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RESUMO

Objetivo: Conhecer a perspectiva das familias sobre a atuagdo da equipe de enfermagem de atengéo basica em
cuidados paliativos. Metodologia: Pesquisa qualitativa e descritiva. Os dados foram coletados em 2021, por
entrevistas semiestruturadas, com seis familias que recebiam atendimento paliativista em Unidades Basicas de
Salde de um municipio do interior do Rio Grande do Sul. Os dados foram submetidos a analise tematica.
Resultados: Organizaram-se trés temas: A percepcéo das familias acerca do cuidado de enfermagem-o qual
aborda como se desenvolve a assisténcia de enfermagem em cuidados paliativos; Fatores que influenciam na
perspectiva das familias — que destaca as mudangas pandémicas, o cuidado focado na atuagdo médica, a
coordenagédo do cuidado por outros servigos e a insuficiéncia da atengdo basica; e As perspectivas da familia
sobre o cuidado —que estdo voltadas para as crengas que envolvem o adoecimento, bem como o que
consideram melhorias ao cuidado. Consideragdes finais: A atuagdo da enfermagem é percebida como
limitada, evidenciando lacunas no cuidado, devido a falta de profissionais, auséncia da equipe para o cuidado
domiciliar e acompanhamento familiar insuficiente. No entanto, parece estar invisibilizada pelo protagonismo de
outros servicos que compdem a rede e com a qual estabelece articulagdo deficitaria, somada as condigbes
precarias para atender as demandas paliativistas.

Palavras-chave: AtencZo primaria a saude. Cuidados paliativos. Familia. Enfermagem.

INTRODUCAO

A transicdo do perfil epidemiologico
destaca o aumento, em nivel mundial, das
doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNTSs),
categoria em que se enquadram as doencgas
cardiovasculares, as neoplasias, as respiratdrias
cronicas € o diabetes mellitus, como umas das
principais causas de morbimortalidade. O Brasil
apresenta hoje um cenario epidemioldgico com
predominancia de doengas crénicas ndo
transmissiveis (DCNTs) como hipertensao,
diabetes mellitus e canceresV.

Nesse cenario, além do sofrimento
vivenciado pelo individuo e seus familiares, o

sistema publico de saude acaba sobrecarregado
nos trés niveis de atengdo, devido a alta
demanda, cronicidade da doenga e aumento dos
custos e insumos para seu manejo®.

Reelaborada em 2014, a Politica Nacional
de Promogdo a Satde (PNPS) utiliza-se da
Atencdo Primaria a Satde (APS) como porta de
entrada para seu desenvolvimento, levando em
consideragdo a capacidade de cobertura da rede e
sua articula¢do com os outros niveis de atencdo a
saude  especializados®.  Assim, ¢é de
responsabilidade da equipe da APS a
coordenacdo do cuidado integral ao paciente
cronico® ¥,
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As DCNTs associadas ao recrudescimento
da condi¢do de saude configuram, muitas vezes,
a progressdo da doenca e ndo responsividade a
terapia modificadora, resultando na necessidade
decuidados paliativos (CPs). A Organizacio
Mundial de Satde (OMS) caracteriza CPs como
uma abordagem de cuidado multiprofissional
que visa melhorar a qualidade de vida de
pacientes e suas familias, de maneira integral,
diante de wuma doenga que ameaca a
continuidade da vida, por meio da prevencdo e
alivio do sofrimento, da identificacdo precoce de
complicagdes, avaliagdo e tratamento de dor e
demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e
espirituais®.

O adoecimento impde situagdes estressantes
e de constante readaptacdo na vida do paciente e
de sua familia. Nesse contexto, a familia pode
ser compreendida como um grupo que assim se
identifica, composto por pessoas unidas por
vinculos biologicos, afetivos ou por afinidade,
com senso de pertencimento, que se
comprometem umas com as outras e
compartilham valores, crencas, conhecimentos e
praticas®.

Ao ter uma pessoa com uma doenga
cronica, a familia podera experimentar mudancas
na sua dindmica funcional ¢ no desempenho dos
papéis, especialmente, quando necessita cuida-la
no domicilio. Essa experiéncia envolve um
processo complexo permeado por desafios
emocionais, cognitivos, praticos ¢ de apoio
social. A ansiedade e as incertezas em relagao ao
futuro, ao conhecimento e as habilidades
necessarias para o cuidado, aliadas as
orientacdes  insuficientes e auséncia de
comunicacao continua,evidenciam a necessidade
de cuidado integral, com enfoque no bindmio
familia e pessoa doente(®.

Diante desse cenario, cabe a equipe
multiprofissional da AB e, em especial,aos
enfermeiros, a funcdo de desenvolver o
planejamento e as acdes de cuidado com base
nos CPs. No entanto, ha dificuldades e desafios
para a inclusdo dos CPs no ambito da AB. A
desarticulacdo pratica da rede de atengdo a
saude, que prejudica a continuidade do cuidado,
e a falta de insumos materiais, de capacitagdao
profissional e de condi¢gdes de trabalho para a
equipe multiprofissional estdo entre essas
dificuldades”.Assim, a implementagdo da

assisténcia paliativista na APS passa por um
processo de fragmentagdo,devido aos muitos
desafios enfrentados pelos profissionais, que
incluem desde questdes individuais até
problemas estruturais, além da caréncia de
politicas publicas eficazes e a auséncia de
protocolos bem definidos para a gestdo do
cuidado®.

Os cuidados paliativos podem  ser
desenvolvidos em todos os niveis de atencdo a
saude. No nivel domiciliar, eles sdo voltados as
pessoas restritas ao leito, sendo implementados
por equipes da APS e do Programa Melhor em
Casa. Os ambulatorios de atencdo especializada
tém o papel de promover o cuidado longitudinal,
enquanto os servicos de urgéncia e Unidades de
Pronto Atendimento (UPAs) visam atender os
casos com sintomas agudizados®.

Nesse contexto, a familia é parte integrante
e indispensavel da filosofia dos cuidados
paliativos. Aspectos como suporte psicologico e
emocional, comunica¢do empatica, escuta ativa,
informagdes sobre a condicdo clinica da pessoa
cuidada e acolhimento ao luto sdo elementos que

podem  direcionar as intervengdes de
enfermagem®.
No que tange a producdo cientifica

relacionada a cuidados paliativos na atencgdo
basica a saude, identificou-se em revisdo
integrativa que a enfermagem ¢ responsavel por
realizar diferentes atividades que, em parceria
com a equipe multiprofissional dos CPs,
contribuem para a promog¢do do bem-estar dos
pacientes portadores de alguma patologia sem
possibilidade terapéutica de cura, além do
cuidado expandido para a familia®.

Quanto a atuagdo do enfermeiro em
cuidados paliativos na atengdo basica a saude,
também uma revisdo integrativa realizada aponta
que, na APS, os enfermeiros contribuem no
cuidado aos pacientes com competéncias gerais
como observar e descrever sinais e sintomas,e
criando um elo entre si, familia e paciente.
Porém, conclui que os enfermeiros possuiam
conhecimento superficial acerca dos CPs na
APS, evidenciando a necessidade de educacgdo
continuada para promover a sua atuagdo em
CPsU10,

Diante desses resultados, identifica-se que
estudos que abordem as perspectivas das
familias atendidas na APS constituem-se, ainda,
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em uma lacuna no conhecimento que necessita
ser preenchida. Assim, considerando as politicas
publicas vigentes que determinam a articulacdo
do cuidado integral ao paciente e que incluem
bases para a organizagdo dos cuidados paliativos
na rede de atencdo a saude, faz-se mister
conhecer como esses servigos sao Vvistos por
quem os utiliza, como forma de obter evidéncias
para melhor direciona-los.

Diante do exposto, questiona-se: Qual a
perspectivadas familias acerca da atuacdo da
equipe de enfermagem da atengdo basica em
cuidados paliativos? Neste sentido, o estudo
objetivou conhecer a perspectivadas familias
sobre a atuagdo da equipe de enfermagem da
aten¢do basica em cuidados paliativos.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa de
natureza descritiva, realizada nos territorios de
quatro das 20 unidades fisicas de UBS e ESF
que compodem o servico de Atengdo Basica de
um municipio do interior do RS. O estudo segue
as diretrizes do COnsolidatedcriteria for
REportingQualitativeresearch (COREQ).

Este municipio estda geograficamente
situado na regido noroeste do estado, na faixa de
fronteira com a Argentina, com populacdo
estimada de 76.963 habitantes!). A Atencdo
Basica segue o cuidado territorializado, com
foco voltado para a atengdo a familia e seu
contexto, como determinado pela Politica
Nacional de Atencdo Basica (PNAB).
Atualmente, o servi¢o conta com 20 unidades de
saude que se distribuem entre as regides urbana
e rural, com cobertura populacional estimada em
89,17% pelas equipes de Atengdo Basica!?.
Esse dado evidencia a abrangéncia relevante dos
servigos da atengdo basica do municipio, e
justificou, portanto, a decisdo por desenvolver a
pesquisa nesse cenario.

Os participantes foram familias
referenciadas ao servico de atengdo basica do
municipio que vivenciavam o adoecimento
cronico de um familiar em cuidados paliativos,
independentemente do diagnodstico. Assim, como
primeiro procedimento de sele¢do, ocorreu o
sorteio das UBS e unidades da ESF. Apds, os
profissionais de saude das unidades sorteadas
foram  consultados sobre familias em
atendimento, na sua area de abrangéncia, que

conviviam com familiar adulto com algum grau
de dependéncia funcional e em cuidados
paliativos.

Para selegdo dos participantes, definiram-se
como critérios de inclusdo: serem pacientes
classificados em cuidados paliativos, que
recebessem  assisténcia pela equipe de
enfermagem da UBS/ESF de seu territorio; que
apresentassem  indicativo de dependéncia
funcional;e tivessem idade igual ou maior que 18
anos. Para identificar o grau de dependéncia do
paciente, aplicou-se o Indice de Barthel, que
contém dez itens relacionados as atividades de
vida diaria (AVDs) e pontua de zero a 100
pontos!?,  Foram selecionados os pacientes
classificados com niveis de dependéncia total (0
- 20), severa (21 - 60) e moderada (61 - 90). Para
exclusdo dos pacientes, considerou-se presenga
de dor, nauseas, vOmito, fadiga,
comprometimento cognitivo ou outro
desconforto autorreferido que dificultaria a
aplicag@o da escala e a posterior participacdo na
entrevista.

Como critérios para a sele¢do dos familiares
foi considerado o fato de reconhecer-se e ser
reconhecido como da familia do paciente e ter 18
anos ou mais. Como critério de exclusdo definiu-
se prejuizo de condi¢des cognitivas (orientacao e
coeréncia verbal) identificavel na conversa
inicial com o entrevistador durante o convite
para participar do estudo.

Os pacientes que atenderam aos critérios
estabelecidos foram convidados junto aos seus
familiares para participarem da entrevista. O
contato com a pessoa referenciada e sua familia
foi realizado mediante visita domiciliar,
acompanhada pelo agente comunitario de satide
ou outro profissional da equipe. Nesta ocasido,
os objetivos do estudo e a forma de participacdo
foram apresentados e formulou-se o convite.

Esse processo resultou na selecdo de seis
pacientes. Destes, trés participaram da entrevista
e trés foram excluidos pelo critério de
incapacidade por condicdo clinica. Em relacdo
aos familiares, os seis convidados participaram
do estudo. Para realiza¢do das entrevistas, foi
combinado que poderiam ser realizadas no
mesmo encontro, sem a presenga do membro da
equipe ou agente de satde, ou em outro dia,
conforme preferéncia. A determinagdo do
numero de participantes foi dada mediante a
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saturagdo dos dados, identificada pela repetigdo
de informagdes e o alcance dos objetivos
propostos no estudo!¥.

As entrevistas, realizadas no segundo
semestre de 2021, com pacientes ¢ familiares
conjuntamente, tiveram duracdo média de 40
minutos, foram conduzidas pela primeira autora
do estudo, estudante de enfermagem com
experiéncia como bolsista de iniciagdo cientifica,
e seguiram um roteiro semiestruturado
abordando questdes relativas a percepgao sobre
os cuidados fornecidos pela equipe de
enfermagem  relacionados aos  cuidados
paliativos. Mediante autorizacdo, as entrevistas
foram audiogravadase posteriormente transcritas
para andlise. Nas entrevistas em que paciente e
familiar estavam juntos, para garantir a
manifestacdo de ambos, utilizou-se a estratégia
de direcionar as perguntas. Destaca-se, no
entanto, que as transcri¢gdes ndo foram validadas
pelos participantes.

Os dados coletados foram analisados por
meio da técnica da analise tematica (AT). A AT
¢ um método que envolve a busca a partir de um
conjunto de dados, seja originario de entrevistas,
grupos focais ou de uma série de textos, a fim de
encontrar 0s padrdes repetidos de
significado.Neste estudo foi utilizada a
abordagem indutiva por meio de um processo de
codificacdo que define temas e/ou categorias
com base nos dados. Esta técnica apresenta seis
fases para a operacionalizacdo do processo da
analise tematica: familiarizagdo com os dados;
geracdo dos codigos iniciais; busca por temas;
revisdo dos temas; definicdo e denominacdo dos
temas; e produgdo do relatorio!.

Na primeira fase foi realizada a transcricao
literal das entrevistas. A segunda fase deu-se
pela construgdo de cddigos iniciais a partir dos
dados, organizados em grupos que foram
identificados dentro de um mesmo padrdo. Ao
concluir esta etapa, a terceira fase permitiu
reunir os  diferentes codigos  gerados,
classificando-os em temas potenciais. Na quarta
fase, houve a revisdo e o refinamento dos temas
e subtemas codificados. Na quinta fase,
ocorreram a definicdo e nomeagao dos temas e
subtemas. Para cada tema foi redigida uma
analise detalhada, identificando a histéria que ha
por tras de cada tema e a sua relagdo com o
objetivo e pergunta de pesquisa. Na sexta e

ultima fase, ao término do processo de analise
dos dados, se deu a produgdo de um relato
logico, conciso e coerente, que valida a
analise!,

O projeto foi aprovado pelo Nucleo de
Ensino e Pesquisa (NEP) do municipio, ¢ por
Comité de Etica em Pesquisa (CEP), conforme o
Parecer n°4.465.843. Destaca-se que houve duas
recusas a participagdo e todos assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Para garantir o anonimato, o0s
participantes foram identificados com as letras F
(familiar) e P (paciente), e numeros seguindo a
ordem das entrevistas.

RESULTADOS

Participaram da pesquisa seis familias,
perfazendo um total de nove participantes, dos
quais trés eram pacientes ¢ seis eram familiares.
Considerando os seis usudrios indicados como
referéncia em cada familia, trés eram do sexo
feminino e trés, do masculino. Em relagdo as
idades, variaram entre 38 e 71 anos. Trés
pacientes tiveram, como causa base que resultou
no atendimento de cuidados paliativos, as
neoplasias, enquanto os outros trés, as sequelas
de traumatismo cranioencefalico (TCE),
sequelas de acidente vascular cerebral (AVC) e
Doenga de Alzheimer. Quanto a escala de
Barthel, quatro usudrios apresentavam nivel de
dependéncia total e dois, de dependéncia
moderada.

Com relag@o aos familiares, todos eram os
cuidadores principais. Cinco familiares eram do
sexo feminino e um, domasculino. A faixa etaria
variou de 34 a 68 anos. Quanto ao estado civil,
dois eram casados, havendo também dois
solteiros, um divorciado e um viavo. Trés
familiares relataram ser da religido evangélica,
dois, da catolica e um era mérmon. Além disso,
trés familiares responderam que estavam
aposentados, um trabalhava como cuidador de
pessoas doentes, um era do lar e umestava
desempregado. Com relagdo a renda familiar,
dois familiares tinham renda de um salario
minimo e meio, houve dois com dois salarios
minimos, um possuia renda variavel com o
beneficio do governo, e um possuia renda de sete
salarios minimos e meio.

A andlise das entrevistas resultou em trés
temas que estdo descritos na sequéncia.
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Percepcio das familias sobre o cuidado da
equipe de enfermagem

O primeiro tema descreve como se
desenvolvia a assisténcia de enfermagem, as
agoes e as intervencoes de cuidado vinculadas ao
processo de adoecimento cronico, em uma
abordagem de cuidados paliativos. O cuidado
descrito pelas familias abrange o ambito
subjetivo e objetivo da assisténcia. As familias
identificaram que a construcdo do vinculo com a
equipe se concretizava nas condutas adotadas
durante a investigacdo e definicdo do
diagnodstico, até a terapéutica ao longo do
adoecimento.

Eles a encaminharam para exame ¢ nos achamos
o cancer. Fizemos uns quantos exames. (F1)

Quando fomos consultar com esse doutor que
nds pagamos a consulta, ele pediu um exame, de
800 reais. E dai fomos ver com a doutora (da
UBS) e cla conseguiu fazer pelo SUS. Dai veio
a doutora e uma enfermeira. E depois veio mais
uma enfermeira aqui, visitar ele. No6s somos
bem atendidos, ndo tenho queixa nenhuma. (F2)

As familias mencionaram agoes de cuidado
voltadas para as questdes clinicas, em que se
salienta a efetividade da avaliagdo das condigdes
fisicas do paciente realizada pela equipe de

enfermagem. Enfatizaram que esta era
direcionada a identificar sintomas que
precisavam ser manejados, especialmente
situagdes de dor. Estas avaliacdes eram

realizadas tanto na unidade de saude quanto nas
visitas domiciliares.

Quando eu sentia muita dor, eu ia 14, ¢ eles me
davam um remedinho para tomar para dor. (P1)

Eu falei, esses dias, que ela estava sentindo dor
e a enfermeira disse que ia pedir para o médico
aumentar a dose, € ai ela aumentou mais vezes
por dia. (F3)

Também foram percebidos cuidados
direcionados a lesGes por pressdo, pois as
familias mencionaram que a equipe de
enfermagem identificava o risco e indicava o
cuidado necessario para prevencao.

A enfermeira falou que, caso ele tivesse no
corpo uma ferida, uma assadura, que era para
falar, que dai a gente ia dar jeito num colchao
daqueles. (F4)

Esse 6leo foi muito bem aceito para a doenca
dele. Quantas pessoas ja vi, que se “assam”
bastante, e ele ndo chega a se “assar”.(F2)

As familias ressaltaram como as orientagdes em
relacdo aos cuidados do familiar eram feitas,
considerando-as positivas. No entanto, também
relataram situagdes em que as orientagdes poderiam
ocorrer de forma a contemplar as especificidades do
cuidado ao paciente e a familia.

Orientam dar o remédio na hora certa. A
alimentacdo também. E que, se precisar, ¢ para
correr ao posto. Qualquer coisa que a gente
notar diferenca, ¢ para recorrer ao posto. (F4)

Elas do posto podiam vir aqui me ensinar como
mexer com o oxigénio. Quem me orientou foi o

cara que trouxe o gas para mim, que trouxe o
tubo... (F3)

A validagdo das vivéncias das familias ¢
evidenciada na percepcdo da subjetividade do
cuidado, que se faz presente quando a equipe
reconhece as necessidades do contexto de vida
dos wusuarios. As dificuldades de acesso ao
sistema de saude, aos recursos da unidade e ao
agendamento de exames e/ou consultas eram
reconhecidas pela equipe e, por isso,
flexibilizavam o alcance das familias a esses
servigos.

A doutora conseguiu fazer o exame pelo SUS.
Ajudou. Foi uma baita mio. Ela sabia que nods
ganhamos um salario cada um. Essa ajuda ela
nos deu.(F2)

A minha filha vai 14 pedir a receita, mas ela
pode ligar para pedir também. A agente de
saude esteve aqui e vai falar com a enfermeira
para a gente sO ligar para pedir a ambulancia,
quando ele precisar para ir fazer os exames. (P3)

Os relatos também indicam atitudes que
legitimam a autonomia e a singularidade das
vivéncias familiares. H4 circunstancias em que
ha orientacdo e aconselhamento sobre as
alternativas  terap€uticas, mas validam e
respeitam as decisdes tomadas pela familia
acerca do tratamento.

Eles falaram para ela fazer o tratamento para o
cancer, mas ela ndo queria porque tinha que tirar
o seio, e ela ndo quis. O que eles podiam fazer,
entdo, era receitar analgésico, anti-inflamatoério
e outro remédio para a dor. SO isso. Nao tem
outra coisa. (F1)

E um apoio. Se tu for 14, na hora que precisar, ¢
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atendido. Para os remédios que tu precisas, ou a
receita que precisa, ¢ ir 14 e pegar. (F2)

Eles me ddo conselhos. Para mim ndo fazer
bobagem, essas coisas. (P2)

Fatores que influenciam a perspectiva das
familias

O segundo tema descreve fatores que, de
acordo com o relato das familias, podem
distorcer e até dificultar a percepg¢ao sobre a
assisténcia da equipe de enfermagem. Entre estes
fatores, encontram-se o distanciamento social e o
atendimento remoto provocado pela pandemia, e
o estabelecimento de um fragil vinculo com os
profissionais da unidade basica.No contexto do
atendimento as familias, a pandemia apresenta-
se como fator de mudanca na dinamica do
cuidado, explicitando as alteragdes decorrentes
da adaptagdo dos servigos de saude, relacionadas
a prevengdo da propagacdo da Covid-19. Muitas
vezes, essas mudancas envolveram a redugdo do
quantitativo de profissionais em atendimento
presencial.

Agora ecles ndo estdo vindo por causa da
pandemia. Mas eles vém visitar ela, volta e meia
eles vém. (F1)

Eles ndo tém vindo. A médica esta trabalhando
em homeoffice, né? Ela nio vem mais aqui,
porque parece que ela é do grupo de risco. (F6)

Eu tinha pedido que o doutor (nome do médico),
assim que chegasse, marcasse. Eles disseram:
“Ja vamos marcar!”, e até agora nada... (F3)

O atendimento centrado nos profissionais
médicos contribuiu para que as familias
direcionassem suas respostas e a percepcao do
trabalho desenvolvido na unidade a atuagdo
destes. Também entendiam que a atuagdo dos
demais membros da equipe de saude ¢
dependente das agdes e decisdes médicas,
associando, frequentemente, a expectativa de
resolucdo e definicdo de suas necessidades de
cuidado a responsabilidade do médico.

O doutor ja me viu 14 umas quantas vezes
seguidas por causa das coceiras. Me tratavam
bem mesmo.(P3)

A gente consulta para tudo no posto. A ndo ser
sobre esse problema dela de céancer, que dai ¢é
com a doutora. Se d4a uma dor nela, temos que ir
direto nessa médica. (F5)

Com o enfermeiro do Melhor em Casa. O que
precisar, ele vem aqui. Se tem uma duvida, ele
jé& liga para a doutora e fala na hora. O
atendimento ¢ maravilhoso. Eu ndo tenho
queixa. (F6)

Com o atendimento ¢ acompanhamento as
pessoas em cuidados paliativos ocorrendo em
diferentes niveis de atencdo, seja hospitalar ou
ambulatorial, a familia considera como
referéncia aquele servico que ¢ buscado em
situacdes agudizadas, ndo se referindo a atuagdo
direta da atencdo basica no cuidado a familia.

O maior vinculo ¢ com o hospital que ela faz
quimio. A gente vai direto 14. (F5)

Se eu vejo que ela estd ruim, eu levo para UPA.
(F3)

E sempre a equipe do Melhor em Casa que vem.
Eu nunca fago nada sem ligar para eles.(F6)

A atuagdo considerada insuficiente do
servigo de atengdo basica reflete-se na percepgao
das familias sobre as lacunas no cuidado, como a
falta de profissionais, auséncia da equipe no
cuidado domiciliar e no acompanhamento
familiar. As familias associavam a ineficiéncia
do servico a grande demanda de atendimento,
diversidade de servigos ofertados as familias do
territério e, até mesmo, a desorganizagdo da
equipe no que tange a dispensacao dos
medicamentos, entrega de exames e marcagdo de
consultas.

Eles falaram que nio tem enfermeira. Entéo, ndo
sei por que o posto esta aberto. Eu precisei de
antibidtico e elas me mandaram a receita do
antidepressivo, que eu ja tinha pegado. (F3)

Eu acho dificil eles virem em casa. Tu indo 14
no posto, 1a dentro, € bem atendido. Mas isso de
acompanhamento em casa, eu até gostaria
mesmo, porque, se vier, ¢ bem-vindo... Mas esse
lado eu ndo tenho muita fé, entendeu? (F5)

As expectativas das familias sobre o cuidado
O terceiro tema contrasta a realidade de
como ocorria o cuidado da equipe de
enfermagem e de como as familias desejavam
que de fato acontecesse. Para algumas familias,
essa expectativa se dava de acordo com as suas
crengas e com o significado pessoal atribuido ao
adoecimento, expondo perspectivas de mudancas
e sugestdes que consideravam adequadas ao seu
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ponto de vista quanto a atuagdo da equipe.

As crencas relacionadas ao adoecimento
referiam juizos pessoais e populares sobre o
processo de adoecer e como agir, com base em
experiéncias anteriores. Consideravam, por
exemplo, a possibilidade de acrescer a conduta
terap€utica tratamentos alternativos para alivio
de sintomas, como a utilizagdo de chés e plantas
medicinais.

Ela ontem foi buscar uns chas. A gente trouxe
babosa, trouxe um outro. Ela bota borra de café,
porque ela acredita que vai melhorar. (F1)

Queria que conversassem o que nés poderiamos
fazer em casa para ajudar, para aliviar a dor,
passar ali alguma coisa. (F4)

As expectativas das familias sobre possiveis
melhorias no cuidado estdo associadas a uma
diferente atuagdo dos profissionais da APS, na
medida em que foi percebida uma discrepancia
entre o servigo desenvolvido no posto de satde e
o da visita domiciliar. A visita domiciliar
conferiu maior sentimento de seguranca e
credibilidade entre as familias, comparando a
outros servicos. No entanto, foi relatado que os
profissionais, muitas vezes, somente faziam VD
quando acompanhados dos estudantes em
estagio.

As visitas em casa seriam boas, para a gente
conversar e ganhar um apoio. (F5)

As enfermeiras do Melhor em Casa perguntam:
“Precisa de alguma coisa? Algoddo? Alcool? O
que precisares pode pedir.”. Isso € coisa que as
gurias ali do posto nem perguntam. (F3)

Eu acho que esta faltando um pouco mais de
dedicacdo. Eles podiam muito bem vir aqui uma
vez por semana, mas sO vém quando tem
estagidrio para trazer. (F6)

DISCUSSAO

A construgdo do cuidado voltado para a
atuacdo paliativista, nas varias esferas da
assisténcia, ¢ complexa e enfrenta diversos
desafios para a sua implantagdo. Diante da dificil
trajetoria no enfrentamento de uma doenga sem
possibilidade de cura, como o cancer, a
enfermagem tem um papel importante na oferta
de uma assisténcia que ofereca dignidade a
pessoa doente e sua familia'®. Nesse sentido, os
resultados do presente estudo evidenciam que a

postura da equipe de enfermagem, voltada ao
cuidado participativo das familias, pode
apresentar-se como aspecto positivo para a
formagdo de vinculo e amparo frente as
adversidades que surgem no processo de
adoecimento de um familiar.

Em se tratando de cuidados paliativos
domiciliares, a atuagdo da enfermagem,
juntamente com a equipe multiprofissional, tem
potencial para contribuir na melhoria da
qualidade de vida dos pacientes e ser fonte de
apoio e informagdo para as familias. Com esse
proposito, as estratégias de cuidado direcionadas
para a familia e o cuidador visam orientar para o
enfrentamento da doenca e, sobretudo, para
prevencgao de complicacdes clinicas,
identificacdo de sintomas e tomada de
decisdes!”,

Destaca-se que, neste estudo, alguns fatores
influenciaram as perspectivasdas familias sobre
a atuacdo da equipe de enfermagem da atencdo
basica em cuidados paliativos. Dentre esses, a
pandemia da COVID-19, que estava em curso
durante a coleta dos dados, a percepcao do
atendimento médico-centrado, a coordenagio do
cuidado realizada por outro servigco da rede,
assim como falhas identificadas em relagdo ao
servigo primario.

No contexto da pandemia, houve prejuizos
na assisténcia as familias advindos do
distanciamento social, da diminui¢do das visitas
domiciliares ¢ do receio em buscar as unidades
de satde. Em consonancia a isso, vivenciando a
descontinuidade e sem poder contar com o apoio
dos agentes institucionais ¢ governamentais, ou
do sistema de saude, que se encontrava
sobrecarregado e a beira do colapso, os
profissionais se viram em uma “rede
permeavel”, sujeitos a uma situa¢do de profundo
desamparo (719,

O modelo biomédico que ainda persiste no
sistema de saude e estd ancorado na
centralizacdo das atividades médicas, influencia
a forma como as familias percebem o trabalho
da enfermagem. Evidencia-se, neste estudo e em
outros realizados com usuarios da APS, a
dificuldade destas em identificar, nas acdes
desenvolvidas pela enfermagem, a autonomia
profissional, detendo-se, frequentemente, em
atividades médicas!®??. A superficialidade do
conhecimento sobre as contribuigdes do
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enfermeiro se destaca com falas difusas das
familias sobre orientagdes gerais, cuidados com
lesdbes e administracdo de medicamentos,
associando-as como subordinadas a atribuicdes
médicas.

Considerando que a atencdo bésica
apresenta limitagdes de intervencdo sobre as
doengas cronicas que demandam maior
densidade tecnoldgica, o recurso do sistema de
referéncia e contrarreferéncia, que deveria ser
utilizado como estratégia de estabelecer um
fluxo na rede de atengdo a satide e elaborar
terapéuticas em conjunto para a continuidade do
cuidado, ndo ¢é acessado®??. Assim, na
percepcdo das familias, a falta de entrosamento
entre 0s servigos se constitui em uma lacuna que
fragmenta e fragiliza o cuidado.

Nessa  perspectiva, estudo realizado
evidencia que, sobretudo em casos de cancer,
existe uma descontinuidade das informagdes
necessarias para o cuidado desses usuarios por
parte do servico de contrarreferéncia®. Dessa
forma, constata-se que a descontinuidade na
comunicacdo entre os niveis de atengdo a saude
pode prejudicar diretamente o usuario e seus
familiares na longitudinalidade do cuidado da
atencdo basica. Essa constatagdo também foi
identificada em  estudo realizado com
enfermeiros sobre o atributo da coordenagdo da
atencdo, ou seja, as falhas na comunicagdo entre
servigos sdo percebidas tanto pelas familias
quanto pelos profissionais®®.

Embora as familias nao identifiquem a
atencdo basica como ponto de referéncia para o
atendimento em cuidados paliativos, constata-se
que a reconhecem como local que oferta
acolhimento e resolutividade para outras
demandas, recorrendo a ela quando necessario.
Essa perspectiva apresentada pelas familias
participantes do estudo confirma que a atencao
basica ¢ a porta de entrada do itinerario
terapéutico de usuarios no sistema publico de
saude, especialmente daqueles com doencas
cronicas®,

Diante de uma situa¢do que ameaga a vida,
que causa dependéncia ¢ em que ha limitagdes
na oferta de intervencdes para o tratamento da
doenga, as familias sentem-se impotentes e
restritas nas possibilidades de cuidado e alivio de
sintomas. Assim, refletem acerca do tratamento
recebido e, com base em suas crengas ¢

experiéncias  anteriores, ponderam  sobre
alternativas que poderiam acessar ¢ que
auxiliariam no cuidado do familiar adoecido.
Essas expectativas, por vezes, estdo relacionadas
a outras possibilidades terap€uticas, alternativas
as convencionais que a APS oferece. Dentre
essas, o uso de plantas medicinais, pratica
complementar na busca pelo alivio de sintomas,
que amplia os recursos familiares, é de facil
obtengdo e possibilita maior liberdade para o
cuidado®@®.

No bojo das percepcdes relacionadas ao
cuidado recebido, a comparagdo entre o
atendimento das equipes de enfermagem da
atencdo basica e domiciliar revela a diversidade
das caracteristicas dos servigos e da atuacao
profissional. Em relagio ao atendimento
domiciliar, estudo realizado com cuidadores
familiares de pacientes oncoldgicos identificou
que a seguranga transmitida pelos profissionais
passa credibilidade no cuidado do paciente ¢ tem
repercussdoes no compartilhamento do cuidado.
A presenca da equipe no domicilio foi destacada
como uma das principais formas de suporte para
a familia®”,

Estudos como o mencionado anteriormente
contribuem para validar a expectativa das
familias de que a atuagdo da enfermagem da
atengdo basica aproxime-se do atendimento
domiciliar, de forma que os profissionais estejam
mais presentes e acessiveis no ambiente de
cuidado, buscando estratégias que fornegam
melhores condi¢cdes e qualidade de vida ao
cuidador e ao familiar®®,

Em sintese, constata-se que a perspectiva
das familias sobre a atuagdo da equipe de
enfermagem que desenvolve cuidados paliativos
no cenario da atencdo basica aborda dimensdes
do cuidado que podem influenciar diretamente
na qualidade de vida familiar. Ainda que
algumas  percepcdes sejam  divergentes,
compreende-se que elas permitem identificar
aspectos a serem fortalecidos nas unidades de
saude e no cuidado, a fim de que o adoecimento
vivenciado pelas familias seja uma experiéncia
digna e humanizada, como proposto nos
principios que norteiam a profissdo e o sistema
publico de saude brasileiro.

CONSIDERACOES FINAIS
As vivéncias que envolvem o processo de
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adoecimento de um familiar em cuidados
paliativos produzem perspectivas singulares que
contemplam a visdo de quem os recebe.As
visitas domiciliares, sobretudo, sdo percebidas
como atividades que permitem o estreitamento
do vinculo, o reconhecimento das reais
condicoes de cuidado familiar, e facilitam o
acesso ¢ acompanhamento das condi¢des de
saude.A equipe de enfermagem da AB, em seu
papel estratégico de atengdo as familias, ¢ vista
como a provedora dos cuidados clinicos e dos
recursos, atuando no alivio dos sintomas e
validando os desafios e sofrimentos vivenciados.
Ao mesmo tempo, ¢ invisibilizada pelo
protagonismo de outras classes profissionais.
Nesse contexto, verifica-se a necessidade da
manutengdo da continuidade do cuidado aos
usuarios em cuidados paliativos pelas equipes de
enfermagem da atencdo basica, mesmo em meio
ao emaranhado fluxo das redes de atencdo a
saude. Evidencia-se, também, a urgéncia da
consolidagdo dos cuidados paliativos no setor
primdrio, especialmente por meio de
capacitacdes profissionais que resultem em
atuagOes mais precisas voltadas as necessidades
dos wusuarios ¢ suas familias. Fomentar a
valorizacgdo e garantia da autonomia dos
enfermeiros é um processo que reflete na
qualidade da assisténcia e que tem por

caracteristica dar énfase a humanizacdo do
cuidado e promover melhor qualidade de vida.

Diante disso, este estudo buscou valorizar
as percepcdes familiares inseridas no contexto
da atuacdo dos profissionais de enfermagem em
cuidados paliativos, de forma que possa
contribuir, por meio de um processo reflexivo,
no aperfeicoamento e qualificagdo da construcio
profissional. Aponta-se, ainda, a importancia do
desenvolvimento de mais estudos voltados para
a tematica dos cuidados paliativos na AB, em
especial os que abordem a equipe de
enfermagem, a fim de potencializar a
compreensdo dos problemas ¢ desafios, ¢
vislumbrar novas possibilidades para o progresso
da atuacdo paliativista no cenario da AB.

Para finalizar, como limitagdo deste estudo,
destaca-se o seu desenvolvimento durante a
pandemia da Covid-19, o que, de certa forma,
restringiu o acesso as familias ¢ a obtencdo de
dados que possam ser representativos das
familias em cuidados paliativos no ambito dos
servigos de satde do municipio. O numero de
familias participantes restringe a generaliza¢ao
dos resultados. No entanto, considerando
municipios com caracteristicas semelhantes, os
resultados obtidos podem ser aplicados a outros
contextos ou familias.

PERFORMANCE OF THE PRIMARY CARE NURSING TEAM IN PALLIATIVE CARE: THE

PERSPECTIVE OF FAMILIES
ABSTRACT

Objective: To explore families’ perspectives on the performance of the primary care nursing team in palliative
care. Methodology: A qualitative, descriptive study. Data were collected in 2021 through semi-structured
interviews with six families who received palliative care in Basic Health Units in a municipality in the interior of Rio
Grande do Sul. The data were analyzed using thematic analysis. Results: Three themes were identified:
Families’ perceptions of nursing care, which address how nursing care in palliative care is delivered; Factors
influencing families’ perspectives, highlighting changes related to the pandemic, care centered on medical
actions, care coordination by other services, and insufficient primary care; and Families’ perspectives on care,
focusing on beliefs surrounding iliness as well as aspects they consider necessary to improve care. Final
considerations: Nursing performance is perceived as limited, revealing gaps in care due to staff shortages, the
absence of home-based care by the team, and insufficient follow-up of families. However, this performance
appears to be largely invisible due to the prominence of other services within the care network, with which there is
weak coordination, compounded by precarious conditions for meeting palliative care demands.

Keywords: Primary health care. Palliative care. Family. Nursing.

ACTUACION DEL EQUIPO DE ENFERMERIA DE LA ATENCION PRIMARIA EN CUIDADOS
PALIATIVOS: PERSPECTIVA DE FAMILIAS

RESUMEN

Objetivo: conocer la perspectiva de las familias sobre la actuacion del equipo de enfermeria de atencion primaria
en cuidados paliativos. Metodologia: investigacion cualitativa y descriptiva. Los datos fueron recogidos en 2021,
por entrevistas semiestructuradas, con seis familias que recibian atencion paliativa en Unidades Basicas de
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Salud de un municipio del interior del Rio Grande do Sul/Brasil. Los datos fueron sometidos al analisis tematico.
Resultados: se organizaron tres temas: La percepcion de las familias sobre el cuidado de enfermeria - que trata
cémo se desarrolla la asistencia de enfermeria en cuidados paliativos; Factores que influyen en la perspectiva de
las familias - que destaca los cambios pandémicos, el cuidado enfocado en la actuacion médica, la coordinacién
del cuidado por otros servicios y la insuficiencia de la atencién basica; y Las perspectivas de la familia sobre el
cuidado - que estan dirigidas a las creencias que involucran la enfermedad, asi como lo que consideran mejoras
al cuidado. Consideraciones finales: la actuacion de la enfermeria es percibida como limitada, evidenciando
lagunas en el cuidado, debido a la falta de profesionales, ausencia del equipo para el cuidado domiciliario y
acompafiamiento familiar insuficiente. Sin embargo, parece estar invisibilizada por el protagonismo de otros
servicios que componen la red y con la cual establece articulacion deficitaria, sumado a las condiciones precarias

para atender las demandas de cuidados paliativos.

Palabras clave: Atencion primaria a la salud. Cuidados paliativos. Familia. Enfermeria.
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