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RESUMEN

Objetivo: Discutir la relacion familiar con el alta hospitalaria referente a las
manifestaciones, las actitudes, los sentimientos y las practicas. Metodo: Grounded
Theory o Teoria Fundamentada en los Datos, con entrevista semiestruturada vy
observacién participante asistematica. El escenario fue un hospital publico del municipio
de Rio de Janeiro. Participaron nueve familiares que asumieron el cuidado del ser querido
con secuelas de Accidente Vascular Cerebral (AVC). Resultados: Emergieron las
categorias “Deparandose con el imprevisto”; “Reconociendo la necesidad de cuidar
después del alta hospitalaria” y “Percibiendo su importancia en la recuperacién del
familiar”. Discusidn: Los datos apuntan para la comprensién del familiar considerando la
necesidad de cuidar del ser querido acometido por AVC, destacando la dualidad
evidenciada en esta vivencia. Conclusién: El impacto, provocado por el AVC, vy la
necesidad de asumir el cuidado en el domicilio evidencia la subjetividad y la importancia
del intercambio de saberes, siendo imprescindible respetar las expectativas y las
significaciones de cada cuidador familiar.

Palabras-Claves: Enfermeria Familiar, Alta del Cliente, Accidente Vascular Cerebral,
Cuidados de Enfermeria.
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INTRODUCCION

Las enfermedades cerebrovasculares, destacando el accidente vascular cerebral (AVC),
son la segunda causa de muerte en el mundo y la primera causa de incapacidad funcional
entre adultos. Cinco millones de personas mueren, a cada afio, por causa de accidentes
cardiovasculares y, a los individuos que sobreviven al evento, 33% a 50% le quedan
secuelas graves y su rehabilitacion puede durar meses o afos. Dentro de estos
sobrevivientes, 10% presentan riesgo de desenvolver un accidente vascular cerebral
recurrente, en el primer afio después del evento®.

Considerandose el aumento de la incidencia de los factores de riesgo en la vida de la
poblacion brasilefia en este inicio de siglo XXI, las enfermedades cardiovasculares
representan 32,2% de las muertes en Brasil, siendo el AVC la principal causa entre todas
las enfermedades del sistema cardiovascular®®. La incidencia del accidente vascular
cerebral es mayor después de los 65 afios de edad y considerando el rapido e intenso
envejecimiento de la poblacion brasilena, se estima que este evento sea, cada vez mas,
un relevante problema de salud publica.

Por ser una enfermedad de inicio agudo y curso cronico, el AVC presenta consecuencias
intermediarias que demandan el ajustamiento del cliente, la familia y de los servicios de
los profesionales de salud que atienden a esta clientela. Entonces, es importante que
todos estén amparados en esos momentos de crisis, dudas e incertezas, siendo
imprescindible pensar en las necesidades y deseos del cliente y los familiares objetivando
prepararlos para el cuidado en el domicilio.

Considerando los déficits funcional y cognitivo, ademas del cambio de personalidad,
compartimento y dificultad para la comunicaciéon, presentados por la victima del
accidente vascular cerebral, los grados de incapacidad suelen comprometer a la familia y
a la sociedad, determinando los niveles de dependencia por asistencia v,
consecuentemente, convirtiéndose en un desafio al cuidado.

Vale destacar que los individuos acometidos por el accidente vascular cerebral siguen,
normalmente, una rutina de intervenciéon y tratamiento que varia desde la cirugia, hasta
el tratamiento clinico y finalmente la rehabilitacién.
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De este modo, es importante que, desde el primer dia de hospitalizacién, cliente y familia
tengan acceso a las informaciones que ayudaran para el desarrollo de sus habilidades y
capacidades en la pos-alta hospitalaria. Esto requiere que la enfermeria promueva
educacion y salud a lo largo del periodo de hospitalizacion, pautada en la certeza de que
la familia es una importante fuente de apoyo y bienestar para el cliente enfermo.
Preparar al cliente y a los familiares para el alta, a lo largo del periodo de hospitalizacién,
reduce las expectativas en el cuidado domiciliar. Sobre este asunto el enfermero es el
profesional responsable por establecer el vinculo con los demas profesionales, buscando
proporcionar bienestar y los recursos necesarios para garantizar la seguridad del cuidado
tras el alta hospitalaria.

El alta hospitalaria debe ser planeada con base en la realidad y en las necesidades de
cada individuo, utilizando el plan de alta hospitalaria (PAH), que consiste en una forma
organizada de exprimir las actividades determinadas por las condiciones especificas de
cada cliente®,

Sin embargo, la politica de alta, cada vez mas precoz, adoptada por instituciones
hospitalarias, impone un constante desafio a los enfermeros que necesitan preparar al
cliente y a los familiares para la reorganizacion de la vida, en sus hogares, para asumir
los cuidados en un corto intervalo de tiempo, detectando, previniendo y controlando
situaciones que puedan ocurrir®.

Respecto a la ensefianza y al aprendizaje, el cliente debe, junto al profesional, evaluar
constantemente su progreso. Cuando el individuo presenta secuelas que limitaran sus
actividades, muy comun en clientes que sufren el accidente vascular cerebral, la familia
debe ser orientada sobre estas limitaciones y observar las evoluciones de su familiar
durante todo el momento da hospitalizacién para volverse apta para dar continuidad a la
asistencia en el domicilio.

Al pensar en el tratamiento domiciliar existe la necesidad de entender cual es el valor
que la familia da a esta nueva vivencia - cuidar de un familiar con secuelas, ademas de
considerar todas las posibles dificultades que seran enfrentadas. Vale recordar que la
falta de preparacién puede generar serios perjuicios al cliente, resultando, incluso, en

recurrentes hospitalizaciones.
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Es necesario pensar que una enfermedad crénica suele modificar completamente el
cotidiano de las familias. Asumir el papel de cuidador familiar genera sobrecarga, que se
refleja en perjuicios a la salud fisica y mental de este cuidador, a lo largo del proceso de
rehabilitacion del familiar dependiente. Delante de esto, es imprescindible que la
enfermeria comprenda como el familiar define la situacion de cuidar del sujeto acometido
por secuelas del AVC.

Siendo asi, el estudio se justifica, principalmente, por la relevancia social al considerar
las particularidades y las complejidades del fendmeno en cuestion. El aumento de la
poblacion mayor de 65 anos de edad en Brasil, el aumento de la incidencia de
enfermedades cerebrovasculares en este rango de edad, la politica de alta prematura
adoptada por las instituciones de salud, entre otros factores, son aspectos que exigen
acciones urgentes para preparar mejor a los clientes y a los familiares que asumiran el
cuidado en el domicilio.

Considerando el significado del alta hospitalaria para la familia del cliente con secuelas
del AVC como objeto de estudio y a partir de las inquietudes originadas de las reflexiones
antes expuestas, la investigacién tiene por objetivo discutir la relacién de la familia con el
alta hospitalaria referente a las manifestaciones, las actitudes, los sentimientos y a las
practicas.

Cuidar de un familiar enfermo es una incumbencia compleja y Unica en la vida de cada
persona. Comprendiendo que tal singularidad genera distintas formas de entender y
asumir el cuidado, fue adoptado con el propédsito de subsidiar el presente estudio, el
Interaccionismo Simbdlico (IS)®® como referencial tedrico, pues éste facilita el
entendimiento del fendmeno y valoriza el significado que el ser humano atribuye a sus
vivencias.

El ser humano planea y dirige sus acciones en relacién al otro a partir de la concesion de
significado a los objetos que él utiliza para realizar sus planes®®. Vivemos en un mundo
simbdlico donde el individuo construye simbolos y designa significados a partir de los
valores adquiridos a lo largo de la vida. La experiencia de tener un familiar acometido por
secuelas del AVC y la realidad de asumir el cuidado del mismo son vivencias que se

basan en la percepcién de mundo. De este modo, las acciones son dirigidas de acuerdo
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con el significado que la situacién tiene para cada unidad de accion (individuo, familia e

institucion).

METODO

El Interaccionismo Simbdlico favorece la opcidn por abordajes metodoldgicos cualitativos
gue posibilitan la produccién del conocimiento basado en la realidad practica. Siendo asi,
se opto por el abordaje cualitativo, teniendo como método la Grounded Theory o Teoria
Fundamentada en los Datos (TFD)®, que permite entender con profundidad, por medio
de un analisis sistematico, los procesos en los cuales estédn aconteciendo los fendmenos.
Se caracteriza por ser un método de campo cuyo objetivo es generar constructos tedricos
que expliquen la accion contextualizada socialmente. O sea, la teoria originada a partir
de la adopcidn de los elementos de la TFD es derivada de los datos obtenidos, reunidos,
analizados y comparados a través de un proceso complejo de andlisis e interpretaciéon‘®,
Considerando que las asociaciones entre las categorias pueden ser muy sutiles e
implicitas y, con la intencién de profundizar en la Teoria, los estudiosos del método
consideran util la adopcion de un modelo paradigmatico. Se trata de un esquema
organizacional utilizado para clasificar y organizar las conexiones teodricas emergentes,
presentando los siguientes componentes badasicos: condiciones causales, contexto,
condiciones intervinientes, estrategias de accidn-interaccion y finalmente las
consecuencias‘®.

Vale resaltar que en este momento, nos detendremos en la discusion de las condiciones
causales del fendmeno, o sea, en los eventos o incidentes que llevan a la ocurrencia o al
desenvolvimiento de un fendmeno.

Respecto a la colecta de datos, los procedimientos siguieron los preceptos de la
Resolucion n° 196/96 del Ministerio de Salud, que trata de pesquisas envolviendo seres
humanos. Siendo asi, fue solicitada la autorizacién del Comité de Etica en Pesquisa de la
Secretaria Municipal de Salud y de la Defensa Civil del municipio de Rio de Janeiro, que

aprob¢ el estudio de acuerdo con el Parecer n®90A/2011.
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La obtencién de datos ocurrié por medio de la entrevista semiestruturada en profundidad
y de la observacidn participante asistematica. Las entrevistas individuales fueron
realizadas de acuerdo a la disponibilidad de los familiares. De este modo, ocurrieron en
dias y horarios marcados, después de la visita hospitalaria, en local reservado fuera de la
enfermaria, permitiendo que los entrevistados expresasen sus percepciones.

Respecto a la observacién participante, esta fue realizada durante la visita hospitalaria
por ser éste un momento oportuno para observar la relacién del equipo de salud con los
familiares y de los familiares con los clientes hospitalizados. La observaciéon ocurriéd en
dos dias, antes y después de la entrevista semiestruturada, con la finalidad de
complementar los datos obtenidos y verificar la necesidad de realizar nuevas preguntas
tras la observacién.

Los actores sociales fueron familiares de clientes hospitalizados, victimas de un primer
episodio de accidente vascular cerebral, presentando incapacidad moderada o grave, en
una institucion de salud referencia en neurologia. La eleccion de estos clientes se debi6 a
la necesidad de la familia estar vivenciando esa experiencia por la primera vez.
Participaron del estudio, familiares mayores de dieciocho afios de edad, de ambos sexos,
que se identificaron como cuidadores familiares que asumirian la responsabilidad
principal y no remunerada del cuidado del familiar con secuelas del AVC, después del alta
hospitalaria. No hicieron parte del estudio clientes en tratamiento psiquiatrico o con otro
disturbio neuroldégico que, ademas del cuidado volcado para las secuelas del AVC,
necesitaban de otros cuidados. La colecta de datos fue realizada entre los meses de
mayo y julio de 2011.

Para la mejor comprension de los datos fue elaborado un diagrama (Figura 1). Consiste
en un mecanismo visual, desarrollado con la intencién de visualizar y comprender mejor

el fendmeno y su relacién con las categorias y subcategorias que lo componen.
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Figura 1: esquema diagramatico del fenémeno: "Comprendiendo el cuidar del familiar con secuelas del accidente vascular
cerebral como un adviento simbolicamente necesario: tener versus desear”. 2011, Rio de Janeiro-Brasil.

Depardndose con ko
imprevisto

COMPRENDIENDO EL CUIDAR
DEL FAMILIAR CON SECUELAS
DEL ACCIDENTE VASCULAR
CEREBRAL COMO UN ADVIENTO
SIMBOLICAMENTE NECESARIO:
TENER VERSUS DESEAR

A N

Reconociendo a necesidad \\ Perciblendo su Importancia
del cuidar tras el alta para la recuperacion del
hospitalaria familiar
RESULTADOS

Siguiendo los preceptos de la TFD, se adopté el muestreo tedrico como procedimiento
para obtener datos, cuya caracteristica es el caracter continuo donde los datos
comienzan a repetirse hasta llegar a la saturacion tedrica, o sea, cuando la colecta de
datos ya no tiene como resultado nuevas informaciones‘®.

En este sentido, la muestra del estudio fue compuesta por nueve propensos cuidadores
familiares. Cabe mencionar que el nUmero de familiares entrevistados fue configurado a
partir del andlisis de las entrevistas y de las observaciones realizadas. La produccion de
datos indico la necesidad de nuevas colectas con la finalidad de delinear mejor las
categorias®.

El perfil de los entrevistados incluye seis familiares del sexo femenino y tres del sexo

masculino. Para asegurar el anonimato de los participantes fue utilizada la letra “"E” y el
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numero correspondiente a la declaracién, identificados en el estudio como [E1], [E2] v,
asi por delante.

Respecto al grado de parentesco con el individuo hospitalizado seis eran hijos/hijas, dos
eran conyuges y una era hermana, con edades entre 29 y 61 afios. En relacién al tiempo
de internacién, éste varié entre un mes y cinco meses, destacando que la colecta de
datos se dio préoxima al alta hospitalaria.

En el proceso de analisis relacionado a las condiciones causales, emergié el fendmeno
“Comprendiendo el cuidar del familiar con secuelas del accidente vascular cerebral como
un adviento simbdlicamente necesario: tener versus desear”, basado en las categorias:
“Deparandose con el imprevisto”; “Reconociendo la necesidad de cuidar tras el alta
hospitalaria” y “Percibiendo su importancia en la recuperacion del familiar”.

Deparandose con el imprevisto — resalta el caracter inesperado del evento. En los relatos
es posible notar que, aunque el individuo presentaba algunos factores de riesgo, la

familia no pensaba en la posibilidad que el | accidente vascular cerebral aconteciera.

Nunca se cree que eso vaya a suceder. El cuidaba de la salud, tomaba las
medicinas contra la hipertension y trataba de lo diabetes. Sélo no dejaba de

fumar. [E3]

Delante de tal imprevisibilidad los familiares relatan como fue asustador recibir la noticia.

El dia que supe que él habia tenido un AVC me quedé en choque. No sabia
que pensar, ni que hacer. Me quedé imaginando como seria la vida de él y la

nuestra, ahora que mucha cosa va a cambiar. [E5]

Al recibir la noticia la persona trae a la mente todo el conocimiento que tiene sobre la
enfermedad (rescate de simbolos), piensa en la gravedad de la situacion (significa a
partir de la relacidén con los simbolos) y se llena de pensamientos ruines o negativos. El
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individuo demuestra en su discurso una fuerte preocupacién con la presencia de las
secuelas actuales.
Recibir la noticia fue muy malo. Mucha cosa pasé por la cabeza. Mucha cosa

ruin. [E2]

Considerando que el AVC es comun en la poblacion brasilefia y que sus secuelas son de
facil percepcion por el sentido comun, al recibir la noticia de que el familiar fue
acometido, el individuo trae a la memoria las limitaciones decurrentes del AVC. Vale
resaltar que, aun antes de obtener la confirmacién del diagndstico, entiende la gravedad
de la situacion y, en la mayoria de las veces, es tomado por sentimientos angustiantes.
Reconociendo la necesidad del cuidar tras el alta hospitalaria - pasado el susto inicial de
la confirmacién del diagndstico, el familiar se da cuenta de la amplia variedad de
limitaciones impuestas y pasa a tener nocidn de la magnitud del evento.

Después del alta vamos continuar cuidandolo en casa, ayudandolo a

qguedarse como era antes, o a quedarse de la mejor manera posible. Por lo

gue sé, vamos a tener que tratar de esas secuelas. [E5]

La continuidad del tratamiento tras el alta hospitalaria es un elemento fundamental en la
recuperacion del cliente victima del AVC, pudendo ser bastante prolongado. Cuando el
diagnostico es confirmado y son presentadas las secuelas limitantes, los familiares
reconocen que, después del alta hospitalaria, serd necesario dedicarse al cuidado en el
ambiente domiciliar.
O médico dijo que el tratamiento del AVC es bien demorado y que mi marido
va a precisar hacer fisioterapia y otras actividades para recuperar los
movimientos [...] cuando él tenga alta algunas cosas que son hechas aqui

seran hechas en casa. [E4]
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Es comun, delante del impacto causado por la noticia y por el diagndstico, que la familia
no acepte las restricciones impuestas por el AVC. También, de la misma forma, es
bastante complejo que el familiar acepte en su totalidad la exigencia del cuidado
especifico, idealizando metas poco realistas. En esta situacion, el enfermero puede actuar
junto a la familia buscando establecer una relacién de camaraderia, suministrando
informaciones sobre la enfermedad, de los limites y de las posibilidades de recuperacion,
ayudando a los sujetos del cuidado a enfrentar esta nueva situacién de vida.

Percibiendo su importancia en la recuperacion del familiar - cuando el cuidador familiar
entiende que el cuidado prestado, después del alta hospitalaria, debe ser basado en las
posibilidades del familiar con secuelas, él entiende que participar de la recuperacion es
de extrema relevancia. En este sentido, el enfermero debe considerar a la familia como
fundamental para la rehabilitacion, esclareciéndola en lo que sea necesario y
convirtiéndola en agente del cuidado.

La participacién de la familia en el tratamiento del familiar con secuelas del AVC es muy
importante, porque ellos se quedan con déficits cognitivos e incapacidades fisicas
(déficits para el autocuidado) que dificultan o los impiden de seguir el tratamiento solos.
Ademas de esto, el apoyo de la familia es fundamental para la recuperacion de la

autoestima, que auxilia al individuo a buscar su recuperacion.

[...] a pesar del susto, ahora yo estoy mas aliviada y sé que preciso estar bien
para cuidar de él aqui y, también, en casa. Sé que va a ser bueno para él si
yo estoy tranquila y si estoy preparada para los cambios. Hay las secuelas
qgue él va a tener que esforzarse para tratar, para disminuir la dependencia o
hasta para volver a ser lo que era. Y yo voy a quedarme junto, incentivando,

asi va a ser mas facil para él. [E4]
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Percibiendo que el familiar presenta secuelas incapacitantes y mediante el deseo de verlo

recuperado, el sujeto valoriza su participacién en el tratamiento y en la recuperacion.

El AVC de ella fue bien violento, bien grave. Por lo que estoy viendo vy,
también, con las informaciones que estoy recibiendo, imagino que la
recuperacion sera bien lenta y dificil. Pero mi padre y yo estamos juntos para

enfrentar y ayudar en lo que sea posible. [E6]

En este sentido, precisa ser de interés del enfermero incentivar la participacion activa y
responsable de la familia en el cuidado, encorajandola y apoyandola en la reorganizacion
de las cosas. Esta actitud fortalece y capacita a las familias para atender la necesidad de
cuidar de sus miembros, disminuyendo el grado de angustia y sufrimiento comun en la

situacion vivida.

DISCUSION

Es consenso que, el adviento del accidente vascular cerebral, debido a sus
caracteristicas y consecuencias, constituye una fuente de tensidn intrafamiliar, por exigir
la redefinicidn de papeles entre los miembros de la familia. Al final, el manejo de las
incapacidades oriundas de la enfermedad ocurrira en el contexto domiciliar.

El acometimiento por las secuelas limitantes genera la necesidad de alguien para ayudar
en la realizacién de las actividades diarias y en la mayoria de las veces, la ayuda viene
de miembros de la propia familia. Sin embargo, la prevision de convertirse en un
cuidador familiar causa gran inquietud, que se asocia a los pre-conceptos atribuidos al
familiar, asi como también al desgaste fisico y emocional decurrentes de la nueva tarea.
Delante del caracter imprevisible y munida por un conocimiento previo respecto a las
secuelas y complicaciones del AVC, la familia es tomada por una serie de dilemas y

dudas. Es comun que los familiares enfrenten dilemas como la necesidad de escoger un
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Unico cuidador familiar, precisando pensar en los cambios que ocurrirdn en el ambiente
fisico del domicilio y en la rutina de los familiares tras el alta hospitalaria.

El desconocimiento por parte de los cuidadores, sobre la enfermedad de modo general o
a la evolucidén del cuadro clinico, las posibles complicaciones, la forma adecuada de
cuidar en el domicilio y las demandas fisicas y sociales, provoca una fuerte inquietud en
los cuidadores familiares que, inicialmente, no se juzgan habilitados para cuidar.

Las acciones del cuidador familiar son mediadas por significados. Después de enfrentar el
mundo que lo cerca, el individuo es incitado a actuar, o sea, a enfrentar las situaciones
con las se depara. Para llegar a tal, él reflexiona, interpreta y determina su accién a la
luz de sus reflexiones'”.

Cuidar de un familiar con dependencia estd relacionado a acciones impuestas por la
sociedad y que son basadas en normas sociales, creencias y valores culturales.
Debiéndose considerar que cada familia es Unica y frente a la situacion de enfermedad,
cada familia organiza su propia manera de cuidar de sus miembros. La calidad del
cuidado prestado depende de como la familia estd preparada, organizada y orientada
para asumir el cuidado en el domicilio®.

Comprender el proceso de cuidar en el domicilio permite identificar carencias y
fragilidades para las cuales el enfermero puede dirigir su atencion, eligiendo prioridades y
concentrando su trabajo. El cuidado informal es y continuard siendo, realizado por
miembros de la familia, en la mayoria de los casos, y en situaciones que engloban
condiciones cronicas, de dependencia a corto, medio vy largo plazo, con uso o no de
aparato tecnoldgico™.

El contexto vivenciado pelos familiares pode ser traducido por sentimientos vy
comportamientos muchas veces dificiles de ser comprendidos. Asi, el soporte a los
familiares necesita estar inserido en el contexto de trabajo de los profesionales, siendo el
didlogo, la escucha y la acogida aspectos relevantes en los procesos de humanizaciéon‘®,
El equipo de enfermeria debe reflexionar sobre el significado de la familia, como
potencializadora, en el proceso de recuperacion y bienestar del cliente enfermo,

reservando momentos donde sea posible inserir al familiar en el cuidado convirtiéndolo
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en un participante activo y facilitando las relaciones interpersonales, ademas de
prepararlo para asumir el papel de cuidador familiar tras el alta hospitalaria.

Entonces, es necesario reconocer que la familia hace parte del proceso de cura del ser
querido al proporcionar bienestar y actuar como interceptora entre el cliente y el equipo
de salud. Esta relacion terapéutica puede ser maximizada cuando hay un interés por

parte de los profesionales, valorizando la relacién afectiva entre familiar y cliente*?,

CONCLUSION

El analisis de los datos permiti6 comprender que el impacto provocado por el AVC vy la
necesidad de asumir el cuidado en el domicilio evidencia la subjetividad y la importancia
del intercambio de saberes, siendo imprescindible respetar las expectativas y los
significados de cada cuidador familiar.

Considerando el significado que los familiares conceden a la necesidad de cuidar del ser
querido con secuelas del AVC, el proceso de asumir el cuidado tras el alta hospitalaria
debe ser pensado mas alla de la sencilla ejecucién de tareas. Es preciso comprender que,
cuidar de familiar dependiente, exigira afectividad y comprometimiento entre quien cuida
y quien es cuidado.

En este sentido, de acuerdo con lo presentado, el camino recorrido internamente por el
cuidador pasa por aspectos simbodlicos, que van desde la enfermedad y sus
peculiaridades, pasando por el comprensién de que el tratamiento tendrd continuidad en
el seno familiar, alcanzando el entendimiento da su importancia en la recuperacién del
familiar enfermo. O sea, inconscientemente el individuo se da cuenta del mundo que lo
rodea, interpreta y reflexiona sobre la situacion, valorizando su importancia en eo
tratamiento del familiar victima del accidente vascular cerebral.

Pensando en la complejidad que envuelve el cuidado de un familiar enfermo y en el
tiempo reducido para habilitar cliente y cuidador familiar para realizar el cuidado en el
domicilio, es necesario resaltar la importancia fundamental de que el equipo de
enfermeria tenga una Optica mas amplia, abarcando al familiar en su planeamiento y
proceso de cuidar.
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