover o es-
timulo e a manutencdo da autonomia do paciente,
pois as tarefas no domicilio podem ser executadas
no tempo dele, com o incentivo, apoio e possi-
bilidade de maior desenvolvimento do vinculo
entre o cuidador e o doente.* Por outro lado, ela
também se apresenta como uma forma de redugao
dos gastos no cendrio hospitalar.”®

Estudos recentes acerca de internacdo domi-
ciliar ressaltam os beneficios proporcionados ao
paciente, como autonomia e liberdade,? e como se
organizam estes servigos para atender as deman-
das,® direcionando, de alguma forma, para a con-
solidacdo dessa modalidade de cuidado. Outros
estudos trazem os significados que ela tem para o
cuidador familiar, como privagdes, sobrecarga’ e
modificagdes na dindmica familiar.>® Salienta-se
que esses estudos nao realizaram comparacoes
entre a internacdo domiciliar e hospitalar, o que
pode justificar de certa maneira que os achados
sobre o tema sejam mais de beneficios do que de
maleficios para os envolvidos, como o cuidador e
o paciente, nessa modalidade de cuidado.

Dessa forma, a realizagdo de um estudo iden-
tificando as Representacdes Sociais (RSs) acerca de
internacdo domiciliar na terminalidade de vida,
comparando-a com a internacao hospitalar, faz-se
pertinente, tendo em vista que essas representacoes
vao sendo construidas a medida que os atores, os
cuidadores familiares, vao construindo seus signi-
ficados e interpretagcdes em torno do objeto inter-
nacao domiciliar, comparando-a com paradigmas
anteriores, tais como a hospitalizacao. Justifica-se,
ainda, a especificidade de internagdo domiciliar
na terminalidade de vida, por todo o contexto que
o cuidar de um paciente terminal envolve, desde
o momento da informacdo de que ele esta fora de
possibilidades terapéuticas de cura, bem como na

transferéncia de cuidados anteriormente realiza-
dos pela equipe de satde, para os cuidados que
serdo realizados por algum familiar. Somando-se a
essa nova dindmica familiar, que modifica papéis,
ressalta-se que a sociedade ocidental ainda se en-
contra em um contexto de cultura de negacao da
morte e valoriza¢do de avancgos tecnolégicos. Isso
também desprepara o ser humano para aceitar sua
finitude, bem como para o cuidar no processo de
morte e morrer no domicilio.

Assim, este estudo tem por objetivo descre-
ver como o cuidador familiar constréi as RSs da
internacao domiciliar na terminalidade, em relacdo
a internagao hospitalar.

REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGI-
CO: REPRESENTACOES SOCIAIS

As RSs sdo construidas a partir das interpreta-
¢oes da realidade. Elas procuram reconhecer como
0s grupos constroem um mundo estavel e previsi-
vel, a partir das diferencas, uma vez que ha, como
ponto de partida, a diversidade dos individuos.’
Nessa diregdo, as representagdes de um objeto sao
socialmente elaboradas e compartilhadas, contri-
buindo para a construgao de uma realidade comum,
que possibilita a comunicagdo.'’ Elas também po-
dem ser definidas como teorias do senso comum.
No entanto, elas ndo sdo mais ou menos validas
do que as teorias dos cientistas, pois satisfazem e
sao plausiveis ao intelecto do mesmo modo que
as segundas, embora sejam formadas com outros
métodos e respondam a preocupagdes diferentes.

Para que as RSs sejam geradas, ou seja, de
algo nao familiar para familiar, sdo necessérios
dois processos: a ancoragem e a objetivacao. A
ancoragem € um processo que transforma algo
estranho e perturbador, que intriga, num sistema
particular de categorias, e 0o compara com um para-
digma de uma categoria considerada apropriada.
Ancorar é classificar e dar nome a alguma coisa.
Na objetivacdo, une-se a ideia da nao familiari-
dade com a realidade, tornando-se a verdadeira
esséncia da realidade. Em outras palavras, seria
pegar algo da memoria e comparar com o objeto
a ser interpretado.’

METODOS

Trata-se de uma pesquisa qualitativa desen-
volvida com os cuidadores familiares, maiores de
18 anos, de pacientes terminais oncolégicos vin-
culados ao Servigo de Internagao Domiciliar (SID)
de um hospital universitario do sul do Brasil. O
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periodo de coleta de dados foi de janeiro a junho
de 2010. Foram entrevistados 11 cuidadores fami-
liares, sendo que quatro eram do sexo masculino e
sete do sexo feminino. Destas mulheres, cinco eram
filhas e duas esposas. Em relagao aos homens, dois
eram cOnjuges, um era irmao e outro era pai.

Utilizou-se o critério de saturacdo da amos-
tra, no entendimento de que a saturagdo é alcan-
¢ada quando a introducao de novas informacdes
nos produtos da anélise ja ndo traz modifica¢des
nos resultados anteriormente atingidos."

Na coleta de dados empregou-se a entrevista
narrativa, que possibilitou a exposi¢ao das RSs por
meio da vivéncia e experiéncia relatada. A entre-
vista narrativa permitiu reconstruir acontecimentos
sociais a partir da perspectiva dos informantes.
Assim, o informante foi encorajado e incentivado
a contar a histéria sobre algum acontecimento.®
Todos os informantes foram estimulados a relatar
suas experiéncias e vivéncias relacionadas com o
fato de cuidar de um paciente terminal no domicilio.

Para a realizacdo da entrevista narrativa
estabeleceram-se eixos norteadores, a fim de dar
uma direcdo na conversa, tais como: interna¢des
hospitalares e internagdes domiciliares, semelhan-
cas, diferencas, organizacao.

A visita ao domicilio do paciente terminal,
para efetuar a entrevista com o cuidador familiar
para a coleta de dados, foi agendada previamente
por contato telefonico. As entrevistas se realizaram
individualmente, com o cuidador familiar, no do-
micilio do paciente. Somente em duas situacoes,
em que dois membros da familia intitularam-se
cuidadores, a entrevista se realizou em dupla. As
entrevistas foram gravadas e transcritas para um

documento e, a partir deste, procedeu-se a analise
dos dados.

Para a etapa de analise dos dados, utilizou-
se a analise de contetdo, a qual se define pela
explicitacao do sentido contido num documento
ou o modo em que pode ser transformado com a
finalidade de oferecer um significado. Foi reali-
zada uma preparacao inicial do material, na qual
as entrevistas transcritas constituiram o corpus
da pesquisa. Apds esse momento, iniciou-se a
pré-analise, por meio das leituras flutuantes, as
quais buscaram ultrapassar o evidente procurando
desvendar o implicito, o contraditério, aquilo que,
silenciado, se oculta entre as palavras. A flutuagao
permitiu enxergar o que ndo foi dito. Apos essas
varias leituras e releituras, ocorreu, entdo, a im-
pregnacao dos dados. A partir disso, iniciou-se
a categorizacdo, por meio de destacamentos dos

assuntos, por relevancia ou repeticao, e eventuais
reagrupamentos, transformando, assim, os dados
brutos em dados lapidados ou organizados. Além
disso, foram levadas em conta as contradicoes, o
que permitiu originar as categorias, bem como
possiveis subcategorias.'?

Seguindo os principios éticos e respeitando
a Resolucao 196/96,'" que orientam pesquisas em
seres humanos, foi lido e entregue o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido a cada parti-
cipante. A identidade dos participantes do estudo
foi preservada, por meio da adocao de cédigos
para identificagdo das falas, a fim de manter a sua
privacidade. As letras que formam esses c6digos
sao CF para cuidador familiar, seguidas de ntime-
ros e, ainda, com o acréscimo de F (feminino) ou
M (masculino), para a identificagdo das falas. Por
exemplo: CF1-M, CF2-F, CF3-F, CF4-M e, assim,
sucessivamente.

A execugao do projeto foi posterior a apro-
vacdo do Comité de Etica da UFSM, com o Cer-
tificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica
(CAAE) ntimero 23081.014219/2009-85.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da anédlise de contetdo, constru-
iram-se duas categorias: internagdo domiciliar:
potencialidades, facilidades e fragilidades; e
internacao domiciliar e internagao hospitalar:
semelhancas e diferencas.

Internacao domiciliar: potencialidades,
facilidades e fragilidades

A internacdo domiciliar, em alguns casos,
parece ser vista como uma forma de acesso fa-
cilitado a certos recursos, geralmente dificeis de
conseguir de forma gratuita. Um desses recursos
é 0 oxigénio, necessario para a manutencao da
vida de alguns pacientes terminais. Isso pode ser
observado na fala do cuidador familiar: ele ficou
internado quatro dias na cama, s6 com O,. Mas depois
que ele tirou 0 O,, que ele veio para casa, nio conseguiu
ficar sem. Dai eu aluguei, uns dois, trés dias, oxigénio.
Fui ao hospital para pegar a receita para ele e encontrei
com uma enfermeira. Ela perguntou por ele, e eu disse:
"Ah esti em casa, com oxigénio’. Mas estd alugando?
[a enfermeira perguntou], e eu digo: ‘estou’. Dai ela
falou: "Mas fala com o médico dele e fala com a interna-
¢do domiciliar’. Falei com o médico e falei com uma das
enfermeiras do [SID]. Olha, foi [um dia], [no outro] jd
estava o concentrado aqui em casa. Assim, eu tive uma
sorte, que diz que é muito dificil, [...] porque geralmente
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tem que entrar na justica. O aluguel é quatrocentos e
cinquenta [reais] [...] eu tive sorte de conseguir, por ld
pelo hospital. Essa internagdo domiciliar foi, olha, bah!
S6 de conseguir aquele concentrado ali, que é carissimo
para alugar, eu jd consegui facil (CF4-F).

A RS de que a internagdo domiciliar € uma
forma de conseguir o acesso a equipamentos de
maneira mais facilitada pode estar relacionada
com o fato de que muitas vezes a disponibilida-
de de determinadas tecnologias esta restrita ao
ambiente hospitalar. Uma vez que a internacdo
domiciliar é algo relativamente novo, ou seja,
ndo familiar, os cuidadores familiares tendem a
associa-la a coisas familiares como o acesso ao oxi-
génio, o qual facilmente se consegue no hospital.

Esse processo de construgdo das RSs rela-
ciona-se com o ancoramento de ideias estranhas,
reduzindo-as a categorias e a imagens comuns, isto
é, familiares, comparando um objeto a internagao
domiciliar, a um paradigma de uma categoria que
se julga ser apropriada, no caso, os recursos ofer-
tados no espaco hospitalar.’ De fato, a internagao
domiciliar é uma das modalidades mais especi-
ficas da atencdo a satide, envolvendo a presenca
continua de profissionais no domicilio e o uso de
equipamentos e materiais. Ela é uma forma de
operacionalizar o atendimento, assim como utiliza
a visita domiciliar como estratégia de realizacao
desta atividade.® Nesse sentido, os profissionais,
além de proporcionarem aos cuidadores o maior
namero possivel de informagdes e orientacdes
sobre cuidados e sobre as possibilidades de evo-
lugdo do quadro clinico do doente, possuem como
atributo fornecer os equipamentos basicos para a
manutencdo da assisténcia no domicilio.'

Outras facilidades que a internagao domici-
liar possibilita é o acesso a medicamentos, fraldas,
isentando a familia de compré-los: ele tem toda a
medicagdo, tem o oxigénio, [...] trouxeram um pacote de
fraldas. Essa semana a gente comprou uma Sustagem,
ontem quando eles [profissionais do SID] vieram, eles
trouxeram outra. Isso tudo auxilia e saindo do regime de
internagio domiciliar [...] que dificulta mais (CF9-F).

Percebe-se que as facilidades da internagao
domiciliar parecem proporcionar certa seguranca
aos cuidadores, pois eles tém acesso aos materiais
presentes no espago hospitalar. Sem a internacgao
domiciliar, poderia ficar mais dificil a obtencao
desses recursos, implicando na necessidade de
aquisicao dos mesmos. Diante disso, a internacao
domiciliar também inclui nesta oferta de mate-
riais e recursos tecnologicos medicacoes, fraldas,
insumos.'

A internagdo domiciliar também facilita o
atendimento nas urgéncias, pois hé a possibilidade
de a equipe deslocar-se até a casa do paciente, ou
de este ter acesso ao servigo hospitalar de forma
mais rapida, evitando determinadas burocracias, ja
que possui a equipe do SID como referéncia, con-
forme as falas: ele jd estd apresentando um inchaco na
lateral ali, entdo, ao invés de deslocar para o PA [pronto
atendimento], o pessoal vem aqui e jd vé o que é que é
(CF6-M); eles disseram que se tivesse algum problema
com ela, ela ndo passaria pelo pronto-socorro, jd passaria
direto, porque ela faz parte da internacio domiciliar [...]
entdo ela ndo passaria por aqueles negocios de maca.
Teria um lugar certinho, isso é muito importante. Por-
que passar por todo aquele processo de pronto-socorro,
aquilo ali s6 quem passou sabe (CF7-M).

A possibilidade de receber a equipe em casa
em uma situagdo de emergéncia ou urgéncia, ou
de possuir uma equipe de referéncia no espago
hospitalar, parece tranquilizar os cuidadores fa-
miliares, ja que viabiliza o acesso e o atendimento
rapido nesta situagdo. Nesse sentido, a eliminagao
dos deslocamentos do paciente, muitas vezes, com
o proprio veiculo da familia, bem como a redugdo
da longa espera em um servico de pronto aten-
dimento, devido a facilidade de acesso a equipe
de satde, por ela ser referéncia para o paciente,
produzem de certa forma esta RS de facilidade no
atendimento a emergéncia e urgéncia.

Essa construcao da-se tanto pela ancoragem,
associacdo de situacdes familiares com a nao fa-
miliar, quanto pela objetiva¢ao’, na qual o indivi-
duo relaciona as situagdes nao familiares, como a
internacdo domiciliar, com algo de sua memoria,
ja vivenciado ou experienciado. A experiéncia e a
vivéncia destes deslocamentos e as longas espe-
ras pelo atendimento nos pronto atendimentos
fazem parte da vida das pessoas portadoras de
doencas cronicas e em situagdo de terminalidade,
bem como de suas familias. Outro estudo'® revela
que uma das facilidades da internagdo domiciliar
consiste na reducao de encaminhamentos do pa-
ciente ao hospital e do enfrentamento da demora
do atendimento em pronto-socorro de hospitais.

Por outro lado, talvez pelo fato do SID
pertencer ao hospital, a referéncia aos recursos e
outros servicos ofertados neste ambiente, como
uma possivel internagdo hospitalar, fica mais faci-
litada para o paciente. Isso pode proporcionar ao
cuidador familiar uma forma de obter um aten-
dimento especializado, evitando a entrada pelo
pronto atendimento, o que acarretaria em uma
nova avaliacdo do paciente. Presume-se, ainda,
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que esta imagem da internagdo domiciliar é cons-
truida pelo fato de essa modalidade de cuidado
ser recente e, portanto, conduzir os cuidadores
familiares a perceberem-na como uma continui-
dade do hospital. Assim sendo, acredita-se que o
cuidador familiar, apegando-se as facilidades que
a internagdo domiciliar proporciona, sentir-se-ia
menos ameacado frente aos possiveis sentimentos
de cuidar de um ente querido em situacao de fim
de vida no domicilio, sem o amparo dos recursos
hospitalares.

A forma de organizacao da internacdo domi-
ciliar, como as orienta¢des ao cuidador, os registros
de acontecimentos e do controle dos sinais vitais,
parece facilitar o preparo dele para realizar as
acOes para o paciente: eu fui ld na parte da adminis-
tracdo da internagdo domiciliar, explicaram direitinho,
deram pasta. Cada visita que eles fazem, eles colocam
como € que estd a pressio arterial dela. Isso ai é muito
importante, porque, se tiver alguém aqui, uma pessoa
pra verificar a pressdo dela, eu vou na pasta e digo: ‘a
pressdo dela estd aqui’ [...]. Esse controle é importante,
nao adiantaria eles virem aqui e ir embora sem deixar
algo (CF7-M).

A organizacao da internacao domiciliar pa-
rece proporcionar aos cuidadores familiares uma
melhor instrumentalizagdo para a observacao do
paciente, frente a esta experiéncia nova do cuidado
no domicilio. Assim como os registros dos sinais
e sintomas manifestos pelos pacientes permitem
aos enfermeiros e equipe de satide um acompanha-
mento mais préximo do que de fato aconteceu com
o paciente, ja que este, em situagdo de internagao
domiciliar, estd de certa forma longe dos “olhos”
dos profissionais de satde.

Essa organizacao aproxima-se com a da uni-
dade de cuidados paliativos de outro estudo, em
que o cuidador familiar recebe orientacdes sobre
como registrar os cuidados realizados para forne-
cer subsidios a equipe de satilde no momento da
visita.”” O caderno de anotagdes ou prontudrio, que
fica no domicilio do paciente, também é utilizado
em um servigo de assisténcia domiciliar de Minas
Gerais, com o intuito de a equipe acompanhar a
evolucdo do tratamento do paciente.”

Esse modo de organizacao relaciona-se
também com o ambiente hospitalar, favorecendo
ainda mais que as RSs da internacdo domiciliar
sejam construidas a partir do cuidado realizado
em uma internacao hospitalar. Desse modo, esta
ancoragem que transforma algo estranho em fa-
miliar ocorre quando determinado objeto ou ideia,
neste caso, a internacao domiciliar, é comparada

ao paradigma de uma categoria, podendo ser o
hospital, fazendo com que adquira caracteristi-
cas dessa categoria, reajustando-se para que se
enquadre nela.’

A interna¢do domiciliar também é vista como
a confirmacao de que ndo ha mais nada a fazer
pelo paciente, uma vez que ele estd indo para casa.
Isso podde ser evidenciado na fala do cuidador
familiar: quando eu fui ld na internacdo domiciliar,
falei com a moga, mas [ela] nunca disse: “vai porque
nao tem mais solucdo aqui [hospital]’. Isso eu procurei
nao botar [na cabeca], porque a propria mae dela me
perguntou, mas eu tenho um livrinho ali, [e disse]:
ndo, essa aqui é em fungdo do sistema de hospital, que
as vezes ndo tem leito [...]. Porque nio é chega e joga
pra casa ld, e eles tao vindo aqui [...]. O que ficou no ar é
como se acabou as munigoes, pela funcaio da internagdio
domiciliar (CF7-M).

Nessa representagao da internagdo domici-
liar, fica implicito que o ambiente hospitalar repre-
senta uma atmosfera de cura, pelos tratamentos
curativos ofertados, e o ambiente domiciliar, um
espago que pode proporcionar controle de sinais/
sintomas e acompanhamento, significando, dessa
forma, que o paciente encontra-se fora de possibi-
lidades curativas, portanto em situacdo terminal.

Essa perspectiva da internacao domiciliar
tende a produzir uma relacao fragil, porque de-
monstra que o ambiente domiciliar ndo seria um
lugar, no olhar do cuidador familiar, favoravel
para o paciente, visto que ndo possui a tecnolo-
gia dura e os recursos que o ambiente hospitalar
garante, ficando inevitavelmente explicito que o
paciente de fato se encontra fora de possibilidades
terapéuticas. Além disso, a internacdo domiciliar
implicaria em um carater meramente substitutivo,
pois o ambiente domiciliar ocuparia o espago do
ambiente hospitalar, e o cuidador, possivelmente,
o lugar da enfermagem. Implicitamente, ficaria
entendido que o cuidador familiar ndo vé a equipe
como facilitadora para o processo de terminalida-
de. Entende-se que essa perspectiva ndo depende
somente da equipe de internacao domiciliar, mas
também da equipe que atendeu o paciente durante
seu tratamento curativo.

Internacao domiciliar e internac¢do hospitalar:
semelhancas e diferencas

Muitos cuidadores familiares, primeira-
mente, destacaram as vantagens da internacao
domiciliar, entre elas, a representacao de que o
cuidado na casa significa mais liberdade para o
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paciente, além de este sentir-se mais a vontade,
conforme as falas: ele ndo aguenta mais o hospital.
Ele quer vir para casa, ele quer estar no quarto dele,
assistindo TV (CF6-M); estou cem vezes melhor aqui
na minha casa do que no hospital” [...]. E aqui vém as
visitas, os conhecidos, ele senta na cadeira que ele quer,
ele tem o lugar dele pra comer. Ld ele tinha que tomar
banho todos os dias, aqui a gente faz como ele jd estava
nos ultimos cinco anos acostumado. Ele decidiu que ele
ia tomar banho um dia sim e outro ndo porque ele ‘ndo
faz safadeza pra se sujar’ (CF9-F).

Diante das falas dos cuidadores, percebe-
se que a internagdo no espaco domiciliar parece
proporcionar certo conforto, liberdade, por ser
o proprio espago do paciente, e, também, com as
regras e normas singulares de cada membro da
familia. Essa perspectiva difere do hospital, que
possui organizacdo e normas proprias, as quais
direcionam as a¢des de todos os envolvidos nesse
espaco, sejam profissionais de satide, pacientes,
acompanhantes familiares, ou visitantes. Isso
implica que, no espago domiciliar, a familia e o
paciente parecem possuir mais autonomia para
decidir sobre seus horarios e o tipo de alimen-
tacdo, o momento da higiene, a possibilidade de
sair de casa. Ja, no hospital, essa autonomia fica
diminuida, pois a organiza¢do da instituicao im-
poe horérios para alimentagdo, higiene e visitas.

Desse modo, as acdes de cuidado no lar,
espagco de referéncia do paciente, podem desenvol-
ver-se conforme as necessidades e singularidades
do enfermo e de sua familia.” Em outras palavras,
podem ser planejadas conforme as demandas e
habitos de cada paciente. Nessa linha de pensa-
mento, a internacdo domiciliar faz com que os
sujeitos sejam percebidos como singulares em
suas culturas, historias de vida e subjetividades. O
cuidado no domicilio é feito levando-se em consi-
deracdo as preferéncias e gostos do paciente.” Em
outro estudo, ressalta-se que para os cuidadores,
mesmo referindo o atendimento do hospital como
satisfatorio, a preferéncia pelo ambiente domiciliar
é maior, porque este lhes oferta conforto, liberdade
e maior apoio familiar.’

A casa, para alguns cuidadores, representa
apoio de outras pessoas, com a possibilidade de
rodizio entre elas, além de evitar o deslocamento
para a realizacdo de visitas e a permanéncia em
um ambiente diferente, como é o do hospital,
conforme a fala da cuidadora familiar: e o fato do
pai ndo estar internado é muito melhor. Porque nos
temos mais gente aqui. Aqui é longe, no momento que
quisesse internar ele ld fora [no hospital], é muito mais

dificil. A pessoa fica ld presa, e até que tu vais para ld,
tem que ter hordrio e tudo. E aqui dentro de casa ndo.
E diferente. Reveza, ficam duas. Vai e volta, ninguém
deixa de se alimentar por causa disso. Fica muito mais
facil. Internado, é muito mais dificil (CF10-F).

Mais uma vez, percebe-se que as normas
e as regras do hospital podem isolar o paciente
de seu ambiente confortavel, ou seja, a sua casa,
bem como de seus familiares. Assim como, em
algumas situacoes, os familiares conseguem fazer
um revezamento entre si, para realizar o cuidado,
ndo implicando em se abster, totalmente, de suas
fungoes cotidianas.

Essas afirmacdes vao ao encontro de um es-
tudo realizado com cuidadores familiares, em que
foi revelado que ir ao hospital é dificil, restringindo
a quantidade e o revezamento de visitantes. Isso
porque o deslocamento em transporte coletivo
para longas distancias é oneroso, além de de-
mandar muito tempo, o que nem sempre permite
assiduidade do cuidador familiar durante a inter-
nacao.”” Além desse fator, destaca-se a importancia
do apoio social no cuidado domiciliar.*

Por outro lado, percebeu-se que muitos argu-
mentos da equipe de satde do SID sao repetidos
pelos cuidadores, deixando de certa forma nas
entrelinhas certa inseguranca em relagdo ao cuida-
do realizado em casa, e um desejo pela internagao
hospitalar, que representa maior seguranca pelo
fornecimento de tecnologia e mais recursos para os
pacientes. Todavia, o cuidador familiar demonstra
que percebe os beneficios que a internacao domi-
ciliar proporciona a paciente: em casa é uma coisa, e
no hospital é outra. Embora em casa a gente ndo tenha
toda a tecnologia que eles tém pra correr e fazer, mas
em casa a gente ndo vé aquilo tudo que a gente vé no
hospital [...] no hospital, ela tava ld, mas jd queria vir
pra casa. Eles cansam do hospital [...] em casa, se ela
estd com sono ela vai e deita. No hospital, entra um, sai
um. [Ela] estd um pouquinho melhor em fungdo disso,
isso foi o que eles [equipe do SID] mesmos falaram.
[...] ela sentiu uma melhora. Mas a gente ndo sabe se
a melhora é porque estd em casa. E aquele ambiente do
hospital prejudica as pessoas, embora sejam tratadas
para o bem (CF7-M).

Pode-se notar que os argumentos da equipe
de internagdo domiciliar sao repetidos pelo cuida-
dor familiar de forma muito positiva, ressaltando
que em casa o paciente, além de apresentar me-
lhora em relagao ao seu estado de satde, fica mais
a vontade, o que de certo modo pode suspender
0 pensamento de que o paciente estd indo para
casa porque ndo héd mais o que fazer no hospital.
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Por outro lado, apesar de o ambiente hospitalar
prejudicar o paciente, esse espago ainda representa
um local para fazer o bem, ou seja, curar. J4 a inter-
nagao domiciliar parece gerar davidas sobre se a
melhora da paciente de fato é por estar em seu lar.

O hospital é um lugar artificial em que o ser
humano corre o risco de perder suas caracteristi-
cas.” Complementando essa ideia, destaca-se que
o ambiente hospitalar despersonifica o individuo,
pois os corpos se tornam despojados daquilo
que lhes confere uma determinada identidade e
que os insere na histéria.”? De fato, o ambiente
hospitalar ocupa um lugar de acumulacao e de
desenvolvimento do saber, no qual se pode ter
acesso a tecnologia e a um atendimento rapido,
mas é também um ambiente onde muitas vezes se
perde a individualidade, pois os costumes e habi-
tos ndo sao respeitados e as rotinas sdo impostas.
Dessa forma, o processo de internagao é doloroso
em Vvarios aspectos para quem estd internado.
O afastamento da familia e dos amigos resulta,
muitas vezes, em um sentimento de abandono e
de tristeza.

Outra perspectiva também se refere ao cui-
dador se sentir sozinho no cuidado no domicilio, o
que gera certa inseguranca no membro da familia
que vai assumir o papel de cuidador. Sendo as-
sim, o cuidador familiar relata ter solicitado que
a paciente ficasse mais um tempo internada no
hospital, até que ela estivesse melhor: eu ndo tinha
condigoes, como é que, se ld [no hospital] em trés en-
fermeiras, mais eu ajudando. Aqui, eu estava sozinho, e
para virar ela na cama tem que ser reto [movimentagao
em bloco], tem que ser trés pessoas para virar. Entdo
foi por isso que eu pedi [para ficar mais um tempo
no hospital] (CF2-M).

Nessa fala, verifica-se mais uma vez que,
pelo fato de o espago hospitalar fornecer equipa-
mentos e recursos humanos, torna-se mais facil
o cuidado ao doente. Assim, o hospital pode re-
presentar mais suporte, enquanto que em casa a
representacao para o cuidador seria de sobrecarga
e responsabilidade solitaria.

Sendo o hospital um local com equipamen-
tos, insumos, recursos humanos, logicamente,
ele fornece um suporte técnico maior do que no
espago domiciliar. Por outro lado, reconhece-se ser
intencional a internacao domiciliar para a redugao
de custos no espacgo hospitalar.®

Outra modificacdo no papel do cuidador
nestes dois espacos, isto é, o domiciliar e o hospi-
talar, conforme a fala de uma cuidadora, refere-
-se a responsabilidade pelo paciente. Em casa, a

cuidadora familiar é responsavel pelo cuidado do
paciente e pelas situacdes que podem acontecer.
Ja, no hospital, o0 médico é responsabilizado: no
hospital tu tens um médico, e em casa aqui tu fazes
teus cuidados |...] se na hora do banho der uma parada
nele, e eu estou sozinha, entdo tu reanima, ou tu ndio
sabe o que tu faz. Entdo te dd aquela angistia, aquela
insequranga, nio é que nem no hospital. No hospital,
se o paciente, na hora dos cuidados acontecer alguma
coisa, 0 médico vem, chama o médico, a enfermeira ali,
te ddo apoio [...]. Ld no hospital eu acho que ndo é tanto.
Que ld eles [a familia] vdo para cima do médico. E em
casa eles vio para cima de mim (CF4-F).

Diante disso, o hospital representa um
suporte e apoio maior, pois a responsabilidade
é transferida aos profissionais de satide dessa
instituicdo em caso de falecimento do paciente,
reduzindo, assim, a culpa e a responsabilidade do
cuidador familiar. J& o domicilio significa para o
cuidador maior responsabilizagdo pelo paciente e
possibilidades de sentimentos de culpa, em caso
de o paciente vir a falecer, pois ha cobrancas por
parte dos outros membros da familia. Enfim, a
independéncia que a internagdo domiciliar propor-
ciona apresenta algumas facetas. Para o paciente,
mais liberdade em suas agdes e possibilidade
de participacdo nas decisdes terapéuticas. Para
o cuidador, maior responsabilizagdo, trazendo
angustia, quando este ndo se sente tdo preparado
para o cuidado do paciente terminal no domicilio.

Alguns cuidadores familiares destacaram
o que visualizavam sobre os aspectos negativos
no espago hospitalar, como o pouco tempo da
visita, os riscos de aquisicao de outras doencas,
o desconforto de estar com outros pacientes em
um mesmo quarto, o isolamento do paciente, en-
tre outros: no hospital é um gemendo, é outro lendo.
Dificilmente tu pegas um quarto que tem uma pessoa.
Tu pegas um quarto com mais quatro ou cinco pessoas.
Fora os riscos todos que tu corres de estar internado,
infeccdo hospitalar (CF6-M).

Diante disso, percebe-se que alguns cuida-
dores familiares veem o hospital como um local
de soliddo e angtstia para o paciente, além do
risco de exposicdo a infeccdes. A hospitalizagdo
prolongada provoca grande alteracdo nos habi-
tos de vida do paciente, afastando-o de sua rede
social e de seus objetos pessoais, além do risco de
infecgdo hospitalar.”

No ambiente hospitalar, alguns desconfor-
tos também surgiram com a questdo da rotina
de alimentacao. Todavia, os questionamentos da
cuidadora familiar produziram a mudanca, ja que
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o paciente nao estava aceitando o tipo de alimenta-
¢do: em casa vem o que a gente quer e ld [no hospital]
ndo. Aquelas misturas que vém aqueles preparados |...].
Ela [nutricionista] disse assim: ‘mas ele precisa, porque
ele tem que ganhar peso’. Ai eu |...] disse: ‘olha, eu sei
que o teu trabalho é esse, mas nos sabemos que ele nio
vai ter cura, entio ndo vai resolver para ele aumentar
um quilo ou dois. Dd pra ele a gelatina, o iogurte comum
que ele quer” [...]. E de vez em quando nos levivamos
uma sardinha pra ele comer com paozinho d’dagua, que
morre ndo, eu sei que nio pode (CF9-F).

Percebe-se que no ambiente hospitalar fica
mais dificil o exercicio da autonomia, tanto do
paciente quanto do familiar, sendo necessarias
muitas discussdes com os profissionais de satide,
para que seus argumentos sejam valorizados. Ape-
sar das normas e regras hospitalares, os familiares
sempre buscarao uma forma de contorna-las, para
proporcionar um pouco mais de conforto ao pa-
ciente, ja que ele ndo esta no seu espago.

A dificuldade do paciente e do familiar
exercerem sua autonomia no ambiente hospitalar
também é encontrada em outro estudo, o qual
aponta esse aspecto como um dos maiores desa-
fios, pois a rotina hospitalar com suas normas e
regras dificulta a efetivacao desse principio bioé-
tico.* Além disso, a internagdo hospitalar suprime
as caracteristicas pessoais do paciente e de sua
familia para moldé-las ao ambiente hospitalar,
descaracterizando-as."

CONSIDERACOES FINAIS

Os programas e politicas ptblicas acerca da
internacdo domiciliar ressaltam os beneficios que
ela proporciona ao paciente por este se encontrar
em seu lar, proximo da familia, sendo cuidado
por um ou mais membros dela, bem como a pos-
sibilidade de organizar seus horarios em relacao
a alimentacdao, medicacdo, higiene, lazer, entre
outros. Essa narrativa foi fortemente observada
nas falas dos cuidadores familiares, em especial,
no inicio das entrevistas. Eles acreditam que a
internacdo domiciliar representa para o paciente
mais liberdade, mais conforto, mais qualidade de
vida e mais convivio social. Todavia, ao longo das
falas, percebeu-se que, para o cuidador, a interna-
¢do domiciliar representa mais responsabilidade,
mais privagao, mais sobrecarga, decorrentes,
muitas vezes, da falta de apoio social. Salienta-se
que a representagdo da internagdo hospitalar é
construida exatamente ao contrério disso, pois,
apesar de entender o beneficio que esse espago
proporciona trazendo cura ou recuperagao, o

cuidador familiar aponta que, para o paciente,
o hospital apresenta-se de forma desfavoravel,
porque o despersonifica, isola-o de seu contexto
e o submete as rotinas hospitalares. Entretanto, a
internacdo hospitalar, para o cuidador, possibilita
mais liberdade, pois ele pode conciliar as visitas ao
doente no hospital com suas atividades rotineiras,
nao sentindo-se tdo responsavel pelos cuidados,
como no caso do cuidado no domicilio.

Ainda, percebe-se que o espaco domiciliar
como possibilidade de cuidado, no olhar do
cuidador familiar, proporciona um acesso mais
facilitado a recursos materiais e humanos, como a
equipe de satide, bem como o controle de sinais/
sintomas e acompanhamento. Todavia, ele foi as-
sociado ao significado de que o paciente encontra-
-se fora de possibilidades curativas, portanto, em
situagdo terminal. J4, para a internacao hospitalar,
arepresentacdo é de uma atmosfera de cura, pelos
tratamentos curativos ofertados.

Entender como os cuidadores familiares
constroem suas RSs em torno da internacao do-
miciliar pode promover uma comunica¢do mais
efetiva entre os envolvidos no processo de cui-
dado, além de auxiliar enfermeiros e equipes de
satde a elaborar e realizar préticas de acolhimento
efetivas ao paciente e familia nesta modalidade de
cuidado. Frente a isso, a equipe de enfermagem e
a de satdde necessitam estar atentas e perceber a
ansiedade e angustia do cuidador familiar, devido
ao encaminhamento do paciente a internagao do-
miciliar. Em muitas situagdes, as justificativas de
decisdo por esta modalidade de cuidado nao sao
esclarecidas pelos profissionais, fazendo emergir
duavidas e inquietacdes nos familiares.
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