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Home Care

RESUMO

Objetivo: compreender a vivéncia do cuidador familiar de criancas/adolescentes assistidos pela equipe multiprofissional em
Home Care. Método: estudo qualitativo, tendo o Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico, realizado com nove familias
de criangas/adolescentes em internagdo domiciliar, atendidas em uma empresa de Home Care localizada em S&o Paulo.
Os dados foram coletados entre abril e outubro de 2017, por meio de entrevistas semiestruturadas, e submetidos a analise
qualitativa de conteudo convencional. Resultados: as subcategorias Vivendo em constante estado de alerta e Dando um passo
a frente para garantir um cuidado seguro e qualificado evidenciaram que os familiares ressignificam o cuidado, mostrando-se
alertas, no sentido de redirecionar suas agdes para prover uma assisténcia idealizada. Conclusao: o Home Care exige dos
familiares o enfrentamento de novos desafios e dificeis adaptagdes, além da preocupagdo com a seguranga e qualidade do
atendimento, levando-os a desenvolverem estratégias para lidar com a situagdo. Implicagdes para a pratica: os discursos
dos familiares sinalizam a urgéncia da insergéo da tematica do cuidado pediatrico em Home Care nas pautas de debates e
discussdes académicas, e seu desdobramento em investimentos por parte de gestores e servigos de atendimento domiciliar,
a fim de garantir uma assisténcia segura a crianga/adolescente e sua familia.

Palavras-chave: Cuidadores; Enfermagem Pediatrica; Qualidade da Assisténcia a Saude; Seguranca do Paciente; Servigos de

Assisténcia Domiciliar.

ABSTRACT

Obijective: to understand the experience of family caregivers of children/adolescents assisted by the multidisciplinary team in
home care. Method: this is a qualitative study, with Symbolic Interactionism as a theoretical framework, carried out with nine
families of children/adolescents in home care, assisted by a home care company located in Sdo Paulo. Data were collected
between April and October 2017, through semi-structured interviews, and submitted to qualitative analysis of conventional
content. Results: the subcategories Living in a constant state of alert and Taking a step forward to ensure safe and qualified care
showed that family members give new meaning to care, showing themselves to be alert, in the sense of redirecting their actions
to provide idealized care. Conclusion: home care requires family members to face new challenges and difficult adaptations, in
addition to the concern with safety and quality of care, leading them to develop strategies to deal with the situation. Implications
for practice: family members’ speeches signal the urgency of inserting the theme of pediatric home care in the agendas of
academic debates and discussions, and its unfolding in investments by managers and home care services, in order to ensure
a safe assistance to children/adolescents and their family.

Keywords: Caregivers; Pediatric Nursing; Quality of Health Care; Patient Safety; Home Assistance Services.

RESUMEN

Objetivo: comprender la experiencia de los cuidadores familiares de nifios/adolescentes asistidos por el equipo multidisciplinario
en Home Care. Método: estudio cualitativo, con Interaccionismo Simbdlico como marco tedrico, realizado con nueve familias
de nifos/adolescentes en atencion domiciliaria, atendidos en una empresa de Home Care ubicada en Séo Paulo. Los datos
fueron recolectados entre abril y octubre de 2017, a través de entrevistas semiestructuradas, y sometidos a analisis cualitativo
de contenido convencional. Resultados: las subcategorias Vivir en constante estado de alerta 'y Dar un paso adelante para
garantizar una atencion segura y calificada mostraron que los familiares dan un nuevo significado al cuidado, mostrandose
alerta, en el sentido de reorientar sus acciones para brindar un cuidado idealizado. Conclusién: Home Care requiere que los
familiares enfrenten nuevos desafios y adaptaciones dificiles, ademas de la preocupacion por la seguridad y la calidad de la
atencion, lo que los lleva a desarrollar estrategias para enfrentar la situacion. Implicaciones para la practica: los discursos
de los familiares sefialan la urgencia de insertar el tema de la atencion pediatrica en Home Care en las agendas de los debates
y discusiones académicas, y su despliegue en inversiones de los administradores y de los servicios de atencion domiciliaria,
con el fin de garantizar la seguridad del cuidado infantil/adolescente y su familia.

Palabras clave: Cuidadores; Enfermeria Pediatrica; Calidad de la Atencion de Salud; Seguridad del Paciente; Servicios de Atencion

de Salud a Domicilio.
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INTRODUCAO

De modo geral, as condi¢des de vida da populagcéo tém
melhorado nos ultimos anos, contribuindo significativamente
para o aumento da sobrevida ndo s6 de adultos e idosos, mas
também de criancgas e adolescentes em cuidados complexos
com a saude.' Nesse contexto, diante de uma doenca limitante
e que ameaca a vida, representada por anomalias congénitas,
cancer e condi¢des neuroldgicas, cada vez mais as criangas
séo direcionadas para o cuidado paliativo em casa.?

Tal fato também esta atrelado ao avancgo cientifico e insercéo
de novas tecnologias nos dmbitos hospitalar e nos servigos de
atencéo domiciliar, também conhecidos como Home Care.!

Além disto, o estimulo a desospitalizagao precoce segura
e apreocupacgao com a melhor qualidade de vida de pacientes
comdoencas cronicas e usuarios de tecnologia vém ampliando
a demanda por servi¢cos de Home Care, o que tem impactado
positivamente na redugéo de custos com a saude da populagdo.'?

Destaca-se que, na saude suplementar, o pedido para
acompanhamento de um paciente por meio do Home Care
depende do envio de um relatério médico a operadora de
saude. Esse documento, elaborado pelo médico assistente,
detalha as condig¢des clinicas, historico, prescricdes, exames,
intercorréncias e ajustificativa para a alta do paciente, vinculada
ao atendimento domiciliar. A partir dessa conduta, a operadora
de saude solicita avaliagdo para uma de suas empresas de
Home Care credenciadas e aguarda o parecer da equipe de
saude com a devolutiva de um plano de ateng¢ao domiciliar.*

Vale salientar que o Home Care nao € uma modalidade de
atendimento regulamentado pela Agéncia Nacional de Saude
Suplementar, sendo considerado uma concessao aos usuarios
de planos privados de assisténcia a saude e ainda um desafio
a ser conquistado.*®

Dessa forma, tendo em vista a importancia estratégica
da desospitalizagdo, as mudancas no perfil demografico e
epidemioldgico da populagdo mundial, somada as transformacgdes
sociais e culturais, torna-se fundamental repensar sobre o
modelo de atencdo em saude com destaque ao Home Care,
representado pelos servigos de assisténcia domiciliar.®®”
A enfermagem representa o maior contingente de profissionais
envolvidos no cuidado domiciliar,® no entanto, diante de uma
demanda crescente por esses servicos, constata-se escassez
de mé&o de obra neste contexto.

No cenario de cuidados pediatricos, essa realidade se
mostra ainda mais adversa, uma vez que a assisténcia a
saude direcionada para essa clientela demanda habilidades
e competéncias especificas, sendo permeada por desafios,
fragilidades fisicas e emocionais que dificultam o atendimento
e refletem nos relacionamentos com as familias.®

Quando o cenario de cuidado é o domicilio, essas dificuldades
se acentuam naturalmente, adicionadas aos desafios inerentes
ao proprio servigo de Home Care.® Assim, este atendimento
impacta o cotidiano das familias, ao mudar a rotina da casa e
adefinicdo de papéis, interferindo na liberdade e autonomia do
sistema familiar frente & presenca constante dos profissionais.
Também provoca desgaste emocional e fisico, inseguranca
e sobrecarga do cuidador, que também vivencia o préprio

despreparo para o cuidado domiciliar quando redes de apoio
sdo insuficientes e os profissionais ndo sédo qualificados.?%1°

Sendo assim, a atuagdo de profissionais no domicilio
requer competéncias e perfil especificos que Ihes permitam
oferecer uma assisténcia de qualidade, visto que o seu trabalho
sera desenvolvido na intimidade da familia."" Nesse cenario,
a equipe de saude interage com diversos arranjos familiares,
constituidos por culturas, crengas e valores proprios, além de
diferentes expectativas. Isso exige, por parte dos profissionais,
um grande esfor¢co a ampliar seu olhar para além do biolégico
e uma adequada adaptacgéo, a fim de proporcionar a melhor
experiéncia ao paciente e sua familia.*®

Ademais, o profissional deve ser sensibilizado a compreender
que a convivéncia constante dos pais com a possibilidade da
perdaiminente do filho esta entre as experiéncias parentais mais
estressantes. Nesse processo, o cuidador familiar desenvolve
algumas estratégias para lidar com a situacdo, como evitar
aflorar suas emogdes para manter a sensagao iminente da
perda do filho sob controle, buscar apoio e assumir o controle
para providenciar os cuidados ideais ao filho, adaptando-se e
aceitando as mudancas que estdo em curso."

Tudo isso reforca a necessidade do desenvolvimento
profissional de competéncias, no sentido de apoiar e acolher a
familia perante a situagéo de ter o filho sob cuidados domiciliares,
e fortalecer o vinculo entre profissional e familia para obtencéo
de um cuidado efetivo, de qualidade e seguro.®

A Sociedade Brasileira de Enfermeiros Pediatras publicou
recentemente seu posicionamento sobre as competéncias
essenciais, inerentes aos enfermeiros que atuam em enfermagem
pediatrica, ressaltando seu importante papel na recuperagéo,
reabilitacdo e cuidado paliativo de crian¢as e adolescentes,
nos diferentes niveis de complexidade, a fim de alcancar seu
bem-estar e a qualidade da assisténcia a saude."

Contudo, em nossa experiéncia profissional, interagindo
com familias de criangas/adolescentes atendidas em Home
Care, observamos uma grande preocupagéao da familia com a
seguranca do paciente e a qualidade do atendimento relacionadas
as questdes técnicas, relacionais e do ambiente de cuidado.

Desse modo, almejando compreender melhor este cenario
e nao encontrando respostas na literatura, este estudo tem o
objetivo de compreender a vivéncia do cuidador familiar de
criangas/adolescentes assistidos pela equipe multiprofissional
em uma empresa de Home Care.

METODO

Trata-se do recorte de uma dissertacdo de mestrado, com
abordagem qualitativa, tendo o Interacionismo Simbdlico como
referencial tedrico." Para os interacionistas, a sociedade e o
individuo estdo em estreita relagéo, por meio de agbes individuais
e coletivas, sendo que os sentimentos e atitudes séo construidos
a partir dos significados atribuidos pelas pessoas aos objetos e
simbolos. Fundamenta-se na concepg¢ao de que o ser humano
age emrelacéo ao mundo de acordo com o significado que as
coisas tém para ele."
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Por sua vez, os significados das coisas possuem suas
origens na interacéo social entre as pessoas e, a partir desta
interacéo, elas aprendem a ver o mundo por meio de um processo
interpretativo utilizado pelo individuo ao se relacionar com coisas
ou objetos."* Nessa perspectiva, o referencial permitiu ampliar
acompreensao dos significados que o cuidador familiar atribui
a sua interacdo com os profissionais de Home Care durante o
cuidado da crianga/adolescente em casa.

Os participantes foram selecionados por intencionalidade,'®
segundo a experiéncia prévia do primeiro pesquisador com
as familias atendidas pelo servico de Home Care do qual foi
enfermeiro responsavel. Foram estabelecidos os seguintes
critérios de selegao: familias de criangas/adolescentes com
idades entre dois e 16 anos; em internagcdo domiciliar por seis,
12 ou 24 horas, cujo cuidador familiar desempenhava essa
funcdo ha mais de um ano.

A partir disso, os cuidadores familiares elegiveis foram
convidados a participar do estudo por meio de contato telefénico,
momento em que foram apresentados os obijetivos, riscos,
beneficios e como seria a participacao deles na pesquisa.
As entrevistas foram agendadas mediante a disponibilidade do
cuidador, sendo acordado no momento do convite. Todas as
familias convidadas aceitaram participar do estudo e assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Foram entrevistados 14 cuidadores familiares de criangas/
adolescentes com doengas cronicas, pertencentes a nove
familias atendidas em uma empresa privada de Home Care
localizada no interior do estado de S&o Paulo. De acordo com
arendafinanceira, os participantes pertenciam a classe média,
possuiam entre 19 e 47 anos, sendo que nove eram maes, sete
eram casadas, uma era divorciada e outra era separada. Apenas
um era irméo da crianga/adolescente e quatro eram pais que
auxiliavam no cuidado. O nivel escolar minimo dos cuidadores
foi o ensino médio completo, sendo que trés possuiam nivel
superior completo, e dois, pds-graduacgao. Quanto a ocupagao
das mées que participaram da pesquisa, cinco eram do lar, uma
era fonoaudidloga, uma era comerciante, uma era cobradora
de pedagio e uma era gerente de recursos humanos. Ja em
relacdo aos pais, um era caldeireiro, um era engenheiro civil,
um era analista de sistemas, um era mecanico e outro era
ferramenteiro.

Sobre as criangas/adolescentes, nove tinham entre dois e
16 anos de idade, possuiam doencas neuroldgicas e malformagoes
congénitas. Sete eram dependentes de tecnologias, como
ventilador mecanico, presencga de traqueostomia e gastrostomia, e
encontravam-se em internacao domiciliar com acompanhamento
de enfermagem durante 24 horas, uma com 12 horas e outra
com internagao domiciliar por 6 horas. O tempo de atendimento
em Home Care variou de 8 anos e 9 meses a 1 ano e 3 meses.
A coleta de dados foi realizada nos domicilios, pelo primeiro
pesquisador (mestrando em enfermagem), por meio de uma
entrevista semiestruturada gravada em audio, com duracao
média de 80 minutos, realizada entre abril e outubro de 2017.

Para favorecer a comunicacéo e o estabelecimento do
vinculo com o cuidador, utilizou-se o genograma e ecomapa
como estratégia inicial de abordagem, ressaltando-se, contudo,
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que esses registros ndo se constituiram em objetos de analise.'®
Findada essa etapa, as entrevistas foram norteadas pela
seguinte questdo: como vocé percebe a atuacdo da equipe
multiprofissional do Home Care ao lidar com seu filho?

Ainclusédo de novos participantes foi interrompida a partir
do momento em que ocorreu a saturagéo tedrica, ou seja,
quando se percebeu que os dados obtidos ja eram suficientes
para permitir a compreensao do fendmeno."

A sistematica da analise dos dados seguiu o determinado
pela analise qualitativa de contetido convencional, que se constitui
em um recurso metodolégico no qual a codificagao de categorias
deriva diretamente dos dados empiricos.” Sua aplicacdo se
justifica pelo fato de fornecer informagéo direta dos participantes
semimpor teorias ou categorias preconcebidas. Além disso, esta
abordagem é apropriada quando o fendmeno a ser estudado
carece de maior compreensao. Assim, apds a leitura exaustiva
dos dados, a analise percorreu as quatro etapas preconizadas
pelo método: codificagdo dos dados, categorizagao, integragéo
e descri¢do das categorias."”

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa,
sob Parecer n® 1.906.931 e CAAE 63242316.6.0000.0071.
Todos os preceitos éticos foram respeitados e para assegurar
0 anonimato, os fragmentos das falas dos familiares foram
identificados pela fungdo na familia, pai ou méae, seguido do
numero de ordem de sua entrevista.

RESULTADOS

O conteudo expresso pelos entrevistados permitiu a
construcdo da categoria central Buscando garantir a seguranga
e qualidade do cuidado ao filho em Home Care, que evidencia a
constante preocupagao da familia em prover um cuidado seguro
e qualificado aofilho. Para isso, eles ressignificam esse cuidado,
mostram-se alertas e decidem redirecionar as acées em um
movimento para prover o cuidado idealizado. Essa categoria
se constitui por duas subcategorias: Vivendo em constante
estado de alerta e Dando um passo a frente para garantir um
cuidado seguro e qualificado, e seréo apresentadas a seguir.

Vivendo em constante estado de alerta revela que os pais,
ao interagirem com a equipe multiprofissional em domicilio,
frequentemente se deparam com a inexperiéncia, o despreparo
técnico e a falta de habilidades desses profissionais para
lidar com criangas/adolescentes. Esta situagdo é definida
por eles como um grande desafio a ser enfrentado, o que os
faz viver em constante estado de alerta, gerando sobrecarga
fisica e emocional e alterando o sentido de suas vidas. Nessa
interacao, a familia tem a expectativa de que os profissionais
sao experientes no cuidado com criangas, decepcionando-se,
gradativamente, ao perceberem uma postura mais voltada para
o contexto hospitalar, valorizando a doenga em detrimento de
uma atencgéo voltada para as peculiaridades da familiainserida
no cuidado domiciliar.

Ah, os profissionais que comecaram a trabalhar no Home
Care; no inicio, a gente achava que, por ser da satide,
que os profissionais que viriam eram profissionais que
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tinham experiéncia, e, ai, foi se gerando um maior desafio.
E qual era? Como que a gente vai fazer? Porque ja tinha
problema com fisio, com fono, agora chega a equipe de
enfermagem... as pessoas ndo tém experiéncia. Entao,
a gente jd ndo estava tendo vida! (Pai, Familia 8).

Pai: Quando a gente veio com o Home Care para casa,
a gente ndo tinha nogcdo do que a gente ia encontrar.
Mae: Tanta desqualificagcdo, pessoas assim que a gente
vé despreparada para esse tipo de atendimento. Pai:
Né&o tinha, (profissionais de enfermagem), digamos
assim, com habilidades para lidar com um bebé (Pai e
Mae, Familia 3).

As pessoas que tinham experiéncia eram as pessoas
piores para trabalhar com a M. (crianga). Demorou para
gente entender isso, ndo €? Tem muitos que vem com
um olhar muito hospitalar! (Mae, Familia 8).

Na perspectiva dos pais, a internacao domiciliar é diferente
da hospitalar e tem uma condic&o paliativa. Nesse cotidiano,
emergem preocupac¢des que vao desde a percepcao de que
o enfermeiro responsavel se mostra distante da supervisao
do cuidado domiciliar a constatacao da falta de aptidédo do
técnico de enfermagem, levando-o a cometer erros durante
o cuidado. Diante disso, 0s pais se questionam e se mostram
inseguros em delegar a responsabilidade do cuidado do filho
a um profissional despreparado.

A gente vé o Home Care como uma condi¢&o... um
paliativo... um paralelo de uma internagc&o hospitalar|...]
entédo, muitas vezes, assim, a gente percebeu que, além
do técnico ndo estar apto, a supervisao desse técnico é
muito distante. Entao, muitas vezes, ele (profissional de
enfermagem) faz errado, por essa distancia da supervisao
dele (Pai, Familia 8).

[...] ai, como é que vocé fica? Como que vocé deixa o
seu filho? Aquele que vocé preparou, planejou, ficou,
abandonou tudo, largou profissao, largou tudo, morou
cinco meses em um hospital... para vir qualquer pessoa
(profissional de saude) e fazer qualquer coisa? (Mae,
Familia 3).

Outra méae expressa frustragdo em relagéo ao desempenho
dos profissionais que, na sua perspectiva, ndo parecem se
preocupar em se desempenhar ao maximo para melhorar a
qualidade de vida do filho. Isso implica preocupagéo com a
falta de competéncia técnica dos profissionais, desencadeando
inseguranca e noites mal dormidas, exigindo um maior
envolvimento da mae no cuidado ao filho.

Eu tenho que dar o maximo de qualidade de vida para
essa pessoa, naquilo que eu for fazer. Eu penso assim!
Eu gostaria que todo mundo fizesse isso com o meu
filho e ndo é isso que eu vivo. Essa preocupacgéo € a
nossa (pais), ndo é? Ndo trazer mais dificuldade para
o L. (crianga) e mais complicagées para ele. E por isso

que a gente insiste em profissionais que tenham um
pouco mais de qualidade (Mae, Familia 3).

Ent&o, assim... eu consigo descansar, mas com alguém
que seja ja adaptada com o E. (crianca). Mas quando
a pessoa é nova (profissional de enfermagem), eu
acompanho. Ai, a rotina é assim... eu durmo muito pouco
(Méae, Familia 2).

Eu néo conhecia a equipe. Entao, até eu conseguir
desligar e ter uma noite tranquila, foi quase um més.
Eu tinha aqueles cochilos. Por qué? Porque eu sei que
se desconectar (ventilador mecénico) e ninguém ouvir,
meu filho vai morrer, ndo €? (M&e, Familia 5).

No entendimento de um dos pais, trabalhar no servigo de
Home Catre significa, para os profissionais, uma fonte de renda
secundaria, ou ainda uma oportunidade para adquirirem mais
experiéncia, e, no futuro, conseguirem melhores posi¢des no
mercado de trabalho, como atuar em instituic6es hospitalares.

Pela experiéncia que a gente tem dentro da casa, todo
mundo entra com o sonho de entrar no hospital. Todo
mundo tem esse desejo. E um trampolim, ndo é? Porque
hospital ndo pega sem experiéncia... muitos profissionais
encaram também como bico (o trabalho no Home Care)
(Pai, Familia 8).

Apesar do desgaste da familia decorrente da preocupacgéo
constante com a atuacao dos profissionais, existem lagos
afetivos que também sdo construidos, levando a familia a
sofrer com a rotatividade de profissionais no servigco de Home
Care. Ademais, essa constante troca de profissionais também
é percebida como desgastante para o filho e para a propria
empresa de Home Catre.

Mae: Um dos pontos também que, assim, que é muito
desgastante, tanto para nos quanto para eles (profissionais
de enfermagem), acredito que para o Home Care também
e para M. (crianga) principalmente, € a troca. Pai: Sabe,
a gente sabe que ela (profissional de enfermagem) vai
arrumar emprego e ai, a gente vai sofrer. Quem sofre?
Somos nés... (Mae e Pai, Familia 8).

Uma das maes relata que os profissionais que atuam area
administrativa do Home Care, no caso o enfermeiro, mostram-
se indiferentes ao cuidado do seu filho.

Aqui, (a atuagdo dos profissionais em casa) para mim,
é dtimo. Parece assim: eles (enfermeiros que atuam
na drea administrativa do Home Care) ndo estao aqui
dentro, entdo... tanto fez, tanto faz. [...] entdo, para mim,
0 meu lado positivo s&o os profissionais dentro da minha
casa, o tratamento com a minha filha e o lado negativo
€ o lado de fora (drea administrativa) (Mae, Familia 6).

EscoLa ANNA NErY 26 2022

4



A subcategoria Dando um passo a frente para garantir
um cuidado seguro e qualificado revela que, a partir da
inseguranca dos cuidadores diante do despreparo técnico da
equipe multiprofissional, com destaque para os profissionais
de enfermagem, os familiares se mobilizam na busca de
conhecimento, que até entdo ndo possuiam, esforcando-se
para aprender com os profissionais mais experientes a melhor
maneira de cuidar do filho.

E agora? (despreparo técnico da equipe) A gente esta
com enfermagem, o que a gente vai ter que fazer? Vai
ter que treinar. Mas a gente ndo tem conhecimento
suficiente, eu ndo sei. Entéao, o que a gente foi fazer? A
gente foi tentar é.... aprender. Entdo, nds tinhamos uma
das técnicas, que ja trabalhava na UTI do hospital... Ela
se propds a trabalhar em casa. Foi bem no comego [...]
como o hospital intensificava bastante o treinamento,
ela nos ajudou bastante (Pai, Familia 8).

Ah! Entao, elas (profissionais de enfermagem) me
treinaram no hospital. Sabe? Elas falavam: vamos treinar
vocé porque vai precisar fazer isso la na sua casa [...]
sabe, eu pensava, ndo vou conseguir, ndo vou conseguir,
mas conseguil (Mae, Familia 9).

Assim, diante desta condic&o de inseguranca, os pais se
percebem na obrigagéo de buscar o conhecimento e ensinar
o profissional de Home Care a cuidar da crianga/adolescente
em internagé@o domiciliar.

Eu tive que eu ensinar... assim... ndo tem problema
nenhum de eu ensinar, [...]. Mas o bdsico que é aspirar
(traqueostomia), o Home Care tem que mandar gente que
saiba aspirar, sendo que, quando a menina (profissional
de enfermagem) veio, essa que a gente ficou, ela veio
no dia que eu ia trabalhar. Eu falei: ndo, eu ndo vou, eu
tenho que esperar! Eu cheguei atrasada, aquele dia, no
servigo... (M&e, Familia 5).

Entéo, a gente teve que conhecer como que funciona
todas as medicacdes dela. E, e a gente tem as medicacées
controladas que € o: se necessario! As controladas,
nos isolamos do quarto. Por qué? As meninas (técnicas
de enfermagem) misturam [...] ninguém administra o
Diazepan nela, a ndo ser a gente (pais) (Pai, Familia 8).

Nesse sentido, buscando garantir a qualidade técnica dos
atendimentos, os familiares se empenham para defender a
permanéncia, o maior tempo possivel, dos mesmos profissionais
de enfermagem na escala de servigo, amenizando o impacto
da adaptacéo da crianca e da familia ao novo colaborador.

Eu até briguei para manter as meninas (profissionais
de enfermagem) que ja cuidavam dele (crianga), que ja
estavam acostumadas. Acho que ndo é nem saudavel
para ele (criangca) e nem para ninguém, ficar com esse
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monte de troca (rotatividade na escala de enfermagem)
também (Mé&e, Familia 5).

Na tentativa de dar um passo a frente para garantir a
seguranca do filho, a mée decide entrevistar o profissional
recém-admitido no servigo domiciliar antes de comecar a
atuar em sua casa, buscando conhecer melhor o seu perfil e
se corresponde as expectativas da familia.

Eu fago entrevista quando ha necessidade de uma técnica
(profissional de enfermagem), e, se eu vejo que a pessoa
é muito fora do perfil da equipe toda do Home Care... da
equipe daqui, da enfermagem...médico, fisioterapeuta...
eu ja peco para néo vir (Mae, Familia 2).

Enfim, embora os familiares reconhe¢am que o cuidado em
Home Care nao é uma tarefafacil, eles destacam aimportancia
da conquista e do estabelecimento de confianga mutua com a
equipe multiprofissional.

Entéo, ndo é facil. Vocé precisa ter uma boa equipe...
vocé precisa ganhar a confianga delas (das profissionais
de enfermagem), elas ganharem a sua confianca. E
tudo... tudo um conjunto. [...] mas que também possam
gerar confianga para a familia inteira! (Mae, Familia 1).

DISCUSSAO

Dentre os achados do estudo, a busca pela seguranga do
paciente e qualidade da assisténcia a saude sédo aspectos que
marcam o dia a dia da familia com o filho em cuidados de Home
Care. Ainteracdo é permeada por preocupacdes com as falhas
na qualidade de entrega dos atendimentos, caracterizada pela
auséncia de um adequado fluxo de troca de informagdes entre
a equipe que atua no Home Care e os cuidadores familiares,
além de fragilidades evidenciadas em relagdo as competéncias
e habilidades na area administrativa deste sistema.

Vivendo em constante estado de alerta emerge diante do
reconhecimento das vulnerabilidades técnicas pela familia, que
s&o significadas na interacdo com a equipe multiprofissional.
Assim, os membros desta familia se sentem obrigados a assumir o
protagonismo na assisténcia aos filhos. Nota-se a responsabilidade
e preocupagéo do cuidador familiar consigo e com o outro,™
representado nesse cenario pela crianga/adolescente. Essa seria
uma acao esperada no atendimento em Home Care, para que
esse cuidador pudesse ser, progressivamente, o protagonista
do cuidado aos seus filhos. Entretanto, esse protagonismo néo
pode se impor em fungé@o do despreparo técnico e relacional de
quem, por exceléncia, deveria fornecer qualidade e seguranca
no atendimento.

Estudos enfatizam a necessidade de capacitacdo dos
profissionais, a fim de garantir a transicdo segura entre o
cuidado hospitalar e domiciliar, respeitando-se todas as
suas peculiaridades, sobretudo no cuidado de criangas com
condi¢des complexas. Ressaltam, ainda, que o conhecimento
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contribui para o empoderamento destes profissionais, o que
provavelmente os tornaria melhor qualificados para exercer
esta atividade e traria maior seguranca as familias.”'®

Uma pesquisa, realizada com foco na viséo dos profissionais
que atuam no servigo de Home Care, aponta que a manutengao
de elevados indices de satisfagdo dos familiares e pacientes
esta estreitamente relacionada ao investimento em programas
de capacitacao para esses profissionais antes de comecarem
a atuar nos domicilios."

Contudo, no contexto de cuidado domiciliar, esse
“empoderamento” sofre influéncias da producéo e troca de
conhecimentos envoltos em significados que direcionam as
acdes dos cuidadores e da equipe multiprofissional, sendo
resultado das interagdes com as rotinas proprias de cada
domicilio e a vivéncia dentro de um espaco privado que néo
pertence a todos os envolvidos.?® E é por essa caracteristica
do cuidado domiciliar que os curriculos de formagao devem
possibilitar o desenvolvimento de competéncias e de uma
ética que considere a complexidade e a especificidade da
assisténcia em domicilios.®

Logo, a formagéo para atuar em servigos de assisténcia
domiciliar deve considerar, além do dominio dos procedimentos
técnicos especializados, a multiplicidade das dinamicas familiares
e a capacidade dos profissionais em incorporar os valores,
saberes e as potencialidades da familia por meio de apoio,
estabelecimento de vinculo e o desenvolvimento de habilidades
e competéncias especificas para este cuidado.®?! Tal fato nao foi
observado neste estudo quando a familia buscou se fortalecer
por iniciativa propria para proteger o filho, apoiando-se nos
profissionais com expertise hospitalar.

Entretanto, no presente estudo, tensdées se mostram entre
os profissionais com pouca experiéncia e inabilidade técnica, e
os profissionais que possuem experiéncia hospitalar, permeados
pelafalta de confianga e vinculo no trabalho de ambos. Assim,
mesmo os profissionais com experiéncia ndo atenderam as
expectativas dos familiares no cuidado ao filho, devido a sua
visdo hospitalar. Possivelmente, essa percepc¢éo dos cuidadores
é influenciada pela primazia académica do modelo biomédico,
em detrimento de uma pratica centrada no paciente e familia, o
que restringe o olhar do profissional apenas a pessoa doente,
afetando a confianca e o vinculo.??

Ainda sobre esse aspecto, destaca-se a importancia de o
enfermeiro aprender, em sua formacgéo, sobre aimplementagéo
da tecnologia leve na abordagem familia-. Sua aplicagao
envolve interagdes humanas, por meio da escuta ativa, que
também favorece o vinculo e a confianga entre os pacientes,
familias e profissionais. Por ser tdo abrangente e utilizada na
aplicacédo das demais tecnologias, a tecnologia leve constitui-se
no maior desafio para a formagéo dos enfermeiros que atuam
em Home Care."

O enfermeiro tem um lugar fundamental na gestao do
cuidado domiciliar, auxiliando as familias a se organizarem frente
as dificuldades.® No entanto, estudo qualitativo revelou que a
falta de habilidade dos enfermeiros para cuidar de criancas em
casa é algo comum na rotina das familias, contribuindo para o
aumento das internagdes hospitalares, procedimentos médicos e

sobrecarga dos cuidadores, que ndo encontraram no enfermeiro
um ponto de apoio para cuidar de seus filhos.?* Dado similar foi
ressaltado neste estudo pelos pais, ao referirem a auséncia do
enfermeiro na supervisao direta do cuidado domiciliar.

O atendimento no domicilio é reconhecido pelo usuario
como a melhor opgao de assisténcia ao cliente com doengas
cronicas ou dependente de tecnologias, propiciando-lhe o
conforto do lar e favorecendo o vinculo com a familia e com a
equipe, além de superar as barreiras de acesso a outros pontos
da rede de atencéo a saude. Na perspectiva dos usuarios, o
cuidado em casa apresenta novas relagbes que ampliam o
acesso, a autonomia e a qualidade de vida dos pacientes.?*
No presente estudo, a falta de envolvimento do profissional
de saude em promover a autonomia e valorizar a qualidade
de vida dos pacientes em dire¢do areabilitacdo também foram
motivos de insatisfag@o por parte do cuidador familiar, além
das fragilidades técnicas.

Adicionalmente, para que haja satisfacdo do cuidador
familiar e a adequada evolugéo clinica do paciente atendido
em domicilio, € necessario que as relacdes entre familia e
profissionais estejam em equilibrio, pois ambos precisam do
apoio uns dos outros.? Dessa forma, a familia deve contribuir
ativamente e ser envolvida nas definicbes das agdes praticadas
no domicilio.

Sob essa dtica, é necessario que os profissionais de saude
desenvolvam planos terapéuticos a partir de metas que estejam
em consonancia com as expectativas dos usuarios, a rotina
e dindmica familiar, e recursos disponiveis. Por conseguinte,
levando em consideracdo a capacidade e o potencial do paciente
e do cuidador familiar no alcance dos objetivos, fundamentado
em decisdes consensuais entre os profissionais de saude,
pacientes e cuidadores.?®

Espera-se que, dessa forma, seja possivel promover uma
adequada reabilitagdo do paciente no ambito domiciliar, visando
sua autonomia de acordo com seus limites e esperancas da
familia em direcéo a integralidade da assisténcia e melhora na
qualidade de vida.?®

Reviséo de literatura verificou que, em geral, no &mbito do
Sistema Unico de Saude, as familias sentem-se satisfeitas com o
servigo prestado pelas equipes de assisténcia domiciliar, contudo
apontam que tal avaliagdo pode estar ligada a sentimentos de
gratidao pelo carater publico e gratuito e ndo pelo entendimento
de saude como direito, dificultando a expressao de criticas e
insatisfagdo com o servigo prestado.® Neste estudo, que foi
desenvolvido no &mbito de atengéo a saude privado, as familias
se mostraram potentes na avaliagédo e no reconhecimento das
fragilidades técnicas e relacionais da equipe.

Os resultados apontam que arotatividade dos profissionais
de enfermagem foi uma questéo relevante e destacada pela
familia como motivo de insatisfacdo. De modo geral, no
cenario de atendimento domiciliar privado, os pacientes sao
assistidos por profissionais autbnomos ou provenientes de uma
cooperativa de trabalho. Nessa pratica, observa-se que o tempo
de permanéncia do profissional na residéncia é dependente
da sua capacidade de adaptacéo e da boa interacéo que
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ele estabelece com o paciente e a familia, bem como pelas
condicdes clinicas apresentadas pelo cliente.

Assim, ndo é possivel prever com exatidao se havera
adaptacao do profissional em uma determinada residéncia,
uma vez que, no sistema privado, a familia e o paciente
podem escolher os profissionais que trabalhardo em sua casa.
A preocupagao com a rotatividade dos profissionais também
foi relatada em outro estudo realizado no Programa Melhor em
Casa, apontado como risco a qualidade da assisténcia, devido
ao rompimento de vinculo com os usuarios e interferéncia na
condugéo do plano terapéutico.?®

Nesse contexto, a literatura também evidencia a relevancia
em perguntar ao cliente o que ele acredita ser mais importante na
assisténcia prestada. Essa iniciativa possibilita maior flexibilidade
no plano de cuidados ao considerar as necessidades dele,
entendendo estar ele na melhor posi¢céo para saber quais séo
as suas preferéncias.?”

No entanto, constatou-se que a familia se mobiliza, Dando
um passo a frente para garantir um cuidado seguro e qualificado
ao filho, em decorréncia da inseguranga com a atuagao da equipe
e com afalta de lideranga e supervisdo do enfermeiro, decidindo
assumir esse papel. Desse modo, perante as situacdes de
estresse vivenciadas, os cuidadores desenvolveram estratégias
para se adaptarem e readaptarem a nova realidade de cuidar
da crianga/adolescente em casa, as quais influenciaram no
funcionamento da familia e na manuteng¢édo do bem-estar.
Evidencia-se aqui a primeira premissa do Interacionismo
Simbdlico, na qual a forma de agir do individuo depende do
significado que as coisas possuem para ele:'* cuidar do filho
com qualidade e seguranca.

Nesse sentido, querer aprender sobre o cuidado profissional,
dentre outras estratégias citadas neste estudo, fazem parte
deste processo de adaptacao das familias, que ocorre a medida
em que os cuidadores recebem informacgdes e s&o orientados
pela equipe multiprofissional.?® Sobre este aspecto, a literatura
destaca o hibridismo entre o fazer profissional e o familiar,
acarretado pela interferéncia mutua destas logicas, a partir
das interpretacbes de aspectos simbdlicos entre os sujeitos
perante o cotidiano do Home Care.®

De acordo com Interacionismo Simbdlico, a capacidade
do ser humano de se antever a um evento futuro é alcancado
guando o mesmo se coloca no lugar do outro." Considerando,
neste estudo, o outro simbolizado pela crianga/adolescente, os
cuidadores familiares interagindo com a equipe de enfermagem,
tecnicamente debilitada, adquiriram habilidades para antecipar
quais seriam as reac¢des do outro e, a partir disso, desenvolveram
estratégias para que pudessem aprender sobre o cuidado,
provendo apoio e prote¢éo aos seus filhos.

Frente ao contexto da fragilidade técnica vivenciada pelos
cuidadores familiares na assisténcia aos seus filhos, cabe
ressaltar aimportancia dos profissionais de saude, em especial
o enfermeiro, em prepara-los, ainda durante a internacéo
hospitalar, em relagéo a autonomia para a execugao de cuidados
complexos em domicilio, focados nas condig¢des clinicas,
nutricionais, sociais e uso de tecnologias e medicamentos.?
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Na pratica, observa-se que o processo de educacéo
e preparacgdo do cuidador familiar para a alta ainda é algo
incipiente, ndo segue normas e padrbes definidos entre os
membros da equipe multiprofissional, resultando em insegurancga
para os familiares assumirem o cuidado no domicilio. A esse
respeito, ressalta-se a responsabilidade do hospital em garantir
que o cuidador familiar seja orientado antes da alta quanto
a continuidade do tratamento domiciliar, reforcando a sua
autonomia enquanto protagonista do cuidado.®®3' A partir disso,
os cuidadores estariam melhor preparados para manejar a falta
de capacitagdo técnica da equipe e as vicissitudes que estaréo
por vir apds o processo de desospitalizagao de seus filhos.

Por fim, frente a demanda crescente de pacientes dependentes
do atendimento domiciliar, assinala-se a necessidade premente
de reestruturagdo dos programas educacionais em enfermagem,
com vistas a fornecer um melhor preparo aos profissionais em
formacéo e a otimizagéo de acesso as praticas pautadas em
evidéncias cientificas.”'"

Além disso, é necessario repensar as politicas de saude
voltadas para o Home Care em diregédo a regulamentagédo plena
do setor no Brasil. Na praxis, no sistema de saude suplementar,
0 seu acesso ainda nao é equanime a toda populagéo, uma
vez que esse procedimento ndo esta previsto no rol da Agéncia
Nacional de Saude Suplementar. Sob esse aspecto, ndo existe
obrigatoriedade da operadora de plano de saude em fornecer
essa assisténcia aos seus usuarios.*®

Assim, nem sempre pacientes com as mesmas necessidades
de cuidados clinicos terdo autorizagao para esse beneficio,
tendo que recorrer a uma possivel judicializacdo. Diante de
tantas incertezas, surgem nessa relacéo as disparidades, as
excegoes e afalta de padronizagdo de condutas relacionadas
a autorizacao do atendimento domiciliar, e que refletem no
cotidiano da qualidade assistencial.*®

CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A
PRATICA

Este estudo revela que o Home Care exige, por parte dos
cuidadores familiares, o enfrentamento de novos desafios e
dificeis adaptacdes, bem como o desenvolvimento de estratégias
para lidar com a situagdo. Evidencia-se a preocupacéo dos
familiares com a seguranca e qualidade da assisténcia a saude
prestada a crianga/adolescente, a fim de prevenir a ocorréncia de
iatrogenias, em fungdo darotatividade e dafalta de qualificagéo
dos profissionais que atuam no domicilio.

Considerando a singularidade do cuidado domiciliar
presente no contexto da enfermagem pediatrica, os discursos
dos familiares sinalizam a urgéncia de que a tematica do cuidado
em Home Care oferecido pela enfermagem entre nas pautas
de debates e discussdes académicas, e se desdobrem em
investimentos por parte de gestores e servigos de atendimento
domiciliar, em programas de formagao profissional especificos
para a assisténcia a crianga/adolescente e sua familia.

Ademais, diante de uma realidade com tantas particularidades,
como o Home Care, reitera-se a necessidade do enfermeiro
assumir seu papel de gestor do cuidado, integrando todos
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os profissionais no planejamento do atendimento domiciliar,
em acgdes que fornegam suporte, qualidade e seguranga no
cotidiano assistencial dessas familias.

A limitacdo do estudo se apresentou em uma amostra
composta por cuidadores de um mesmo servigo de Home Care,
0 que pode ter influenciado nos resultados obtidos, devido
as caracteristicas culturais e organizacionais da empresa.
Recomenda-se o desenvolvimento de novos estudos envolvendo
a perspectiva da equipe multiprofissional sobre o tema, a fim
de ampliar a compreenséo das condi¢des de trabalho, como
os gestores lidam com a inexperiéncia da equipe e sobretudo,
como € para o profissional assumir esse papel e estar nessa
posicéo.
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