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Resumo

Objetivo: Compreender as alteragdes no cotidiano do familiar acompanhante durante a hospitalizagéo de um
membro da familia

Métodos: Pesquisa qualitativa realizado com 16 familiares acompanhantes de pessoas com dependéncia para
0 autocuidado num hospital publico. As entrevistas gravadas foram realizadas individualmente, utilizando um
roteiro semiestruturado. Para a organizacdo e analise dos dados utilizamos a Andlise Tematica e discutimos a
luz dos pressupostos tedricos e da sensibilidade propostos por Maffesoli.

Resultados: Emergiram quatro categorias: a ruptura do lago substancial com os filhos; a abdicagdo da
atividade laboral para favorecer o estar-junto; os rituais do hospital no cotidiano do familiar acompanhante; o
cuidado de si e a poténcia do estar-junto.

Conclusdo: Permanecer em processo de acompanhamento se sobrepde a todas as atividades da vida
cotidiana dos familiares acompanhantes.

Abstract

Objective: To understand the changes in the routine of the family companion during the hospitalization of a
family member.

Methods: Qualitative research carried out with 16 family companions of people with self-care dependency in
a public hospital. The recorded interviews were conducted individually using a semi-structured script. We used
the thematic analysis for data organization and analysis, and discussed in light of theoretical assumptions and
the sensitivity proposed by Maffesoli.

Results: Four categories emerged, namely: break of substantial bonds with the children; the abdication of
labor activity in favor of being together; hospital rituals in the routine of the family companion; and, self-care
and the power of being together.

Conclusion: Staying in the accompanying process overlaps all the daily life activities of the family companions.
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Introducao

Encontrar uma defini¢do para a familia tem sido
uma tentativa de algumas teorias que se deparam
com dificuldades diante da complexidade desse gru-
po social. No entanto, elas convergem em temas que
sao comuns como: as familias sio um sistema, com-
postas por unidades interdependentes e a0 mesmo
tempo interligadas; as familias sdo sistemas guiados
por objetivos que desejam equilibrio e homeostase;
e o ambiente interfere em suas caracteristicas, assim
como nos recursos disponiveis e nas respostas da fa-
milia diante de adversidades.™

As adversidades interferem no equilibrio fami-
liar afetando a dinAmica de todos os seus membros.
A doenga e a incapacidade sdo experiéncias comuns
as familias e representam um grande desafio, uma
vez que os problemas psicossociais ocasionados por
uma pessoa com dependéncia desencadeia impacto
sobre todo o sistema familiar.”’

A incapacidade e a dependéncia provocada pela
doenca de um dos membros da familia é mais intensa
quando ocorre a hospitalizagio. A hospitalizacio pro-
voca repercussoes em todo sistema familiar, principal-
mente quando necessita de acompanhamento. Apesar
de quase sempre, as pessoas hospitalizadas com algum
tipo de dependéncia para o cuidado, necessitarem de
apoio e acompanhamento de um membro da familia,
os estudos nio informam que tipo de intervengao a fa-
milia deve realizar diante do tratamento."”

No entanto, independente das intervengoes rea-
lizadas pelos familiares acompanhantes diante do
processo de cuidados no ambiente hospitalar, eles
experimentam sensagoes positivas e negativas. Os
aspectos negativos estao relacionados as alteragoes
que ocorrem na sua vida didria, a interferéncia na
sua rotina, ao cansago fisico, emocional e problemas
financeiros. Por outro lado, os cuidadores sentem
satisfagao por poder ajudar seus familiares.”’

A hospitaliza¢io de um dos membros da familia
provoca desestruturagao familiar, alteracio de sua
dinimica fazendo com que ela tente se reorganizar
para manter o equilibrio. Essa reorganizagio estd
quase sempre acompanhada de sofrimento e con-
flitos, em que a abdicagao de si para o cuidado com
o outro ¢ tao intensa que alguns interrompem a co-

m Acta Paul Enferm. 2015; 28(6):539-45.

tidianidade de sua vida para realizar o processo de
acompanhamento.

Essas alteragoes foram percebidas empiricamente
durante as atividades praticas e académicas. Ao realizar-
mos um levantamento sobre os estudos com familias
em acompanhamento nos hospitais identificamos que
a literatura tem se direcionado para os grupos os quais a
legislagio brasileira concede legalmente o acompanha-
mento como as criancas, os idosos e as mulheres em
trabalho de parto. Sendo assim, encontramos uma la-
cuna no acompanhamento de pessoas com dependén-
cia para o autocuidado. No entanto, nesse estudo todas
essas pessoas estavam sendo acompanhadas em tempo
integral por familiares, independente da faixa etdria,
através de concessio da institui¢io hospitalar.

Assim, compreender as alteragdes que ocorrem na
vida desses familiares durante o processo de acompa-
nhamento no hospital, ird permitir a enfermagem ela-
borar estratégias de acolhimento que favorecerd uma
melhoria na comunicacio, entendimento das relacoes
com consequente organizacao e elevacio da qualidade
do cuidado prestado a esse grupo no ambiente hospita-
lar. O objetivo desse estudo foi compreender as altera-
¢oes no cotidiano do familiar acompanhante durante a
hospitalizagio de um membro da familia.

Métodos

Trata-se de estudo descritivo, exploratério com
abordagem qualitativa, compreensiva, realizado
na clinica médica e neurolégica de um hospital
publico de ensino no interior da Bahia, Brasil.
A escolha dessas unidades foi por que nestes lo-
cais encontramos uma maior concentragio de
pessoas com dependéncia para o autocuidado,
acompanhadas por familiares, acomodadas em
quartos coletivos.

Participaram do estudo, familiares acompa-
nhantes de pessoas com dependéncia para o auto-
cuidado que atenderam aos seguintes critérios: ter
idade superior a 18 anos, e encontrar-se acomodado
em quartos coletivos. Considerou-se como critério
de exclusao: receber vantagens financeiras para o
acompanhamento do hospitalizado. Configurando-
se dessa forma uma amostra intencional.



Os dados foram coletados no periodo de maio a
julho de 2014 e utilizamos como técnica de coleta
de dados a entrevista semiestruturada. Foram entre-
vistados 16 familiares que obedeceram aos critérios
de inclusdo e que aceitaram participar do estudo.

Dos dezesseis participantes do estudo, trés fo-
ram do sexo masculino e treze do sexo feminino.
Desses, cinco encontravam-se na faixa etdria dos 50
anos de idade, cinco na dos 40 anos, trés na faixa
dos vinte anos e um na faixa dos sessenta anos. Das
treze mulheres, quatro acompanhavam a mae, trés
os filhos, dois os irmaos e um acompanhavam a avé,
esposo, sobrinho e cunhado, enquanto os homens
um acompanhava a esposa e dois os filhos hospita-
lizados. Todos os entrevistados afirmaram sua fé em
Deus sendo que nove eram catélicos e cinco evan-
gélicos enquanto dois nio referiram possuir religiao.

As entrevistas duraram em média trinta minu-
tos, foram realizadas em local restrito a presenga do
pesquisador e do participante. Os dados obtidos
nas entrevistas foram gravados e transcritos. Apds
leitura exaustiva, as mesmas foram decodificadas e
submetidas a Andlise Temdtica e discutidas através
da anilise compreensiva, pautada nos pressupostos
teéricos e da sensibilidade propostos pela sociologia
compreensiva.

Com o intuito de manter o rigor metodolégico,
utilizamos as seguintes estratégias: as entrevistas fo-
ram apresentadas aos participantes que aprovaram o
resultado final da gravacio e, utilizamos os critérios
consolidados no Reporting Pesquisa Qualitativa
(COREQ) como ferramenta de apoio. Este é cons-
tituido por uma lista de 32 itens de verificagio: com
relagao 4 equipe de pesquisa; em relacao ao projeto
de pesquisa e andlise dos dados e em rela¢io aos mé-
todos de pesquisa qualitativa.”

O desenvolvimento desse estudo atendeu as
normas nacionais e internacionais de ética em pes-
quisa envolvendo seres humanos.

Resultados

Da andlise das entrevistas emergiram: A ruptura do
lago substancial com os filhos; A abdicacao da ativi-
dade laboral para favorecer o estar-junto; Os rituais
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do hospital no cotidiano do familiar acompanhante
e o cuidado de si e a poténcia do estar-junto.

A ruptura do laco substancial com os filhos
A maior dificuldade no acompanhamento relatada
pelos familiares foi o sentimento de ter que deixar
seus filhos, pois, alguns permanecem no hospital
por vdrios dias consecutivos. Todos os atores que
responderam a esta categoria foram mulheres que
além de enfrentarem a separagio dos filhos ainda
enfrentam situacoes conflitantes nas interacées e re-
lagoes de ajuda com seus companheiros e familiares.

Independente da idade dos filhos, a preocupagio
por ndo estar presente no dia a dia, surge como uma
preocupagio constante nos sentimentos dos familiares.

Delegar o cuidado dos filhos para outras pessoas
provoca ansiedade e inseguranca principalmente
quando ndo encontram quem possa ser responsi-
vel pelo cuidado das criangas. O acompanhamento
interfere também nas atividades didrias de outros
membros da familia, a exemplo do filho que inter-
rompe bruscamente as atividades educativas, pois
sua mae nio pode acompanha-lo até a escola por
estd no hospital. No entanto, quando os filhos aca-
tam as ordens dos pais transmitem uma sensagio
de tranquilidade para que o acompanhamento seja
feito com menor preocupagio.

A abdicacao da atividade laboral para fa-
vorecer o estar-junto

Nesta categoria tematica, os discursos refletem que
o sentimento de estar-junto com o outro na situa¢ao
de doenca, no ambiente hospitalar, se sobrepdem a
necessidade de desenvolvimento das atividades de
trabalho, uma vez que os familiares abdicam dessas
para estarem em processo de acompanhamento.

Os rituais do hospital no cotidiano do fa-
miliar acompanhante

Na terceira categoria, os familiares relatam as roti-
nas do hospital as quais necessitam obedecer, tanto
para as entradas e saidas neste ambiente como em
relagao as acomodacoes e liberdade durante a sua
permanéncia em processo de acompanhamento. As
normas do hospital sio muito distintas daquelas vi-
vidas e estabelecidas em casa.
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O cuidado de si e a poténcia do estar-junto
Na quarta e tltima categoria foi possivel perceber que
os familiares durante o acompanhamento de seus pa-
rentes, abdicam do cuidado com sua vida quotidiana e
com a satide para fortalecer os lagos de afeto durante o
adoecimento e permanéncia no hospital.

O desgaste emocional e necessidade de descanso
durante a noite é comprometido pela necessidade
de estar-junto do seu parente. A vida fora do hos-
pital fica em suspensio, os estudos, namorados,
maridos, filhos, lazer, assim como o cuidado com a
satde e aparéncia estética sao desconsiderados para
favorecer o acompanhamento.

As alteracoes no cotidiano dos familiares acom-
panhantes sdo sentidas e descritas em todos os senti-
dos da vida, nas relacdes com os filhos, conjugais, de
trabalho, lazer e cuidado com a sua satde.

Discussao

Este estudo apresenta limitagdes no que se refere ao
método qualitativo, pois dessa forma nao pode ser ge-
neralizado. Entretanto, os resultados sao relevantes para
a compreensdo das alteragdes provocadas na vida do
familiar acompanhante de pessoas hospitalizadas, que
devem ser consideradas pela equipe de enfermagem.

Os resultados mostraram que treze dos parti-
cipantes do estudo foram mulheres, portanto as
principais alteragoes na vida didria ocorreram na
vida delas que apesar de apresentarem disposi-
¢ao, solidariedade e sensibilidade para permane-
cerem em processo de acompanhamento no hos-
pital sd3o as que mais sofrem com as mudangas na
sua rotina didria.

Estudo realizado, nos Estados Unidos, mostrou
que a experiéncia de cuidado entre homens e mu-
lheres apresentam diferencas em decorréncia das di-
ferentes formas de socializagio e papéis atribuidos
a eles na sociedade. As mulheres, desde a infaAncia,
sao preparadas para se responsabilizar pela alimen-
tagao da familia, para realizarem trabalhos manuais
e pelo cuidado diante do adoecimento de um dos
membros da familia. Sendo assim, as mulheres po-
dem apresentar mais experiéncias negativas diante
do processo de cuidados do que os homens. Esse
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mesmo estudo mostrou que os cuidadores familia-
res do sexo feminino sdo as mies, filhas e conjuges
na sua maioria.”

O acompanhamento s pessoas com dependén-
cia para o autocuidado ¢ realizado, na maioria das
vezes, por mulheres na faixa etdria de 36 a 59 anos
de idade, verificando-se a diversidade de papéis de-
sempenhados por essas mulheres, elas sao maes, fi-
lhas, irmas e conjuges.”

Historicamente as mulheres sio as responsd-
veis pelo cuidado da casa e dos filhos. Diante dessa
constatagio, o estar junto em processo de acompa-
nhamento, no hospital, de um membro da familia
desencadeia o sentimento de ter que romper, mes-
mo que temporariamente, com o laco que as une
aos filhos, que sdo deixados em casa e cuidados por
outras pessoas. O rompimento dessa unicidade nao
ocorre somente com os filhos pequenos, os adultos
também necessitam de cuidado e apoio, ¢ o familiar
acompanhante sofre com o distanciamento.

Apesar de sofrerem com o rompimento do lago
substancial, os filhos, essas mulheres apresentam sen-
timentos positivos e de satisfacio pelo fato de estd em
processo de acompanhamento, fazendo com que a car-
ga fisica e emocional nao seja percebida como pesada.©

O cuidado prestado pelo familiar a um membro
da familia hospitalizado é uma resposta das familias
para atender a uma situa¢do nova e extremamente
estressante. Esses cuidadores familiares se apoiam
no sentimento de manutengao da sobrevivéncia do
ser humano nas vdrias etapas do ciclo vital. Dian-
te desse processo, a dindmica familiar se altera de-
sencadeando dificuldades nas tomadas de decisoes
e nas interagoes com outros membros da familia.”

A permanéncia no hospital por longos perio-
dos de tempo provoca conflitos, pois alguns mem-
bros da familia sentem-se abandonados e podem
demonstrar tristeza. Esse fato é considerado uma
experiéncia negativa, pois o familiar, durante sua
permanéncia no hospital, possui menos tempo livre
para os outros membros da familia.®

Na segunda categoria temadtica, a abdicagao da
atividade laboral para favorecer um estar junto, os
familiares acompanhantes relatam as alteragoes na
rotina de trabalho. Estudo mostra que mesmo com
a participagdo ativa de vdrios membros da familia



no cuidado, a responsabilidade na maioria das ve-
zes, recai sobre um familiar. Dessa forma, o cuida-
dor principal experimenta um rompimento em seu
modo de vida, caracterizado pela inexisténcia de
limites entre sua vida e a do paciente, havendo, as-
sim, menos tempo para o trabalho, lazer, vida social,
familiar e afetiva.®

Para estar junto em processo de acompanha-
mento ¢ necessirio que a individualidade seja ne-
gada num movimento quase autodestrutivo. O fa-
miliar acompanhante abdica de suas atividades de
trabalho para permanecer no hospital. A necessida-
de de cuidar e estar junto do membro da familia
adoecido dificulta as atividades laborais.”

A hospitalizagio de um membro da familia reper-
cute no querer viver e nas atividades de trabalho do
acompanhante, pois 0 mesmo necessita permanecer no
hospital muitas vezes por longos periodos de tempo."”

Fortalecendo a légica do estar-junto, apesar da rup-
tura das atividades de trabalho e o sofrimento provo-
cado com essa ruptura, os familiares acompanhantes
compreendem que a permanéncia no hospital ¢ um
dever moral para com o seu parente. As frustragoes e
o sofrimento gerado pelas mudangas e dificuldades vi-
venciadas, emergem no familiar o sentimento de res-
ponsabilidade e obrigagio de permanecerem firmes
incentivando, ajudando e dando forga."?

Outro aspecto que emergiram dos discursos inter-
ferindo no cotidiano do familiar é a rotina do hospital,
apresentada na terceira categoria “os rituais do hospital
no cotidiano do familiar acompanhante”. A hospita-
lizagio prolongada e as necessidades dos familiares
acompanhantes de permanecerem junto a pessoa adoe-
cida interferem negativamente na dinimica familiar, na
necessidade de trabalhar, no cumprimento das normas
hospitalares, consideradas rigidas, despertando o senti-
mento de impoténcia.""

O hospital como parte da sociedade moder-
na instituiu um processo de trabalho baseado em
normas e rotinas, com hordrios estabelecidos para
atender as necessidades do servico, como: hordrios
de visitas, limites de responsabilidade dos cuidados,
controle do sono, do banho, da temperatura, da ali-
mentacio, dentre outros. O hospital nao foi plane-
jado nem direciona suas normas para os cuidadores
familiares."” Nessa perspectiva, o ritmo de vida do
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familiar nem sempre é compativel com os hordrios
da maioria dos hospitais, pois geralmente tem seus
empregos e outros afazeres.

As alteragdes apresentadas na dinimica das
familias que acompanham seus parentes em si-
tuagio de hospitalizacio decorrem das necessida-
des internas, equilibrio emocional, das pressoes
externas como a quebra da rotina de trabalho e
também das dificuldades financeiras. Tudo isso
interfere no autocuidado, na qualidade de vida e
podem surgir sentimentos de depressao, angus-
tia, raiva, tristeza, medo, culpa e frustracio. Es-
tudo aponta que esses cuidadores possuem mais
chances de apresentarem sintomas psiquidtricos
e problemas de satide, entre os quais hipertensao
arterial, desordens digestivas e respiratérias, de-
pressdo, além de vivenciarem conflitos familiares
e problemas no trabalho com maior frequéncia,
em comparagdo com pessoas da mesma idade
que nio exercem tal fungao.!V

Os efeitos desencadeados pela permanéncia
no hospital foram observados na quarta e dltima
categoria quando o familiar reflete a abnegacio
do cuidado de si para favorecer o estar junto.
Nessa categoria, apesar dos familiares se mostra-
rem soliddrios com o parente hospitalizado, foi
possivel verificar nas falas dos entrevistados que
conviver com a doenc¢a neste ambiente fragili-
za o familiar acompanhante. Eles referem per-
da de forga, desgaste emocional, principalmente
quando o mesmo jd apresenta predisposi¢ao para
a fragilidade emocional. Percebem a ambiéncia
hospitalar como desagraddvel, sofrivel, confusa
e apresentam sentimentos de rejei¢do, insatisfa-
a0, inseguranca e a hospitalizacdo como a inter-
rupgao do previsto, a desordem do costumeiro,
a urgéncia do enfrentamento do duvidoso, do
temivel, do desconhecido.®?

Estudo realizado na Carolina do Norte (EUA)
com 488 familias, mostrou que o envolvimento da
familia no cuidado aos parentes com dependéncia
teve como consequéncia a sobrecarga fisica e sinto-
mas depressivos.!?

Os familiares de criangas hospitalizadas reve-
laram que se manter em processo de acompanha-
mento no hospital, prejudica o sono e o repouso,
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trazendo consequéncias fisicas que podem compro-
meter sua satide. Afirmaram sentir cansaco e falta de
tempo para cuidar de si.1?

Os principais sintomas psicolégicos associados
aos familiares cuidadores sio os que dizem respeito
a depressio e a transtornos de ansiedade, que oca-
sionam o estresse agudo.™

Além dos sintomas depressivos, o familiar acom-
panhante se depara com a interrupgio abrupta das
suas atividades quotidianas. As atividades agora sao
para o cuidado do parente hospitalizado numa pra-
tica soliddria de ajuda mutua e no desenvolvimento
de agoes caritativas.

Desse modo, os familiares acompanhantes es-
tao mais propensos a adoecer do que os outros
familiares e amigos, pois a permanéncia no am-
biente hospitalar, a negagio do cuidado de si e o
contato direto com a pessoa dependente de cui-
dados mobilizam as tensdes interiores e acarretam
sofrimento psiquico.

Compreender as diversas formas de manifestagao
do sofrimento, da ansiedade e das alteracoes na dina-
mica da familia durante o acompanhamento de um
dos seus membros no ambiente hospitalar, pode de-
terminar a melhoria da qualidade do cuidado familial.
Entender essas alteragdes e adotar um comportamento
profissional que contemple a sensibilidade, a disponibi-
lidade para ouvir esse grupo importante e cada vez mais
presente nos ambientes de cuidado, fortalece a enfer-
magem a familia através do cuidado globalizado.

Conclusao

Os familiares acompanhantes apresentaram alteragoes
significativas na sua vida durante o processo de acom-
panhamento do seu parente no ambiente hospitalar.
As mulheres sofrem por deixar seus filhos e enfrentam
situacoes conflitantes com outros membros da familia
e companheiro. O sentimento de estar-junto ¢ fator
determinante para que elas abdiquem de todas as suas
atividades para estar no hospital. As normas e rotinas
do hospital provocam interferéncia nas atividades quo-
tidianas, pois é incompativel com as atividades das fa-
milias. O cuidado de si é desconsiderado para fortalecer
o estar-junto.
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