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1 ARTIGO CIENTIFICO

Desafios dos familiares cuidadores na assisténcia domiciliar: o papel da Estratégia de

Saude da Familia

Challenges of family caregivers in home care: the role of Family Health Strategy

Caroline Cervo?!

Luciane Maria Schmidt Alves?

Conflito de interesse: “Declaro que ndo houve conflito de interesses na concepgdo deste

trabalho”.

1.1 Resumo

Objetivou-se desvelar desafios de familiares que prestam assisténcia no domicilio ao paciente
em cuidado paliativo e identificar como a equipe da Estratégia de Satde da Familia auxilia no
processo. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo exploratéria e descritiva. Os dados
foram apresentados em temaéticas: perfil socioeconémico dos entrevistados; avaliacdo dos
entrevistados quanto a assisténcia prestada pela equipe das Estratégias de Satde da Familia; e
o0s sentimentos vivenciados pelos familiares cuidadores. Como resultados, percebermos que 0s
desafios mais enfrentados pelos familiares sdo emocionais e que os profissionais da saude

possuem um importante papel no auxilio aos cuidadores.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Assisténcia domiciliar; Profissionais da saude, Atencédo

Bésica.
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1.2 Abstract

The objective was to reveal the challenges of family members who provide home care to the
patient in palliative care and to identify how the Family Health Strategy team helps in the
process. It is a qualitative, exploratory and descriptive research. The data was presented in
thematic areas: socioeconomic profile of the interviewees; evaluation of the interviewees
regarding the assistance provided by the Family Health Strategy team; and the feelings
experienced by family caregivers. As results, we realize that the challenges most faced by
family members are emotional and that health professionals play an important role in helping

caregivers.

Keywords: Palliative care; Home nursing; Health professionals, Primary health care.



1.3 Introdugéo

A assisténcia prestada pela equipe da Estratégia de Saude da Familia (ESF) aos
familiares de pacientes em cuidados paliativos no domicilio e as a¢des que desenvolvem nesse
processo de cuidado, tém se tornado cada vez mais comuns e importantes, devido ao aumento
de pessoas portadoras de doencas crénicas degenerativas e neoplésicas. De acordo com dados
de 2014 do Ministério da Saude (MS), houve um aumento das doencas cronicas degenerativas,
incapacitantes e incuraveis e das doencas neoplasicas. Tais doencas, sdo consideradas um serio
problema para os gestores de salde, pois tratam-se de um problema de satde publica que, no
ano de 2008, foram responsaveis por 63% das mortes no mundo. No caso do Brasil, em 2013,
aproximadamente 72,6% das mortes foram causadas por algum tipo de doenca crénica. Dessa
forma, busca-se adequacdo da assisténcia prestada pelos profissionais de salde para/com 0s
pacientes em cuidado paliativo domiciliar (BRASIL, 2014).

Por volta do século XIX, comegam a surgir os primeiros modelos de assisténcia
domiciliar, cujo intuito era ndo somente o tratar a doenca, mas também, instruir a populagédo
guanto a prevencdo de doencas. Essa pratica era realizada por pessoas denominadas visitadoras
sanitarias que levavam a populacdo orientaces de salde e higiene. Com o passar do tempo,
esse papel comecou a ser desenvolvido pelas enfermeiras de satde publica (OLIVEIRA et al.,
2012).

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS) tem priorizado acGes em relacdo ao cuidado
domiciliar para pacientes em cuidado paliativo desde 1996. Esse tipo de assisténcia, destinado
a pacientes com doencas cronicas e dependentes, tem o objetivo de proporcionar um cuidado
mais humanizado, garantindo bem-estar ao paciente e maior proximidade com a familia
cuidadora. Assim, a familia passa a ser protagonista nesse processo de cuidado (SIMAO;
MIOTO, 2016).

A Atencdo Primaria a Saude (APS) e os conceitos em relagcdo aos cuidados paliativos
possuem grande afinidade e semelhanca, pois buscam a integralidade do cuidado, 0 acesso
facilitado aos usuarios, a coordenacdo e a abordagem familiar. A proximidade com a familia
que a APS preconiza facilita ao profissional conhecer e sanar as necessidades, sendo um meio
de ligacéo entre o paciente, familiar e equipe de saude (SILVA, 2014).

A ESF possui o papel de reestruturar a assisténcia prestada na atengdo primadria, pois
fortalece a proximidade do familiar e do paciente junto aos profissionais de satde,
estabelecendo vinculos de confianga e assisténcia humanizada. Aos profissionais de saude, que

prestam assisténcia domiciliar, cabe a fun¢do de construir tais vinculos aproximando-se da



comunidade, valorizando o conhecimento de cada individuo e, adequando o cuidado conforme
a individualidade e necessidade de cada familia (MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

O inicio da assisténcia domiciliar dispensada pela equipe de uma ESF a um paciente em
cuidado paliativo ¢ baseado na convivéncia entre profissionais, familia e paciente. Dessa
maneira, cabe a enfermeira e sua equipe organizar o espago onde o cuidado sera dispensado e
ter a garantia de que a familia ir4 contribuir e se responsabilizar com a assisténcia prestada.
Importante salientar que os profissionais devem atuar no domicilio de forma interdisciplinar,
visando a assisténcia integral ao paciente e a sua familia para que os familiares nao se tornem
meros receptores de informagdes (BALIZA et al., 2012).

Apesar de os profissionais da saude atuarem em conformidade com a sua formacao e
habilidade junto ao paciente e seus familiares, ¢ importante que a assisténcia seja prestada por
uma equipe interdisciplinar, em que paciente e familia sejam vistos como um todo. As
informagdes em relagdo ao cuidado devem ser trocadas pelos profissionais envolvidos para
juntos programarem a assisténcia, proporcionando resultados positivos para o paciente e para a
equipe (GALLASSI et al., 2014).

Para Ribeiro et al. (2014), dentre os possiveis locais em que a equipe de salde pode
oferecer assisténcia ao paciente, o domicilio € o que melhor possibilita a unido de paciente,
familiar e equipe. Assim, o familiar torna-se o receptor das a¢fes educativas proporcionadas
pela equipe; o paciente é o objetivo de toda atencdo e vigilancia; e a equipe presta todo apoio e
orientacdes das quais a familia necessita, sanando duvidas que podem surgir no decorrer da
assisténcia. E importante conhecer as condicdes de assisténcia que os pacientes est&o recebendo
no domicilio, para assim, poder intervir junto com a familia.

O presente estudo teve como objetivos desvelar os principais desafios dos familiares
gue prestam assisténcia no domicilio ao paciente em cuidado paliativo e identificar como a
equipe da ESF auxilia nesse processo. Como objetivos especificos, este trabalho buscou
identificar, sob a Gtica dos familiares, a importancia do profissional da satde no auxilio aos
cuidados paliativos no domicilio; conhecer as principais fragilidades encontradas pelos
familiares para prestar a assisténcia no domicilio; e compreender como os profissionais das
ESFs podem auxiliar os familiares de pacientes em cuidados paliativos na assisténcia

domiciliar.



1.4 Métodos

A pesquisa realizada € qualitativa do tipo exploratéria e descritiva. Na pesquisa
qualitativa, o proprio ser humano expde sua interpretacdo sobre o seu modo de viver, pensar,
agir e a maneira como ele observa e entende esse contexto (MINAYO, 2014).

O estudo foi realizado em oito unidades de ESF da zona urbana do municipio de Santa
Cruz do Sul, que se localiza na regido conhecida como Vale do Rio Pardo, na encosta inferior
do nordeste do Estado do Rio Grande do Sul, e que possui uma populacédo estimada em 127.429
mil habitantes (IBGE, 2017). O municipio possui vinte unidades de ESF, quinze delas se
localizam na zona urbana e cinco na zona rural do municipio, abrangendo um percentual de
72% da populagédo (SMS, 2017).

A Salde da Familia é entendida como uma estratégia de reorientacdo do modelo
assistencial e é operacionalizada mediante a implantacdo de equipes multiprofissionais
compostas por médico da familia, enfermeira, técnica de enfermagem e agentes comunitarios
de saude, podendo incluir odontélogo, auxiliar de consultdrio dentario e outros profissionais
de satde (BRASIL, 2012).

A escolha pelas ESFs se deu pelo fato de a assisténcia domiciliar ser atribuicdo da
equipe dessas unidades de saude, principalmente a pacientes que estdo em cuidados paliativos.
Optou-se pelas unidades da zona urbana por serem de facil acesso a pesquisadora no momento
de realizar a coleta dos dados

Os sujeitos da pesquisa foram cuidadores de pacientes com atendimentos domiciliares
rastreados. ApOs contato prévio com as ESFs para prestar esclarecimentos e expor os objetivos

da pesquisa, os dados foram fornecidos pelas enfermeiras coordenadoras das unidades. Os
critérios de inclusdo dos sujeitos foram: possuir familiar em cuidado paliativo, ser o cuidador
principal, fazer parte da area da ESF, ser maior de 18 anos e aceitar participar da pesquisa
mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Como instrumento para a coleta de dados, foi utilizado um roteiro de entrevista
semiestruturada, elaborado pela pesquisadora, no qual buscou-se fazer a caracterizagdo pessoal
e social do familiar cuidador, bem como, a identificacdo de suas vivéncias e expectativas em
relacdo a equipe de saude, foco desta pesquisa. As perguntas foram direcionadas, permitindo
que o entrevistado expusesse suas vivéncias. Desse modo, permitiu-se o aprofundamento do
tema e da comunicacgdo entre o entrevistado e a pesquisadora, possibilitando dar forma ao
conteddo e contemplando os objetivos da pesquisa. As respostas dos participantes da pesquisa

foram analisadas, e os dados foram armazenados pelo periodo de cinco anos, conforme prevé a
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CNS 466/12, garantindo assim, respaldo legal a pesquisadora e sigilo da identidade dos sujeitos
da pesquisa.

Como procedimento ético, inicialmente encaminhou-se o projeto a Secretaria Municipal
de Saude de Santa Cruz do Sul para se obter a autorizacdo e a formalizacdo para o
desenvolvimento da pesquisa nas ESFs da zona urbana do municipio. Apés aprovacgéo, o projeto
foi encaminhado ao Comité de Etica e Pesquisa da Unisc (CEP/UNISC) para apreciagio. A
pesquisa foi autorizada atraves do parecer numero 2.167.767. Apos a autorizacdo dos 6rgéos
competentes, foram contatados os coordenadores das ESFs, a fim de agendarem junto as
familias, a visita da pesquisadora.

Os sujeitos foram comunicados que os dados da pesquisa seriam utilizados somente para
a analise dos resultados e apresentacdo do estudo, ressaltando que, o anonimato seria garantido.
As entrevistas foram conduzidas pela propria pesquisadora, e realizadas no domicilio de forma
individual. Apesar de a pesquisa ndo apresentar riscos fisicos aos sujeitos, poderiam ocorrer
abalos emocionais, constrangimentos ou sentimento de tristeza durante os relatos a
pesquisadora.

Os dados foram discutidos seguindo a andlise tematica que, de acordo com Minayo
(2014), possibilita interpretagdes por parte do pesquisador atraveés de uma palavra, de uma frase
ou até mesmo de um resumo a respeito do assunto pesquisado. A presenca de temas no discurso
remete para a andlise de dados, estrutura de relevancia, referéncias e comportamentos. Para a
realizacdo de uma analise tematica, sdo necessarias trés etapas que compreendem a pré-analise:

a exploracdo do material; o tratamento dos resultados obtidos; e a interpretacdo dos mesmos.



11

1.5 Resultados e Discussao

Os resultados do presente estudo estdo apresentados em tematicas, a saber: perfil
socioeconémico dos entrevistados; avaliacdo dos entrevistados quanto a assisténcia prestada
pela equipe das ESFs; e os sentimentos vivenciados pelos familiares cuidadores.

A primeira temética, perfil socioecondmico dos entrevistados, traz informacdes a
respeito das caracteristicas pessoais dos familiares cuidadores, como: sexo, idade, escolaridade,
atividades de lazer e remuneracdo, como também, do tempo dedicado ao cuidado e do grau de
parentesco com o paciente.

O roteiro de entrevista foi realizado com 33 sujeitos do sexo feminino e 9 do sexo
masculino, totalizando 42 entrevistados que compreendem a faixa etaria entre 25 a 80 anos de
idade. Desses, a maioria (14 entrevistados) com idade entre 56 a 65 anos; 8 entre 25 a 35 anos;
7 entre 66 a 75 anos; 5 encontravam-se na faixa entre 46 a 55 anos; 4 possuiam idade entre 36
a 45 anos; e 4 sujeitos entre 76 a 80 anos.

A maior parte dos entrevistados sdo cuidadores do sexo feminino, corroborando com a
pesquisa de Cesario et al. (2017), segundo a qual a maioria dos cuidadores pertencia a esse
género. Essa situacao esté relacionada as questdes sociais e culturais, pois as mulheres séo vistas
como cuidadoras, de facil adaptacdo a mudancas, por ser caracteristica feminina as atividades
na familia, como cuidar dos filhos, enquanto 0 homem é visto como o responsavel por prover
financeiramente a familia.

De acordo com Borghi et al. (2013), as mulheres e filhas tendem a ocupar a posi¢do de
cuidador familiar principal, devido a cultura e questdes sociais. Também destacam a insercéo
da mulher no mercado de trabalho, que a tornou, muitas vezes, cuidadora secundaria, pois
passou a dividir esse papel com outros membros da familia. Apesar das mudancas em relacdo
a mulher e a sua insercdo no mercado de trabalho, é importante salientar que, normalmente, as
tarefas mais desgastantes, como higiene do paciente e rotinas domésticas, permanecem sob a
responsabilidade feminina.

Conforme estudo realizado por Souza et al. (2014), a maioria dos cuidadores possuia
idade entre 31 a 40 anos, seguido de cuidadores com idade entre 41 a 50 anos. No caso, neste
estudo, a maioria dos cuidadores apresenta idade entre 56 e 65 anos.

Quanto ao nivel de escolaridade, dentre os 42 sujeitos, a maioria (23 entrevistados)
possuia o ensino fundamental incompleto; 8 o ensino fundamental completo; 6 ensino médio
incompleto; e 5 sujeitos ensino médio completo. Uma pesquisa desenvolvida por Seima,

Lenardt, Caldas (2014) mostrou que o nivel de escolaridade do familiar cuidador foi superior a
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8 anos, ressaltando que a baixa escolaridade ndo impede que o cuidador tenha conhecimento e
compreensdo, haja vista que consegue realizar adequadamente suas atribui¢cdes junto ao
paciente. De acordo com Souza et al. (2014), o nivel de escolaridade baixa auxilia na condi¢ao
de cuidador, pois quando a escolaridade é baixa, ha grande dificuldade para conseguir uma vaga
no mercado de trabalho formal.

De maneira geral, as atividades de lazer citadas pelos entrevistados séo desenvolvidas
ao mesmo tempo em que prestam o cuidado e quando possivel. A maioria referiu realizar
atividades manuais (trico, croché e servigos de casa); outros relinem amigos para jogos de carta,
assistem a televisdo, distraem-se com o computador, fazem leituras e escutam musica. A
minoria dos entrevistados consegue realizar atividades fisicas como caminhadas e ainda
participar, nos fins de semana, de jogos (jogo de bocha, futebol e bingo). Também participam
de grupos de convivéncia como programas da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), baile da Igreja, missa, pescaria, Centro de Tradi¢cbes Galchas (CTG), grupos da
terceira idade, visitas aos familiares e amigos. Alguns (16 entrevistados) referem néo realizar
nenhuma atividade de lazer.

As questdes relacionadas as atividades de lazer se relacionam com a pesquisa de Seima,
Lenardt, Caldas (2014), em que os familiares cuidadores optam por desempenhar atividades de
lazer como assistir a televisdo, distrair-se com o computador e outras atividades manuais,
conciliando o cuidado com as tarefas que podem ser desenvolvidas dentro do domicilio,
evitando o afastamento do cuidador.

Conforme Oliveira et al. (2012), muitos familiares cuidadores sdo pessoas com mais
idade e, mesmo assim, preocupam-se primeiramente com o cuidado e saude do familiar em
detrimento ao cuidado consigo préprio. Da mesma forma, privam-se de momentos de lazer e
bem-estar, que antes praticavam, para dedicarem-se inteiramente aos cuidados e assisténcia do
familiar adoecido. Desempenhar a fungéo de cuidador familiar € uma tarefa que exige rendncia
e muita dedicacdo, além de esforco e determinacdo. O cuidador, muitas vezes, renuncia
atividades pessoais e passa a desenvolver somente atividades relacionadas ao cuidado. Dessa
forma, ele tende a apresentar estresse, cansaco, irritabilidade e até mesmo problemas no
relacionamento familiar.

Em concordancia, na pesquisa de Marin et al. (2013), os cuidadores possuem pouca
atividade de lazer, o que afeta a sua saude, pois esses cuidadores ficam por longos periodos
envolvidos no cuidado, o que pode levar ao desenvolvimento de problemas psiquicos,
emocionais, fisicos e de bem-estar. Importante atentar para as questdes da satde do cuidador

para que a sobrecarga ndo se torne um problema crénico.
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Em relacdo a remuneragdo do cuidador, a maioria deles (39 entrevistados) ndo recebe
remuneracao para cuidar de seus familiares. Consideravel parcela (29 entrevistados) respondeu
que recebe outro tipo de remuneracdo: 20 sdo aposentados; 5 recebem beneficio previdenciario;
1 entrevistado recebe ambos os beneficios ora citados. Outros, ainda, possuem outra renda
desenvolvendo trabalho informal como servigcos domésticos.

Quanto ao valor da renda familiar, a maioria dos entrevistados (28 entrevistados) recebe
entre dois e trés salarios minimos, os demais recebem uma renda que varia de quatro a dez
salarios minimos. A maior parte dos cuidadores menciona nao ter dificuldades financeiras. A
maioria (40 pacientes) recebe beneficio previdenciario: 32 sdo aposentados e dizem utilizar esse
beneficio para comprar medicacdes. Em uma pesquisa realizada por Borghi et al. (2013), os
familiares relatam ndo sentir dificuldades financeiras e utilizar-se da aposentadoria para gastos
com medicacdes, materiais de higiene e outros utensilios para o paciente.

Em relacdo ao auxilio recebido por outros membros da familia, a maioria (26
entrevistados) recebe auxilio dos familiares mais proximos como marido, irmaos e filhos para
prestar o cuidado ao paciente. Os outros (16 cuidadores) prestam a assisténcia sozinhos.

Conforme Queiroz et al. (2013), torna-se necessaria uma reorganizacdo dentro das
familias para que o cuidado prestado ao paciente no domicilio ndo sobrecarregue o cuidador
familiar. Importante salientar as questdes dos rodizios e auxilios no cuidado ao paciente,
evitando o sofrimento e adoecimento do cuidador responsavel. A pesquisa de Cesario et al.
(2017) mostra que, nas familias onde ocorre a distribuicdo das atribuices relacionadas ao
cuidado, o desgaste emocional se minimiza. As a¢6es dos profissionais da saide em relacdo ao
autocuidado e orientacOes sobre a doenca do familiar devem ocorrer para diminuir o desgaste
dos cuidadores.

A sobrecarga e o cansaco do cuidador no domicilio, muitas vezes, ocorrem devido a
dificuldade de auxilio e a falta de organizacdo entre os membros da familia, o que sobrecarrega
o familiar cuidador. Essa falta de compreensdo e auxilio faz com que o cuidador apresente
desgastes emocionais e fisicos. Para prevenir essa situacdo, seria necessaria a colaboragéo de
outros membros da familia, designados cuidadores secundarios (QUEIROZ, et al., 2013).

Em relacdo ao tempo em que estdo na tarefa de cuidadores, considerdvel parcela dos
cuidadores (14 entrevistados) cuida de seus familiares pelo periodo compreendido entre 1 e 6
anos. Aqueles que cuidam no periodo menor que um ano séo 9 entrevistados; 8 entrevistados
cuidam de 7 a 10 anos; no periodo de 11 a 13 anos (3 entrevistados); e os demais (7

entrevistados) relatam ser cuidadores de 17 a 42 ano; e 1 é cuidador ha 56 anos. O tempo de
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cuidado de maior prevaléncia é de 1 a 8 anos. Quanto ao aspecto da jornada de horas dedicadas
ao cuidado, o tempo diario de 34 entrevistados € de 24 horas ao dia.

Em relacdo ao vinculo do cuidador com o familiar, prevalece o parentesco de primeiro
grau, que compreende filha(o), mée, irmad e esposa, resultando em 35 entrevistados. Os
cuidadores com parentesco de segundo grau (7 entrevistados) compreendem neta, sobrinha,
genro, nora, primo e ex esposa. Para Souza et al. (2014), o vinculo do cuidador familiar com o
paciente geralmente ocorre com parentesco de primeiro grau pela proximidade, designacéo e
responsabilidade desse familiar, que exerce o cuidado e assume condutas e responsabilidades.

A segunda temaética, denominada “Avaliacdo dos entrevistados quanto a assisténcia
prestada pela ESF”, aborda o nivel de satisfagdo dos familiares cuidadores em relacdo a
assisténcia prestada pela equipe de saude (acolhimento, resolutividade da equipe, servico
disponivel) e a assisténcia prestada ao paciente quanto as solicitacbes e dificuldades
encontradas para o cuidado. Percebeu-se que a maioria (19 entrevistados) avalia o0 servico como

bom.

“Eu acho muito bom, sempre que precisei me ajudaram em tudo que precisei” (E 3).

“Olha, ndo posso me queixar de nada, sempre me ajudaram muito. Gragas a Deus, sempre

bem atendida” (E 23).

Os entrevistados que referiram o atendimento da equipe como muito bom compreendem

13 sujeitos.
“Muito bom, recebo muita orienta¢ao” (E 11).

“Tudo otimo, ndo tenho queixa nenhuma” (E 35).

Demostraram insatisfacdo (4 entrevistados) com o trabalho da equipe de saude.

“Olha, mais ou menos. Deveria ter sido mais bem auxiliada, ndo me auxiliaram direito,

principalmente com os curativos” (E 4).

O Programa Melhor em Casa foi citado por alguns entrevistados que expressaram

insatisfacdo com o atendimento da equipe da ESF.
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“Deixa a desejar, precisa pedir muito para conseguir algo. O atendimento deixa a desejar.

Para a equipe vir aqui precisa implorar. Melhor suporte é o grupo Melhor Idade, vem na casa”

(E 1).

A importancia das Agentes Comunitarias de Saude foi citada por alguns sujeitos.

“Sim, a equipe é muito importante. A ACS é muito boa e vem aqui” (E 25).

A maioria (36 entrevistados) respondeu que, sempre, se sente acolhido pela equipe de
salide; e os demais mencionaram que, as vezes, se sentem acolhidos. Conforme Souza et al.
(2014), o fato dos familiares se sentirem acolhidos pela equipe de salude é um fator favoravel
para a atuacdo da propria equipe na criacdo de redes e parcerias que facilitem o cuidado no
domicilio.

Para Queiroz et al. (2013), os profissionais da satde devem conhecer as familias que
necessitam de apoio, que possuem pacientes em cuidados domiciliares, para, a partir das reais
necessidades de cada individuo, criarem vinculos e auxiliarem essas familias nos cuidados. O
familiar cuidador, como elo entre equipe e paciente, desempenha um importante papel.

Grande parte dos entrevistados (29) entende que a equipe de salde € resolutiva, pois
auxilia nos encaminhamentos para exames e especialistas. Outros (7 entrevistados) avaliaram a
equipe como ndo resolutiva ou de dificil resolucdo; e os demais (6 entrevistados) relatam nédo
necessitar do servico e ndo avaliaram o servico.

Apesar de os entrevistados entenderem as questdes de resolucdo mais voltadas a questdo
assistencial, o fato de a equipe de saude estar disponivel para a assisténcia a satde da populagédo
é um fator positivo para a resolutividade imediata. Conforme Costa et al. (2014), quando o
usuario busca auxilio e atendimento no servico de saude e a resposta para essa procura €
satisfatoria, temos a resolutividade. Salienta-se que essa resposta pode ser a promogao ou
manutencdo da saude, o fato de minimizar dores e sofrimento ou a cura de alguma doenca. A
resolutividade deve passar por uma avaliacdo dentro do servico, quanto a sua capacidade de
solucionar as demandas dos usuérios, até a capacidade de encaminhamentos, exames,
especialistas e outros servigos dentro dos niveis da atencéo a saude.

As ESFs sdo compostas por uma equipe multiprofissional, o que facilita a interacéo e
resolutividade das necessidades dos usuérios. Quando a equipe apresenta limitacbes para a

resolutividade, pode contar com a assisténcia de maior complexidade realizando
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encaminhamentos para 0s servigos de saude mais avangados, como a assisténcia hospitalar e
servigos de urgéncia.

Em relacdo ao recebimento de visitas no domicilio, a maioria (39 entrevistados) afirmou
receber essa assisténcia. Os demais responderam que recebem essa atencdo quando chamam 0s
profissionais. Quanto a frequéncia das visitas, 38 entrevistados responderam que recebem
algum profissional de saude em casa uma vez a0 més.

O Agente Comunitario de Saude foi o profissional mais citado, 29 entrevistados
relataram receber visita desse profissional. O médico foi citado por 18 entrevistados e a
enfermeira por 13 deles. Poucos mencionaram outros profissionais.

Conhecer as necessidades dos familiares cuidadores, bem como do paciente que recebe
cuidado no domicilio, é essencial para auxiliar no planejamento do cuidado. Prestar essa
assisténcia junto as familias, dando suporte ao cuidador, perceber suas fragilidades e auxiliar
na organizacao do cuidado séo atribuicGes da equipe das ESFs, que devem ser pensada junto
aos familiares e servir de apoio para o cuidado (QUEIROZ et al., 2013).

Embora cada profissional atue conforme sua formacao e habilidade junto ao paciente e
seus familiares, torna-se indispensavel que essa assisténcia seja interdisciplinar, em que todos
os profissionais envolvidos se articulem de modo a perceber esse paciente como um todo. As
informacdes devem ser trocadas e, de maneira conjunta, o cuidado deve ser implementado. Essa
forma de trabalho proporciona resultados positivos para o cuidado dispensado ao paciente e
para a equipe como um todo (GALLASSI et al., 2014).

Conforme pesquisa desenvolvida por Marchi et al. (2016), a assisténcia junto ao familiar
cuidador e paciente se fortalece com o auxilio das equipes das ESFs, uma vez que essas equipes
conhecem a realidade de cada familia através do vinculo estabelecido. Desta forma, conseguem
identificar fragilidades, planejar o cuidado e dar suporte ao cuidador e paciente conforme as
necessidades e realidade de cada familia.

Segundo esta pesquisa, quando necessitam de outros auxilios da equipe, as familias
costumam se deslocar até o servigco (21 entrevistados), outros solicitam auxilio aos agentes
comunitarios de saude (15 entrevistados) e os demais (9 entrevistados) telefonam para a unidade
de saude da familia.

A maioria dos cuidadores (23 entrevistados) mencionou ja ter necessitado de algum tipo
de auxilio para desempenhar o cuidado. Desses, 11 referiram necessitar de auxilio em relacao
ao conhecimento sobre medicamentos; 9 em relacdo ao manuseio de sondas e cateteres; 7
entrevistados necessitaram de auxilio no momento de agravamento do quadro de saude; e 5

relataram precisar de auxilio em relagdo as técnicas de mobilizacao do paciente e de higiene.
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Em relacdo as dificuldades encontradas para prestar a assisténcia, a maioria (29
entrevistados) referiu ndo possuir dificuldade alguma. Desses, 6 referiram dificuldade para
mobilizacdo do paciente; 5 para 0 manuseio de sondas e cateteres; 4 para medicar; 3 em relacéo
a alimentacdo do paciente; e 2 entrevistados para realizar a higiene do paciente.

Devido as ac¢Ges de educacgdo desenvolvidas pela enfermagem, a maioria dos familiares
cuidadores entrevistados respondeu possuir menos dificuldades para prestar os cuidados a seus
familiares. Conforme Borghi, et al. (2013), é papel da enfermagem identificar as necessidades
do familiar cuidador e desenvolver acdes que facilitem o cuidado, diminuindo as cargas
emocionais. A equipe de salde deve acolher e orientar o cuidador em relacéo as suas atribuicdes
para que consigam desempenhar o cuidado sem esquecer-se das suas condi¢des de salde e de
vida.

Para Souza et al. (2014), o cuidado familiar, muitas vezes, ocorre sem 0 preparo
assistencial adequado, sendo realizado como uma responsabilidade perante a sociedade. E nesse
contexto que os profissionais da saude devem trabalhar e auxiliar essas familias para que
estejam em condi¢fes emocionais e técnicas para prestar a assisténcia, atentando para a
individualidade das necessidades e para a realidade de cada cuidador e paciente. Apesar das
exigéncias técnicas de cuidado, os profissionais devem respeitar as condi¢des, bem como as
questdes culturais, emocionais e sociais de cada familia.

A educacdo em salde, ou seja, desempenhar a funcdo de educador realizando as
orientacdes aos familiares e prestar assisténcia ao paciente, € uma das atribuicbes do
enfermeiro. De acordo com Ribeiro et al. (2014), os profissionais da salude devem prestar
assisténcia ao paciente e seus familiares, pois esses profissionais participam diretamente do
processo de tratamento. De acordo com Souza e Alves (2015), para prestar a assisténcia
adequada aos pacientes em cuidados paliativos, deve-se ter uma equipe de salde com
competéncia e habilidades técnicas, conhecimento cientifico, boa relacdo interpessoal e,
principalmente, ter respeito com os individuos, abordando e identificando as questdes sociais,
espirituais e fisicas. A equipe da enfermagem é considerada essencial para as orientacdes de
cuidado junto as familias de cuidadores nos domicilios, pois proporciona conforto e qualificada
assisténcia.

E a terceira tematica, denominada “Os sentimentos vivenciados pelos familiares
cuidadores”, aborda as questdes relacionadas as dificuldades e desafios citados pelos familiares

cuidadores para prestar a assisténcia.
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Em relacdo as dificuldades emocionais encontradas para desempenhar o cuidado, 28
entrevistados referiram o cansago como principal dificuldade; 26 o estresse; 22 entrevistados
referiram o0 medo da perda; 21 referiram como dificuldade o vinculo com o paciente; e 15 sentem-
se inseguros com o cuidado. A falta de paciéncia foi citada como dificuldade por 14 entrevistados;
6 referiram outras situagdes; e 3 referiram ndo possuir dificuldades emocionais.

Em relacdo aos desafios, a maioria (18 entrevistados) expressa conformismo; 13
apresentam sensacdo de impoténcia em relacédo aos desafios do cuidado; 10 referem como desafio

a assisténcia a ser prestada e 1 entrevistado ndo possui desafio algum.

“Eu saia, fazia fisioterapia, tinha um aneurisma cerebral. Agora ndo fago mais nada” (E 13).
“Muito cansada, quero viver, ndo aguento mais” (E 30).

“Procuro ndo levar as coisas em ponta de faca, relevo as situagoes” (E 19).

De acordo com Queiroz et al. (2013), o processo de cuidar de uma pessoa doente que
ndo possui condigcBes para realizar suas atividades sozinhas, ou que necessita de auxilio para
tal, vai além das necessidades assistenciais. O familiar cuidador oferece muito mais do que
auxilio nas necessidades basicas, oferece amor, conforto, dedicacdo, que, muitas vezes, estdo
ligados ao fato de um dia ter sido cuidado por aquele familiar, a uma forma de retribuicéo.

Segundo Oliveira et al. (2012), nos dias de hoje, o cuidado domiciliar esta cada vez mais
presente nas familias e torna-se exaustivo devido a ligacdo entre o familiar e o paciente, pois
onde havia uma relacdo de afeto passa a ser uma ligacdo de dependéncia. Dessa forma, é
importante que haja apoio psicoldgico e educacdo permanente pela equipe de enfermagem aos
familiares.

Importante salientar que os familiares necessitam de assisténcia para que desempenhem
seu papel de cuidador sem que ocorram adoecimento e sobrecarga sobre esses, pois devem
desempenhar funcdes até entdo desconhecidas, mas essenciais para o bem-estar e qualidade do
paciente (DUARTE; FERNANDES; FREITAS, 2013). De acordo com Cazali et al. (2011),
muitas vezes, o0 paciente ndo possui condigOes de alimentar-se sozinho, deambular, realizar sua
higiene sem auxilio, e o familiar cuidador acaba sendo o responsavel por desempenhar essas
atividades. Por outro lado, junto a essas responsabilidades, ao se depararem com a piora do

quadro ou até mesmo com a morte, surge 0 medo e a inseguranca. Nesses casos, é importante
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que essa familia tenha o apoio de uma equipe multiprofissional, de modo a diminuir a
inseguranca e proporcionar o conforto e as orientacfes necessarias.

Para Meneguin e Ribeiro (2016), o cuidado paliativo no domicilio nem sempre ¢
positivo e tranquilo, principalmente quando o paciente necessita repetitiva assisténcia
hospitalar, podendo tornar o cuidado uma fonte de estresse para o familiar cuidador. Muitas
vezes, ¢ imposto ao familiar o cuidado do paciente no domicilio, mesmo que esse ndo possua
uma formacgao adequada ou mesmo nao expresse verdadeira vontade de realizar o cuidado. Isso,
na maioria das vezes, acaba comprometendo a assisténcia ao paciente, expondo o familiar e
suas necessidades.

Conforme os autores Simao e Mioto (2016), existem critérios que devem ser cumpridos
para que o paciente possa ser atendido no cuidado paliativo domiciliar, a saber: possuir
domicilio em condi¢des adequadas de estrutura, higiene; possuir familiar que possa cumprir
com as atividades que o paciente necessita; o paciente e familiar devem ser orientados quanto
as condigoes de higiene pessoal e para desenvolver a assisténcia; e possuir vinculo com uma
equipe de saude que seja capaz de disponibilizar assisténcia quando houver necessidade. Outro
ponto importante a ser destacado para que ocorra a adequada assisténcia no domicilio € que o
familiar cuidador possua capacidade de tomar decisdes e tenha apoio e supervisdao da equipe de

saude.
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1.6 Conclusao

A assisténcia ao familiar em cuidado paliativo no domicilio esta cada vez mais presente
no nosso cotidiano e faz com que muitos familiares mudem sua rotina de vida adaptando-se ao
processo de cuidado. Os resultados desta pesquisa demonstraram que a maior parte dos
familiares cuidadores é do sexo feminino, com parentesco de primeiro grau, possuiu baixo nivel
de escolaridade, ndo é remunerado para o cuidado e ndo possui atividades de lazer fora do
domicilio. Faz-se necessario destacar que a maioria dos entrevistados afirmou nao possuir
dificuldades financeiras mesmo recebendo de dois a trés salarios minimos mensais.

Podemos considerar que essas familias possuem apoio das equipes das Estratégias da
Saude da Familia e recebem medicacdes e assisténcia a saude, o que facilita a sua manutencao
mesmo com renda mais baixa. Outro fator que deve ser destacado é em relacdo ao tempo
dedicado ao cuidado pelo familiar: a maioria dedica-se integralmente ao cuidado. Importante
ressaltar que ndo foram encontrados estudos relacionados ao tempo de cuidado dedicado pelo
familiar e que este periodo foi impactante nas respostas obtidas.

Em relacdo a assisténcia dos profissionais das ESFs, os familiares cuidadores
mencionaram ser importante o auxilio prestado pela equipe para desenvolver o cuidado, haja
vista que oferece assisténcia de boa qualidade e resolutiva. Muitos cuidadores referiram ja ter
necessitado de auxilio nos cuidados dispensados aos seus familiares e afirmaram que a equipe
de saude foi importante e resolutiva para essa assisténcia.

Quanto as dificuldades encontradas para realizar os cuidados, muitos familiares
relataram desenvolver a assisténcia com pouca ou nenhuma dificuldade, apesar dos relatos da
necessidade de auxilio e orientagdes quando iniciaram os cuidados. Consideraram que as
dificuldades foram minimizadas devido as a¢Ges de educacdo desenvolvidas pela enfermagem,
cujos profissionais prestaram a assisténcia no domicilio, educando e orientando as familias no
desenvolvimento das atividades diérias que apresentavam mais fragilidades.

Outro fator considerado e relatado como dificuldade para prestar o cuidado foram os
relacionados as questdes emocionais como 0 cansago, 0 estresse e 0 medo da perda. Essa
abordagem esta relacionada ao fato de os familiares cuidadores realizarem pouca ou ndo
realizarem atividades de lazer, o que aumenta a carga emocional e os sentimentos relatados.

Ap0s a realizacdo desta pesquisa, com a analise e a discussdo dos dados, considera-se
que os resultados obtidos foram os esperados, corroborando com outras pesquisas realizadas
que se relacionam ao tema. O tema abordado € de grande relevancia, devido ao crescente

numero de pacientes em assisténcia paliativa no domicilio. Reforga-se que a aproximacéo e o
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vinculo da equipe das ESFs para o auxilio junto aos familiares que prestam assisténcia no
domicilio é de extrema necessidade para o cuidado adequado ao paciente e ao familiar cuidador.

A enfermagem possui um importante papel nesse contexto, pois compete ao enfermeiro
conhecer as condicBes de cada familia que presta o cuidado no domicilio e, assim, orienta-las
ao cuidado, conforme a necessidade e capacidade de cada individuo. O profissional enfermeiro
deve construir um vinculo de confianga e afeto com os familiares e pacientes, para que, dessa
forma, consiga inserir o familiar no cuidado dispensado ao paciente, instruindo-o para prestar
assisténcia. Essa ¢ uma das atribuicbes do enfermeiro dentro das ESFs, possibilitando um

cuidado mais humanizado a populagao.
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1 INTRODUCAO

A assisténcia no domicilio ao paciente em cuidado paliativo e as a¢des desenvolvidas
pela equipe da ESF neste processo de cuidado, tornou-se importante e cada vez mais presente,
devido ao aumento de pessoas portadoras de doencas cronicas degenerativas e neoplésicas.
Desta forma houve necessidade de adequagdo em relagdo a assisténcia prestada no domicilio
para estes pacientes por parte da familia e também da equipe de satde. Assim torna-se de grande
relevancia conhecer o papel da equipe das estratégias da saude da familia para com esses
pacientes e seus familiares, desenvolvendo um cuidado humanizado através do vinculo com
€ssas pessoas.

O cuidado paliativo deve ser desempenhado para prestar uma melhor qualidade de vida
as pessoas portadoras de doengas cronicas, degenerativas e incuraveis como cancer, AIDS e
outras que afetam o coracdo, rins, pulmdes, figado e sistema nervoso, mas deve ter o foco
também na investigacao e tratamento de doengas quando estes forem indicados. Esse cuidado
deve ser integrado ao tratamento das patologias e ndo exclusivo nesta assisténcia (KRAUSE,
2012).

De acordo com Faria (2016), citado por Oliveira (2014), por volta do século XIX
comegam a surgir os primeiros modelos de assisténcia domiciliar que tinha o intuito de instruir
a populagdo quanto a prevenc¢ao de doencas e ndo somente o foco de tratamento. Essa pratica
era realizada por pessoas denominadas visitadoras sanitarias que levavam a populagdo
orientacdes de saude e higiene. Com o passar do tempo esse papel comecou a ser desenvolvido
pelas enfermeiras de satde publica.

A atencdo primaria a saude possui grande afinidade com o conceito do cuidado paliativo
tornando-se um complemento do outro, pois busca a integralidade, acesso aos usuarios,
coordenacdo e abordagem familiar. A proximidade com a familia que a APS busca, facilita o
profissional conhecer e sanar as necessidades da familia sendo um meio de ligacdo entre o
paciente, familiar e equipe de satde (SILVA, 2014).

Conforme Meneguin, Ribeiro (2016), a ESF possui o papel de reestruturar a assisténcia
prestada na atencdo primaria, pois fortalece a proximidade do familiar e do paciente junto aos
profissionais de saude, estabelecendo vinculos de confianca e assisténcia humanizada.
Importante salientar que muitos profissionais se sentem incapazes e despreparados para prestar
assisténcia no domicilio, muitas vezes por estarem submetidos a condigdes de trabalho

precarias. Cabe aos profissionais de saude que prestam assisténcia domiciliar aproximar-se da
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comunidade e buscar valorizar os conhecimentos das pessoas para construir um cuidado diario
adequado a cada um.

O inicio da assisténcia domiciliar dispensada pela equipe de uma ESF a um paciente em
cuidado paliativo ¢ baseado na convivéncia entre profissionais, familia e paciente. Desta forma,
cabe a enfermeira e sua equipe, organizar o espago onde o cuidado serd dispensado e ter a
garantia de que a familia ird contribuir e se responsabilizard com a assisténcia prestada.
Importante salientar que os profissionais devem atuar no domicilio de forma interdisciplinar,
visando a assisténcia integral ao paciente e sua familia para que os familiares ndo se tornem
meros receptores de informagdes (BALIZA, et al., 2012).

A Organizacdo Mundial de Saude tem priorizado acBes em relagdo ao cuidado
domiciliar para pacientes em cuidado paliativo desde 1996. Esse tipo de assisténcia destinado
a pacientes com doencas cronicas e dependentes, tem o objetivo de cuidado mais humanizado,
bem estar do paciente, proximidade com a familia, reducéo de custos, fazendo com que ocorram
grandes transformacdes em relacdo a familia e esta seja vista como um ator principal nesse
cuidado (SIMAO; MIOTO, 2016).



28

2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Desvelar os principais desafios dos familiares, que prestam assisténcia no domicilio ao

paciente em cuidado paliativo e identificar como a equipe da ESF auxilia neste processo.

2.2 Objetivos especificos

a) Identificar, sob a ética dos familiares, a importancia do profissional da satde no auxilio
aos cuidados paliativos no domicilio;

b) Conhecer as principais fragilidades encontradas pelos familiares para prestar a
assisténcia no domicilio;

¢) Compreender como os profissionais das ESFs podem auxiliar os familiares de pacientes

em cuidados paliativos na assisténcia domiciliar.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 A importancia da familia na assisténcia ao paciente em cuidados paliativos

Com o surgimento dos cuidados paliativos, muitas internacdes hospitalares devido a
doencas cronicas deixaram de ocorrer e este tratamento passou a ser disponibilizado no
domicilio do paciente. Essa nova assisténcia diminuiu os riscos de complicacdes ao paciente
devido as internacdes prolongadas, menor custo hospitalar, aumentou o comprometimento da
familia com o paciente, fortalecendo os vinculos, favorecendo a seguranga e o conforto do
domicilio, além de proporcionar o carinho e afeto ofertados pela familia e por amigos
(DUARTE, FERNANDES. FREITAS, 2013).

Importante salientar que os familiares necessitam de assisténcia para que desempenhem
seu papel de cuidador sem que ocorra adoecimento e sobrecarga sobre esses, pois devem
desempenhar funcdes até entdo desconhecidas, mas essenciais para 0 bem estar e qualidade do
paciente (DUARTE, FERNANDES. FREITAS, 2013).

Desde que ha vida existem cuidados. Cuidar, tomar conta, & um ato de vida que tem
como finalidade basica, assegurar a manutenc¢do e continuidade da existéncia. O ato
de cuidar é comum a todas as culturas, embora as suas formas de expressao possam
ser as mais variadas; cabe a familia esse papel, pois é essencialmente ela que executa
e se responsabiliza pelo cuidado (BAPTISTA, et al., 2012).

O familiar cuidador possui um vinculo e relacdes de afetividade muito fortes com o
paciente, 0 que o torna mais suscetivel aos conflitos de sentimentos em relacdo ao cuidado e
principalmente no momento da perda do paciente. Desta forma se faz necessario um suporte
psicolégico emocional ao familiar cuidador a fim de evitar seu adoecimento e fortalece-lo
(BAPTISTA, etal., 2012).

De acordo com Cazali, et al. (2001), em muitos casos onde o familiar presta assisténcia
domiciliar ao paciente em cuidados paliativos, o enfermeiro torna o papel desta familia como
secundario, o que acaba desencorajando e desestimulando esse cuidado. O vinculo com a
familia é o que subsidia o cuidado domiciliar, sendo essa, parte fundamental do tratamento e
assisténcia ao paciente.

Muitas vezes o paciente ndo possui condi¢cGes de alimentar-se sozinho, deambular,

realizar sua higiene sem auxilio e o familiar cuidador acaba sendo o responsavel por
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desempenhar essas atividades. Por outro lado, junto a essas responsabilidades, surge o0 medo e
a inseguranca ao se depararem com piora do quadro ou até mesmo a morte. Nesses casos,
importante que essa familia tenha o apoio de uma equipe multiprofissional, de modo a diminuir
a inseguranca e proporcionar o conforto e as orientacfes necessarias (CAZALLI, et al. , 2011).

A familia de um individuo em cuidado paliativo € o grande suporte emocional e de
relagOes, tem capacidade de apoiar e incentivar esse doente na resolucdo de seus problemas
possui autonomia e visdo na organizacao de toda estrutura de apoio a este paciente, pois a dor
de um doente em cuidado paliativo esta diretamente ligada a perda de sua identidade fisica,
emocional, perda de sua saude, das relacdes com outras pessoas e até mesmo com a prépria
familia (REIGADA, RIBEIRO, NOVELLAS, PEREIRA, 2014).

Conforme Reigada, et al. (2014), uma familia que ndo possui uma estrutura emocional
bem fortalecida e ndo dispbe de auxilio de uma equipe que a fortalece, ndo tem condicGes de
auxiliar na assisténcia ao familiar adoecido e possui grandes dificuldades de se adaptar a este
processo de doenca. Com isso, o familiar ao invés de aceitar e colaborar na assisténcia, se coloca
num papel de sofrimento, frustracdes e até mesmo de adoecimento, medo e culpa.

No processo de adoecimento do ente querido, é o familiar o primeiro, a saber, do
diagnostico do paciente. E com a familia que os profissionais conversam primeiramente, na
maioria dos casos, e sobre eles fica a responsabilidade de contar ao paciente e decidir qual a
terapéutica a ser utilizada diante de tal diagndstico. Neste momento, a familia vivencia todo
processo de dor, sofrimento e angustias perante a situacdo a qual se encontra (SALES,
D ARTIBALE, 2011).

A familia abarca um conjunto de valores, crengas, conhecimentos e praticas que guiam
suas a¢Bes na promocao da saude, na prevencgdo e no tratamento da doenca, ou seja, a
familia é um sistema de salide para seus membros. Em situacdes de doencas cronicas,
progressivas, a familia age, reagem e interagem internamente com o contexto social
em que vive, para ajudar e apoiar o familiar doente. Esta reacdo é uma forma de
cuidado que a familia desenvolve para garantir protecdo familiar (NUNES,
RODRIGUES, 2012).

Para Nunes, Rodrigues (2012), torna-se importante compreender as necessidades
individuais de cada paciente em cuidado paliativo e de seus familiares para que momentos de
estresse e angustias sejam diminuidos e para valorizar suas disposi¢fes para lidar com a doenca.

Desta forma, a capacidade de compreensédo e tomada de decisfes do familiar junto a equipe de
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salde, torna-se mais atuante, uma vez que o paciente ndo possui condi¢bes de decidir sozinha
a melhor conduta para sua doenca.

A medida que o familiar possui a compreensdo e o significado do cuidado paliativo,
consegue desempenhar melhor o seu papel junto ao paciente, aumentando a interacdo com o
ente e com a equipe de salde, desenvolvendo assim assisténcia adequada, pois para este familiar
é dificil & compreensdo da doenca, vivendo desta forma os dois extremos da realidade da falta
da cura e da expectativa de melhora (NUNES, RODRIGUES, 2012).

Familiares de pacientes em cuidados paliativos possuem a necessidade de superar
dificuldades e prestar assisténcia junto ao seu familiar adoecido. Desta forma, buscam
desenvolver habilidades e a capacidade de desempenhar adequadamente suas funcgdes de
cuidador. Importante salientar que para isso devem buscar auxilio emocional, fisico e técnico
junto a equipe de saude com o intuito de diminuir o sofrimento do paciente e do préprio
cuidador (NUNES, RODRIGUES, 2012).

Conforme Nunes e Rodrigues (2012), cada familiar e paciente possuem sua
individualidade, necessidades diferentes e maneira de perceber a doenca que muitas vezes €
diferente da interpretacdo da equipe que lhe fornece o suporte. Sendo assim, deve-se respeitar
e proporcionar auxilio de modo a respeitar os valores éticos, morais e culturais de cada
individuo.

A sobrecarga e o cansago do cuidador no domicilio muitas vezes ocorrem devido a
dificuldade de auxilio e falta de organizacdo entre os membros da familia, tornando somente
um membro como cuidador principal. Essa falta de compreensdo e auxilio faz com que o
cuidador apresente desgastes emocionais e fisicos. Para prevenir essa situacao seria necessaria
a colaboracéo de outros membros da familia, designados cuidadores secundérios. Por outro lado
0 cuidado no domicilio proporciona maior conforto ao paciente e a familia, facilitando a
aceitacdo no momento da perda do ente querido e de certa forma permitindo uma melhor
vivéncia no luto (QUEIROZ, PONTES, SOUZA, RODRIGUES, 2013).

Cuidar de um paciente em assisténcia domiciliar traz muitos transtornos a familia e ao
préprio paciente. Muitas vezes quem desempenha essa tarefa € uma pessoa leiga, causando
sentimentos de angustia e exaustdo, pois transforma a relagéo entre os membros da familia que
antes era de reciprocidade para uma relacdo de dependéncia, medos e incertezas. Desta forma
é essencial que esta familia tenha um apoio emocional e psicologico para facilitar o
enfrentamento e desempenhar seu papel de cuidador (OLIVEIRA, et al, 2012).

Conforme Oliveira, et al. (2012), muitos familiares cuidadores sdo pessoas com mais

idade e que sdo acometidas por algumas doencas relacionadas ao proprio processo do
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envelhecimento, mas mesmo assim, preocupam-se primeiramente com o cuidado e saude do
familiar do que a si proprio. Da mesma forma, abrem méo de momentos de lazer e bem estar,
que antes praticavam, para dedicar-se inteiramente ao cuidado e assisténcia ao familiar
adoecido.

Desempenhar a funcéo de cuidador familiar € uma tarefa que exige rendncia e muita
dedicacdo, além de esforco e determinagdo. O cuidador, muitas vezes, abre méo do trabalho e
de atividades pessoais, apresentando estresse, cansaco, irritabilidade e até mesmo problemas no
relacionamento familiar. Quando o cuidador principal ¢ um membro da familia que possui
outros membros como cuidadores secundarios, pode haver problemas relacionados a finangas,
horas de dedicacdo ao cuidado e mesmo maneira de prestar a assisténcia (OLIVEIRA, et al.,
2012).

3.2 Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos surgiram inicialmente para dar suporte, melhor qualidade de vida
e assisténcia para pacientes com diagnéstico de cancer. Com o passar dos anos, o cuidado
paliativo passou a ser utilizado a pacientes portadores de doencas cronicas, evolutivas e
degenerativas que ndo respondem ao tratamento curativo, para Ihes proporcionar uma vida com
melhor qualidade e mais ativa possivel (MENEGUIN, RIBEIRO, 2016).

Com o avanco da medicina ocorreu 0 aumento da expectativa de vida da populacdo e
junto a este fator, muitas doencas que eram consideradas graves e mortais, passaram a ser
cronicas e degenerativas. Apesar de todos esses avangos, a qualidade de vida no envelhecimento
ndo acompanhou a tecnologia e muitas pessoas necessitam de cuidados e assisténcia para
manter a vida com dignidade (GOMES, OTHERO, 2016).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2012 citada por Matsumoto
2012), “Cuidado Paliativo ¢ uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e
seus familiares, que enfrentam doencas que ameagcam a continuidade da vida, atraves da
prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento da dor
e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual”.

Para Boemmer (2009), devem-se introduzir os cuidados paliativos na assisténcia ao
paciente, com o intuito de promover a qualidade de vida e até mesmo no momento de sua morte,
desde o inicio de sua terapéutica, prestando cuidados especializados que auxiliem no seu

tratamento.
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Devido a preocupacéo e crescente nimero de pacientes em cuidados paliativos e alivio
da dor, no ano de 2002 o Ministério da Saude publicou a Portaria GM/MS n° 19, de 03 de
janeiro de 2002, criando o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. Esse
programa tem a finalidade de rever a assisténcia prestada aos pacientes em cuidados paliativos
devido a doencas crbnicas degenerativas e em fase terminal, trata da qualificacdo dos
profissionais para prestar essa assisténcia, bem como a assisténcia prestada aos familiares destes
pacientes. Apesar dos avangos em relacéo a tematica, muito ainda precisa ser realizado como o
acesso aos servigos, capacitacdo dos profissionais, politicas de saude e informacGes aos
pacientes, buscando a o cuidado e ndo somente a cura (BOEMMER, 2009).

Embora tenha passado anos da implantacdo do Programa Nacional de Assisténcia a Dor
e Cuidados Paliativos, pouco se fez em relacdo a melhorias e criacdo de uma politica para o
cuidado paliativo que vise a busca pela melhor qualidade de vida dos pacientes e seus
familiares, com o intuito do alivio da dor e do controle dos sintomas, mantendo suporte
psicossocial, espiritual e multidisciplinar (MENEGUIN, RIBEIRO, 2016).

Os pacientes “fora de possibilidade de cura” acumulam-se nos hospitais, recebendo
invariavelmente assisténcia inadequada, quase sempre focada na tentativa de cura,
utilizando métodos invasivos e de alta tecnologia. Essas abordagens, ora insuficientes,
ora exageradas e desnecessarias, quase sempre ignoram o sofrimento e sdo incapazes,
por falta de conhecimento adequado, de tratar os sintomas mais prevalentes, sendo o
principal sintoma e o mais dramatico, a dor. N&o se trata de cultivar uma postura
contraria a medicina tecnologica, mas questionar a “tecnolatria” e refletirmos sobre a
nossa conduta, diante da mortalidade humana, tentando o equilibrio necessario entre
0 conhecimento cientifico e o humanismo, para resgatar a dignidade da vida e a
possibilidade de se morrer em paz (CARVALHO, 2012).

Conforme Meneguin, Ribeiro (2016), quando falamos em cuidados paliativos, estamos
nos referindo ao paciente e sua familia, mas na pratica isso ndo acontece, pois os profissionais
tendem a focar somente na assisténcia que deve ser prestada ao paciente e negligencia a
assisténcia que o familiar necessita.

Os cuidados paliativos surgem com o intuito de promover uma nova abordagem na visao
do tratamento ao paciente portador de doenca que ameaca sua vida, onde oeste & acompanhado
desde o diagnostico inicial, abordando a espiritualidade, mantendo possibilidades diversas de
tratamento para a doenca, onde a familia faz parte e deve ser assistida pelos profissionais até o
momento de luto (CARVALHO, 2012).
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Conforme Boemmer (2009), o cuidado paliativo ao paciente portador de doenca crénica
degenerativa é uma questdo de satde publica e necessita de maiores investimentos por parte do
poder publico, pois a maioria dos investimentos é destinada aos tratamentos curativos e nao
paliativos. Considera-se necessario a criacdo de leis que protejam os profissionais de salde,
capacitacdo desses profissionais para atender a demanda de pacientes em cuidado paliativo,
bem como a disponibilidade de medicamentos que auxiliem no processo da dor e de controle
de sinais e sintomas da doenca.

Para que ocorra a assisténcia ao paciente e familiar em cuidado paliativo, necessita-se
de uma equipe multiprofissional que trabalhe interdisciplinarmente, composta por profissionais
como médicos, enfermeiros, assistente social, psicologos, nutricionistas, fisioterapeuta e
terapeutas ocupacionais. Esses profissionais devem trabalhar em conjunto, ser reconhecidos de
forma igual e promover a autonomia do paciente e dos familiares (BOEMMER, 2009).

Neste contexto a enfermagem torna-se imprescindivel no cuidado paliativo, uma vez
que o cuidado € inerente a profissdo, auxiliando na preservacdo da dignidade do individuo.
Esses cuidados se referem tanto as técnicas a serem prestadas durante a assisténcia como
também as questdes emocionais e de vinculo com o paciente, muitas vezes tornando as normas
e rotinas das institui¢des mais flexiveis (BOEMMER, 2009).

De acordo com Ribeiro, et al. (2014), cuidados paliativos se definem como uma
assisténcia humanizada prestada aos pacientes acometidos por uma doenca crbnica
degenerativa ou cancer, onde o tratamento convencional curativo ndo apresenta resposta
positiva. Esse tratamento visa proporcionar a melhora da qualidade de vida dos pacientes,
aliviando os sintomas de dor, os sofrimentos psicoldgicos, espirituais e biol6gicos. Desta forma,
cabe a equipe de salde prestar assisténcia ao paciente e sua familia, acompanhando seu

tratamento em todas as fases de sua doenca.

3.2.1 Cuidado paliativo no domicilio

Muitas mudangas ocorreram na sociedade em relacdo a necessidade de internacdo
hospitalar aos pacientes que necessitavam de cuidados devido a doengas cronicas. Com a
evolugdo e defini¢ao dos cuidados paliativos, essas internacdes passaram a ser entendidas,
quando possivel, como ambulatoriais e domiciliares. Essa definicdo ganhou forca quando se
entendeu que a internagdo domiciliar proporciona conforto, aproximagao com familia, protegao

e até mesmo facilitador do tratamento (DUARTE, FERNANDES, FREITAS, 2013).
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Os cuidados paliativos domiciliares caracterizam-se ao atendimento dispensado a
pessoas portadoras de doengas cronicas avancadas, que necessitam cuidados de controle de
sinais, sintomas e dor, além de apoio psicologico, social e espiritual. Para um paciente se manter
em cuidado paliativo domiciliar, ¢ necessario que expresse vontade para tal, bem como
disponibilidade familiar para acompanhamento, residéncia em condi¢des de higiene, cuidador
apto que consiga compreender e executar as orientacdes da equipe, equipe terapéutica para
assisténcia necessaria e um plano de cuidados. Quando todos esses critérios sao alcangados, €
possivel disponibilizar uma assisténcia adequada, seguranca ao paciente ¢ sua familia
(DUARTE, FERNANDES, FREITAS, 2013).

Para Meneguin, Ribeiro (2016), o cuidado paliativo no domicilio nem sempre € positivo
e tranquilo, principalmente quando o manejo da dor e outros sinais e sintomas da doenca se
tornam dificultados e o paciente necessita repetitiva assisténcia hospitalar, tornando o cuidado
uma fonte de estresse para o familiar.

Importante salientar que muitas vezes ¢ imposto ao familiar o cuidado do paciente no
domicilio, mesmo que este ndo possua uma formagdao adequada ou mesmo nao expresse
verdadeira vontade de realizar o cuidado. Muitas vezes isso acaba comprometendo a assisténcia

ao paciente, expondo o familiar e suas necessidades (MENEGUIN, RIBEIRO, 2016).

Atencdo Domiciliar ¢ uma modalidade de atengdo a saude, substitutiva ou
complementar as ja existentes, caracterizada por um conjunto de a¢cdes de promogao
a saude, prevengdo e tratamento de doengas e reabilitagdo prestadas em domicilio,
com garantia de continuidade de cuidados e integrada as redes de atengdo a saude. A
Atengdo domiciliar no 4mbito do Sistema Unico de saude (SUS) foi instituida através
da Portaria 2.029, de 24 de agosto de 2011, alterada pelas portarias 2.527, de 27 de
outubro de 2011, que redefiniu a atengdo domiciliar e pela Portaria GM/MS 1533, de
16 de julho de 2012, que alterou e acresceu alguns dispositivos (CONASS, 2013).

Com a nova estruturagdo do cuidado, hd uma maior exigéncia para que o cuidado seja
realizado pela familia, quando se trata de pacientes com doengas cronicas, ao invés desse
cuidado acontecer dentro das institui¢des hospitalares. Quando o cuidado ocorre no domicilio,
os riscos de complicagdes sdo menores e o cuidado se torna menos exaustivo. A tendéncia € que
a internacdo hospitalar seja uma modalidade para casos de doengas agudas e descompensadas.
Desta forma, a internagdo domiciliar aponta como uma nova modalidade de aten¢do a satide de

doentes cronicos e que necessitam de cuidados paliativos, integrando cuidado, com
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responsabilidade compartilhada pelos membros da familia e descentralizando a figura do
médico no cuidado, bem como a hospitaliza¢io (SIMAO, MIOTO, 2016).

Embora existisse uma portaria que regulamentasse a internacao domiciliar no Brasil, foi
no ano de 2011, com a Portaria n® 2.527, que foi regulamentada a nomenclatura e a estrutura da
assisténcia domiciliar, prevendo novos pardmetros para a assisténcia médica domiciliar em
diversos ambitos de complexidade e a incluiu no Sistema Unico de Satude (SUS). A portaria
traz que a assisténcia domiciliar substitui ou complementa a assisténcia de saude ja existente,
sendo um conjunto de agdes de saide que ocorrem dentro do domicilio (BRASIL, 2011).

No ano de 2013, a Portaria n°® 2.527, foi substituida pela Portaria n® 963, que trata da
atenc¢do domiciliar definindo o servico como de substituicdo ou complementar ao servigo ja
existente, com agdes de promogao de saude, prevencao de doencas, tratamento e reabilitagao,
sendo odos os servigos prestados em domicilio, garantido continuidade de cuidado e integrado
aos servicos das redes de saude. Considera também o servigo de aten¢ao domiciliar responsavel
por gerenciar e operacionalizar as equipes multiprofissionais de aten¢do domiciliar (EMAD), e
equipes multiprofissionais de apoio (EMAP), e trata o cuidador como uma pessoa da familia
ou ndo, capaz de prestar auxilio adequado as necessidades diérias do paciente (BRASIL, 2013).

A partir da portaria n® 963, foi criado modalidades de assisténcia conforme a condi¢do
de saude do paciente e necessidade de cuidado prestado. O que difere cada modalidade sdo o
grau e necessidade de cuidado a ser prestado no domicilio. Essas modalidades foram
classificadas em ADI, AD2, AD3. Na ADI, o cuidado ¢ prestado ao paciente que necessita
menor demanda e menos recursos de satide e esta assisténcia sdo disponibilizados por
profissionais da aten¢ado primaria em satde. Na AD2, a assisténcia ¢ direcionada para pacientes
que necessitam maior frequéncia de cuidado e recursos mais continuos. Essa modalidade ¢
prestada pela equipe multiprofissional de atencdo domiciliar e pela equipe multiprofissional de
apoio. A AD3 se destina para pacientes que fazem uso de equipamentos continuos, ndo se
locomovem sozinhos e necessitam de cuidados profissionais sem interrup¢ao. Também nesta
modalidade a assisténcia € prestada pela equipe multiprofissional de atencdo domiciliar e pela
equipe multiprofissional de apoio (SIMAO, MIOTO, 2016).

De acordo com Souza, Alves (2015), existe uma grande dificuldade de estabelecer
vinculos e parcerias entre a assisténcia domiciliar, os familiares e a comunidade, trabalhando
em conjunto ¢ estabelecendo redes de apoio junto aos servigos de saude. Assim, dificultando a
qualidade de vida e de assisténcia aos pacientes portadores de doengas cronicas em cuidado
paliativo domiciliar. Por outro lado, o cuidador familiar percebe a assisténcia domiciliar como

forma rapida de acesso a recursos humanos e materiais, necessarios para prestar essa
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assisténcia, pois quando se tem uma equipe de saude como referéncia o acesso a recursos de

emergéncia e hospitalares ocorre de forma mais rapida.

3.3 O papel da equipe da Estratégia da Saude da Familia no cuidado domiciliar

3.3.1 Breve historico sobre a Politica Nacional de Atencéo Bésica — PNAB

No dia 21 de outubro de 2011, através da Portaria n® 2.488, foi aprovada a Politica
Nacional de Atengdo Bésica, que estabelece revisdo de diretrizes e normas da atenc¢do basica,
da estratégia da saude da familia — ESF e do programa de agentes comunitarios de saude —

PACS.

A atencdo basica caracteriza-se por um conjunto de ac¢des de satde, no ambito
individual e coletivo, que abrange a promocao e a prote¢do da satude, a prevengdo de
agravos, o diagnéstico, o tratamento, a reabilitacdo, a reducdo de danos e a
manuten¢do da satide com o objetivo de desenvolver uma ateng@o integral que impacte
na situagdo de saude e autonomia das pessoas ¢ nos determinantes e condicionantes
de saude das coletividades. E desenvolvida por meio do exercicio de praticas de
cuidado e gestdo, democraticas e participativas, sob forma de trabalho em equipe,
dirigidas a populagdes de territorios definidos, pelas quais assume a responsabilidade
sanitaria, considerando a dinamicidade existente no territorio em que vivem essas
populagdes. Utiliza tecnologias de cuidado complexas e variadas que devem auxiliar
no manejo das demandas e necessidades de satde de maior frequéncia e relevancia
em seu territdrio, observando critérios de risco, vulnerabilidade, resiliéncia e o
imperativo ético de que toda demanda, necessidade de satde ou sofrimento devem ser

acolhidos (MINISTERIO DA SAUDE, 2012).

De acordo com o Ministério da Saude (2012), a atencdo bdésica deve ser a porta de
entrada para o usuario no sistema de saude e o centro de comunicagao entre as redes da atengao
a saude. Tem o objetivo de descentralizar e estar o mais proximo possivel do usudrio. Baseia-
se nos principios da universalidade, equidade, humanizacdo do cuidado, acessibilidade, do
vinculo entre profissionais e usudrios, continuidade do cuidado, participacdo social, aten¢ao
integral e responsabilizacao.

Como fundamento da atencdo basica, deve-se ter territorio adscrito, permitindo o
planejamento das agdes, descentraliza¢do, que atendam a coletividade dos individuos do
territorio, respeitando o principio da equidade; deve possibilitar acesso universal ao servigo de

forma resolutiva e de qualidade, sendo a porta de entrada do usuario para as redes de atengdo a
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saude; ter populagdo adscrita, realizar vinculo com essa populacio e responsabilizagdo entre
equipe e usudrios; ter integralidade com agdes programadas, ter livre demanda para atender as
necessidades dos usuarios, acdes de promogao de saude e prevengao de doengas; estimular a
participacao dos usuarios no cuidado e planejamento de agdes para que tenham autonomia e
capacidade de construir seu proprio cuidado e das pessoas do seu territorio (MINISTERIO DA

SAUDE, 2012).

3.3.2 Atribuicdes dos profissionais da Atencéo Basica

As atribuicdes de cada profissional seguem o regulamento de cada profissdo. De acordo
com a Politica da Ateng¢ao Basica ¢ comum a todos os profissionais a participacdo no
mapeamento e territorializacdo da area de atuagdo, bem como identificar os riscos e
vulnerabilidades aos quais estdo expostos; manter os cadastros das familias e usudrios
atualizados para que possam ser utilizados para monitorar e priorizar agdes; realizar o cuidado
dos usuarios da area adscrita na unidade de satide como prioridade e quando necessario no
domicilio e em escolas e outros; realizar as acdes de saude conforme a necessidade da
populacdo da éarea; desenvolver agdes de promogdo de saude, prevencdo de doengas,
recuperagdo da satde, livre demanda e acdes coletivas e programadas que visem a vigilancia
da saude; realizar a escuta qualificada, acolhimento do usudrio, atendendo suas necessidades,
estabelecendo vinculos de forma humanizada e comprometer-se com a continuidade da
assisténcia; notificar agravos e realizar busca ativa dos pacientes; realizar cuidado familiar de
forma coletiva e com grupos sociais, com o intuito de promover intervencdes na saide e doenca
de todos de forma coletiva; planejar acdes, realizar avaliagdes das mesmas e participar das
reunides da equipe; realizar registros dos atendimentos de forma completa e clara garantindo a
continuidade da assisténcia; trabalhar em equipe, de forma interdisciplinar; realizar educagao
permanente; buscar lideres na comunidade que possam auxiliar no processo de saude e doenca
e realizar outras a¢des que sejam necessarias conforme as necessidades da populacao local

(MINISTERIO DA SAUDE, 2012).

Na ESF o trabalho em equipe ¢ considerado um dos pilares para a mudanga do atual
modelo hegemonico em satde, com interagdo constante e intensa de trabalhadores de
diferentes categorias e com diversidade de conhecimentos e habilidades que interajam
entre si para que o cuidado do usuario seja o imperativo ético-politico que organiza a

interveng¢ao técnico-cientifica (FIGUEIREDO, s/d, p. 3).
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Apesar de existirem atribui¢es que sdo comuns a todos os profissionais das Estratégias
da Saude da Familia, hd algumas que séo especificas conforme o registro de cada profissdo. De
acordo com Brasil (2012), cabe ao profissional enfermeiro prestar assisténcia em salde aos
individuos de todas as faixas etarias, tanto no &mbito domiciliar, como dentro das unidades de
salde, escolas, na comunidade; realizar consultas de enfermagem e procedimentos técnicos
compativeis a profissdo; realizar atendimentos dentro da unidade em livre demanda; gerenciar
a equipe, bem como os agentes comunitarios; realizar educacdo permanente e controlar os
estoques de insumos necessarios para o funcionamento da unidade de saude. Para o profissional
técnico de enfermagem, cabem as atribuicdes como realizar procedimentos compativeis a
profissdo; realizar assisténcia de livre demanda n unidade de satde e no domicilio; realizar
atividades de educacdo permanente dentro da unidade e na area adscrita. Ao profissional
médico, cabe a realizacdo de consultas clinicas e pequenos procedimentos; atendimento aos
individuos sob sua responsabilidade; realizar encaminhamentos quando necessario; educacdo
permanente; participar do controle de insumos pertinentes a unidade de satde (BRASIL, 2012).

Conforme Sousa, Alves (2015), a area da enfermagem paliativa traz uma proposta onde
o profissional realiza a assisténcia ao paciente em cuidado paliativo por doenca crénica
degenerativa ou neoplasias, promovendo o alivio do sofrimento e até mesmo evitando-o,
melhorando assim a qualidade da vida dos pacientes. Cabem as equipes de atencdo bésica
prestar assisténcia aos pacientes em cuidados paliativos que normalmente seriam reportados as
equipes de cuidados paliativos domiciliares.

A ateng¢ao domiciliar € essencial na assisténcia ao paciente em cuidado paliativo dentro
da aten¢do basica, prestando cuidado humanizado e integral, de modo a colaborar com o
processo de finitude com qualidade, sem retarda-lo ou acelerd-lo. Dentro do contexto de
assisténcia domiciliar aos pacientes em cuidados paliativos, o lidar com a morte ¢ essencial,
mas nota-se grande despreparo dos profissionais onde o apego aos familiares e a convivéncia
minimizam esse sofrimento e sdo utilizados como recursos para enfrentar a situagao (SOUSA,
ALVES, 2015).

De acordo com Gallassi, et al. (2014), ¢ papel da ESF estabelecer o vinculo com os
familiares e pacientes em assisténcia domiciliar, bem como avaliar as condigdes da residéncia
para que esse cuidado seja dispensado, fazer os registros adequados nos prontuarios dos
pacientes e contatar os servigos das redes necessarios para a assisténcia. Da mesma forma, cada
membro da equipe possui uma formacgao especifica e através desta, disponibiliza ao paciente e

sua familia cuidados diferentes, todos baseados na ética, na democracia e na técnica.
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A educacdo em salde é uma das atribuicdes do enfermeiro e realizar as orientacfes aos
familiares e prestar assisténcia ao paciente ¢ desempenhar a funcéo de educador. De acordo
com Ribeiro, et al. (2014), os profissionais da salde devem prestar assisténcia ao paciente e

seus familiares, pois esses profissionais participam diretamente do processo de tratamento.
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de pesquisa

A pesquisa sera qualitativa do tipo exploratorio. Na pesquisa qualitativa, o proprio
homem expde sua interpretagdo sobre o seu modo de viver, pensar, agir € a maneira como ele
enxerga isso tudo. Pode ser aplicada a grupos delimitados, onde as visdes dos membros do
grupo sao relevantes, analisadas e discutidas proporcionando novos conceitos na fase da
investigacdo (MINAYO, 2014).

De acordo com Chizzotti (2003), através da abordagem qualitativa é possivel perceber
as relacdes interpessoais e sociais, bem como sua singularidade, possibilitando analisar
particularidades e o significado das a¢des e do comportamento dos individuos inseridos em um
contexto social.

Para Minayo (2014), o método qualitativo se aplica para o estudo sobre a historia, sobre
relacGes dos seres humanos ou grupos, suas crencas, opinides, percepcdes sobre si mesmo, seu
modo de viver e pensar e em relagédo ao grupo inserido.

O caréater exploratorio de pesquisa objetiva-se em proporcionar maior vinculo com o
estudo e com o problema, auxiliam no aperfeicoamento de ideias e na construcéo de hipoteses.
Assim, possibilita maior flexibilidade de planejamento, permite utilizar varios métodos e
técnicas, aprofundando vérios aspectos relacionados ao problema de pesquisa. Desta forma a
pesquisa envolve aspectos como levantamento bibliogréafico, entrevistas com pessoas que
tiveram experiéncias praticas com o tema pesquisado e analise de exemplos que estimulem a
compreensdo dos fatos (GERHARDT; SILVEIRA, 2009).

4.2 Local de pesquisa

O estudo sera realizado nas Unidades de Estratégias da Satde da Familia (ESF) da zona
urbana do municipio de Santa Cruz do Sul, que se localiza na regido conhecida como Vale do
Rio Pardo, na encosta inferior do nordeste do Estado do Rio Grande do Sul. Possui uma
populacdo estimada em 126.775 mil habitantes.

A Salude da Familia é entendida como uma estratégia de reorientacdo do modelo

assistencial e e operacionalizada mediante a implantacdo de equipes multiprofissionais

compostas por medico, enfermeira, técnica de enfermagem, odontdlogo, auxiliar de
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consultério dentdrio e agente comunitarios de saude, em unidades bésicas de saude
(SECRETARIA MUNICIPAL DA SAUDE, 2017).

De acordo com a Secretaria Municipal de Satde (2017), o municipio possui 20 postos
de Estratégias da Saude da Familia, sendo que destas, 15 localizam-se na zona urbana e 5 na
zona rural do municipio, abrangendo um percentual de 72% da populagéo.

Apobs o contato prévio com as enfermeiras e o levantamento de 37 pacientes em
cuidado paliativo no domicilio, serdo visitadas nove estratégias da satde da familia.

ESF Arroio Grande, localizada no bairro Arroio Grande, foi inaugurada em Fevereiro
de 2016. ESF Esmeralda, localizada no bairro Esmeralda, inaugurada em Julho de 2005. ESF
Bom Jesus, situada no bairro Bom Jesus, inaugurada em Junho de 2011. ESF Senai, situada
no bairro Senai, inaugurada em Dezembro de 2003. ESF Faxinal, situada no bairro Faxinal
Menino Deus, inaugurada em 2015. ESF Gaspar Bartholomay, localizada no bairro Bom
Jesus. ESF Gléria Imigrante, situada no bairro Gléria. ESF Margarida Aurora, situada no
bairro Margarida Aurora. ESF Rauber, localizada no bairro Rauber, inaugurada em Junho de
2012.

A escolha pelas ESF se deu pelo fato da assisténcia domiciliar ser atribuicdo da equipe
dessas unidades de saude, principalmente em pacientes que estdo em cuidado paliativo. Optou-
se pelas unidades da zona urbana pelas condigdes da pesquisadora para desenvolver a coleta
dos dados, que ocorrerd a partir da segunda quinzena de agosto a setembro deste ano.

Os cuidadores de pacientes com atendimento domiciliar a serem estudados foram
rastreados a partir de dados das ESF, fornecidos pelas Enfermeiras Coordenadoras das unidades,

apods contato prévio e esclarecimento do presente projeto e seus objetivos.

4.3 Sujeito de pesquisa

Os sujeitos da pesquisa serdo familiares cuidadores de pacientes em cuidado paliativo
no domicilio, pertencentes as areas de atuacdo das equipes das ESF da zona urbana do
municipio de Santa Cruz do Sul, as quais mencionaram possui pacientes em cuidados paliativo.

Como critério de inclusdo ter familiar em cuidado paliativo, ser o cuidador principal,
fazer parte da area de ESF, ser maior de 18 anos, ambos os sexos, aceitar participar da pesquisa
mediante assinatura do TCLE (APENDICE A).

Para exclusao sera utilizado o critério de nao fazer parte dos critérios mencionados

acima.
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4.4 Instrumento para coleta de dados

Como instrumento para coleta de dados, sera utilizado um roteiro para entrevista
semiestruturada elaborado pela pesquisadora para caracterizacdo pessoal e social do familiar
cuidador, bem como, questdes relacionadas as suas vivéncias e expectativas em relacéo a equipe
de sadde, as quais sdo o foco desta pesquisa (APENDICE B).

As respostas dos participantes da pesquisa serdo analisadas e os dados serdo
armazenados pelo periodo de cinco anos conforme prevé a CNS 466/12, garantindo assim,
respaldo legal & pesquisadora.

O roteiro para entrevista semiestruturada deve auxiliar o pesquisador na conduta da
pesquisa, orientando e permitindo flexibilidade das respostas do entrevistado. As perguntas nao
devem ser direcionadas, mas sim permitir que o entrevistado exponha suas vivéncias e as
relagbes em relacdo aos questionamentos. Deve permitir que houvesse o aprofundamento do
tema e da comunicacdo entre as partes, possibilitando dar forma ao contetdo e contemplar o0s
objetivos do projeto e as falas do entrevistado (MINAYO, 2014).

4.5 Procedimentos

Primeiramente estd sendo realizada a revisdo bibliografica do tema da pesquisa.
Posteriormente iniciou-se o processo de construcdo do projeto, com o desenvolvimento da
introducdo, objetivos, metodologia e construcdo do roteiro de entrevista semiestruturada que
sera aplicado junto aos participantes do estudo.

Inicialmente o projeto sera encaminhado a Secretaria Municipal de Satde de Santa Cruz
do Sul para autorizacdo e formalizacdo para o desenvolvimento da pesquisa nas ESF da zona
urbana do municipio (ANEXO A). Apds essa liberacdo, o projeto serd encaminhado ao Comité
de Etica e Pesquisa da Unisc (CEP), para a apreciagio. No formulario sera destacado que sera
mantido o0 anonimato dos sujeitos, conforme preconiza a resolucdo 466/12 que trata da pesquisa
com seres humanos.

ApOs a autorizacdo dos oOrgdos competentes para a realizacdo da pesquisa, serdo
contatados os coordenadores das ESF para agendarem junto as familias a visita da pesquisadora,
a fim de aceitar ou ndo a participacao na pesquisa, com a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE - APENDICE B).
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O TCLE serd assinado em duas vias de igual forma e teor, por ambas as partes
(entrevistado e entrevistador), sendo que cada um ficard com uma cépia do termo assinado, que
sera arquivado por um periodo de cinco anos e apos serdo desprezados.

Os sujeitos da pesquisa serdo comunicados, que os dados serdo utilizados somente para
a andlise da pesquisa e apresentagdo do estudo, mantendo o sigilo e anonimato de suas
identificacGes. Sera assegurado o sigilo e anonimato nas respostas dos sujeitos, assim como o
direito de acesso as informacOes coletadas, mediante Resolucdo CNS 466/12. Apesar da
pesquisa ndo apresentar riscos fisicos aos sujeitos, podem ocorrer abalos emocionais,
constrangimentos ou sentimentos de tristeza durante os relatos a pesquisadora.

A coleta de dados, em forma de entrevista semiestruturada, serd conduzida pela propria
pesquisadora, sendo que as entrevistas serdo realizadas no domicilio de forma individual. Cabe
ressaltar que os entrevistados terdo seus nomes substituidos por nome de flores, seguindo os
preceitos éticos e assegurando assim o anonimato do participante, que ja tera lido e assinado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

4.6 Analise de Dados

A andlise de dados sera realizada apds apreciacdo e verificacdo das respostas do roteiro
de entrevista semiestruturado. Serd utilizada a técnica de analise do tipo tematica.

De acordo com Minayo (2014), a analise tematica possibilita interpretacbes por parte
do pesquisador, através de uma palavra, de uma frase e até mesmo de um resumo, a respeito do
assunto pesquisado. A presenca de temas no discurso remete para a analise de dados, estrutura
de relevancia, referéncias e comportamentos.

Para a realizacdo de uma analise tematica sdo necessarias trés etapas que compreendem
a pré-andlise onde o pesquisador deve retomar os objetivos da pesquisa, as hipoteses, e escolher
os documentos que serdo analisados, relacionando as etapas realizadas e o material obtido,
criando indicadores que o auxiliem na interpretacdo do material coletado. Outra etapa € a
exploracdo do material onde se classifica por categorias esse material obtido com a finalidade
de compreender as respostas. As respostas sao separadas por categorias conforme palavras
chaves significativas encontradas. A terceira fase consiste no tratamento dos resultados obtidos
e interpretacdo, onde o pesquisador analisa e interpreta as respostas obtidas relacionando com
o0 quadro inicial ou cria novas possibilidades conforme analise e leitura do material. Esta analise
é bastante formal e se baseia no significado e regularidade das respostas obtidas (MINAYO,
2014).
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PERIODO

AGOSTO
16/08/2017

SETEMBRO
22/09/2017

OUTUBRO
02/10/2017

NOVEMBRO
01/11/2017

DEZEMBRO
2017

Coleta de dados

X

X

Organizacéao
dos Dados

X

Analise e
Discussdo de
Dados

Redacdo Final
do TCC

Apresentacdo
Publica do TCC




7 ORCAMENTO DO PROJETO
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TITULO DA PESQUISA: “Vivéncia dos familiares que prestam assisténcia ao paciente em cuidado

paliativo domiciliar: consideracdes em relacio a equipe das estratégias da saude da familia”.

GESTOR FINANCEIRO: Caroline Cervo

Itens a serem financiados

Valor Unitério Valor Total . F_o_nte
EspecificacGes Quantidade Viabilizadora
Transporte proprio 15 R$ 8,00 R$ 120,00 Pesquisadora
Caderno 96 folhas 01 R$ 12,00 R$ 12,00 Pesquisadora
Caneta esferografica azul 01 R$ 2,50 R$ 2,50 Pesquisadora
Folhas A4 para impressdo 300 R$ 0,10 R$ 3,00 Pesquisadora
Xerox 250 R$ 0,15 R$ 37,50 Pesquisadora
Capa Azul da Unisc 10 R$ 0,50 R$ 5,00 Pesquisadora
Encadernagdo 10 R$ 2,50 R$ 25,00 Pesquisadora

TOTAL GERAL: R$ 205,00

Instituicdo vinculada a drea da salde R$

Patrocinador

Agéncia de Fomento
Prestacdo de Servigo

Pesquisador
Curso de

R$
R$
R$
R$
R$

Ass. Direcdo Instituicéo

Pesquisador

Anexar comprovante com cronograma
Anexar comprovante Agéncia de Fomento

Ass. Chefe do Departamento
Ass. Pesquisador
Ass. Coord. ou Chefe do Depart.

Desnecessaria (Estudo Retrospectivo)
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vivéncia dos familiares que prestam assisténcia ao paciente em cuidado paliativo
domiciliar: consideracées em relacio a equipe das estratégias da saude da familia

O tema denominado os desafios dos familiares que prestam assisténcia no domicilio ao paciente
em cuidado paliativo e as agOes desenvolvidas pela equipe da ESF neste processo, torna-se
relevante pelo aumento de pacientes portadores de doencas crénicas no mundo e pela
importancia do cuidado humanizado e vinculo dos profissionais das ESFs com essas familias.
O projeto possui como objetivo geral desvelar os principais desafios dos familiares, que prestam
assisténcia no domicilio ao paciente em cuidado paliativo e identificar como a equipe da ESF
auxilia neste processo. Como objetivos especificos tém identificar, sob a 6tica dos familiares,
a importancia do profissional da saide no auxilio aos cuidados paliativos no domicilio;
compreender como os profissionais das ESFs podem auxiliar os familiares de pacientes em
cuidados paliativos na assisténcia domiciliar; conhecer as principais fragilidades encontradas
pelos familiares para prestar a assisténcia no domicilio.

Apo6s o consentimento livre e esclarecido do sujeito, mediante Resolugdo CNS 466/12,
garantindo o sigilo e anonimato nas respostas, serd aplicada uma entrevista semiestruturada,
através de um roteiro elaborado pela pesquisadora para caracterizacdo pessoal e social do
familiar cuidador, bem como, questdes relacionadas as suas vivéncias e expectativas em relacédo
a equipe de saude, as quais séo o foco desta pesquisa. Os entrevistados terdo total direito de ndo
aceitar participar da pesquisa, bem como desistir de sua participa¢do em qualquer momento da
pesquisa e coleta de dados.

Apesar da pesquisa ndo apresentar riscos fisicos aos sujeitos, podem ocorrer abalos emocionais,
constrangimentos ou sentimento de tristeza durante os relatos a pesquisadora. A presente
pesquisa busca descobrir as fragilidades e os pontos positivos do familiar cuidador do paciente
em cuidado paliativo que recebe assisténcia domiciliar, bem como compreender a importancia
do profissional da salde nesta assisténcia, minimizando o sofrimento do familiar e do paciente
e oferecendo suporte para adequado cuidado.

Todas as despesas serdo a cargo da pesquisadora, Caroline Cervo, sem énus ao participante do
projeto.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, declaro que autorizo a minha
participacdo neste projeto de pesquisa, pois fui informado, de forma clara e detalhada, livre de
qualquer forma de constrangimento e coercdo, dos objetivos, da justificativa, dos
procedimentos que serei submetido, dos riscos, desconfortos e beneficios, assim como das
alternativas as quais poderia ser submetido, todos acima listados.

Ademais, declaro que, quando for o caso, autorizo a utilizagdo de minha imagem e voz de forma
gratuita pelo pesquisador, em quaisquer meios de comunicacdo, para fins de publicacdo e
divulgacdo da pesquisa, desde que eu ndo possa ser identificado através desses instrumentos
(imagem e voz).

Fui, igualmente, informado:

e da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento a qualquer davida
acerca dos procedimentos, riscos, beneficios e outros assuntos relacionados com a
pesquisa;
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e da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento, ¢ deixar de participar do
estudo, sem que isto traga prejuizo a continuacao de meu cuidado e tratamento;

e da garantia de que néo serei identificado quando da divulgacdo dos resultados e que as
informagdes obtidas serdo utilizadas apenas para fins cientificos vinculados ao presente
projeto de pesquisa;

e do compromisso de proporcionar informagao atualizada obtida durante o estudo, ainda que
esta possa afetar a minha vontade em continuar participando;

e da disponibilidade de tratamento médico e indenizacdo, conforme estabelece a legislacao,
caso existam danos a minha saude, diretamente causados por esta pesquisa;

e de que se existirem gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo orcamento da pesquisa.

O Pesquisador Responsavel por este Projeto de Pesquisa € Luciane Maria Schmidt Alves, fone
(51) 3717-7542; Caroline Cervo (51) 998989014.

O presente documento foi assinado em duas vias de igual teor, ficando uma com o voluntario
da pesquisa ou seu representante legal e outra com o pesquisador responsavel.

O Comité de Etica em Pesquisa responsavel pela apreciacio do projeto pode ser consultado,
para fins de esclarecimento, através do telefone: 051 3717 7680.

Data / /
Nome e assinatura do Nome e assinatura do Nome e assinatura do
Paciente ou Voluntério Responsavel Legal, responsavel pela obtengéo

quando for o caso do presente consentimento



APENDICE C - Roteiro de Entrevista Semiestruturado

Roteiro de Entrevista Semiestruturado
I Dados de Identificagdo do Entrevistado

Bairro o qual pertence:

53

ESF que pertence:
Idade: anos
Sexo: () Masculino ( ) Feminino

Nivel de escolaridade:

Quanto tempo € cuidador?

Qual é o seu vinculo com o paciente:

Qual sua jornada de trabalho com o paciente?

Qual turno que cuida do paciente?

O trabalho é remunerado
()Sim () Naéo
Recebe outra remuneragéo:
()Nao ()Sim

Se sim, qual é a fonte: ( ) Estd em beneficio previdenciario
( ) Aposentado ( ) Outro trabalho

Quais atividades de lazer que realiza:

Il Assisténcia da equipe da ESF

1. Como familiar e cuidador, para vocé, qual a importancia do profissional da satde no

cuidado ao paciente?

2. Costuma receber visita da equipe de salde em sua casa?

3. Se sim, com qual frequéncia?




4. Quais os profissional(s) que realizam as visitas?

5. A equipe de saude da ESF soluciona os problemas (encaminhamentos, solicitacéo de
atendimento especializado, internacdo, entre outros)?

6. Que tipo de auxilio mais necessita da equipe de satde?
( ) Livre:

conhecimento sobre medicacéo.

técnicas sobre praticas de higiene.

conhecimento sobre manuseio de sondas, bolsas coletoras,etc.
técnicas de mobilizacéo do paciente.

conhecimento sobre equipamentos (respirador, oxigenoterapia)
nas situacdes de agravamento do quadro de satde do familiar.

()
()
()
()
()
()

7. Sente-se acolhido pela equipe de saude?

8. Quando precisa de atendimento de saude, como faz para buscar auxilio?

111 Fragilidades encontradas para prestar o cuidado

1. Para prestar o cuidado ao paciente, recebe ajuda de outros membros da familia?

2. Quiais as principais dificuldades para prestar o cuidado?

EMOCIONAIS:

( ) Vinculo com o paciente. ( ) Medo da perda.

( ) Cansaco. ( ) Estresse.

( ) Inseguranca. ( ) Falta de paciéncia.
()

Outras




TECNICAS:

() falta de conhecimento com medicacao.

( ) falta de conhecimento com préticas de higiene.

() falta de conhecimento com manuseio de sondas, bolsas coletoras,etc.
( ) dificuldades com a alimentacao.

( ) dificuldade com mobilizacdo do paciente.

( ) falta de conhecimento com equipamentos (respirador, oxigenoterapia)
( ) Outras
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( ) FINANCEIRAS.

10. O paciente recebe algum beneficio?

11. Este beneficio é utilizado para auxiliar nas despesas?

12. Renda Familiar:

13. Atualmente, na condi¢do de cuidador de familiar em cuidados paliativos, quais sdo 0s
principais desafios?




ANEXO A - Termo de Aceite

@SAN?A CRUZ DO SUL

§ tar Vunicipal Saude

Santa Cruz do Sul, 10 de maio de 2017.

Ao comité de ética em Pesquisa (CEP/UNISC)
Prezados senhores

Declaramos para os devidos fins conhecer o projeto de pesquisa intitulado ‘VIVENCIA
DOS FAMILIARES QUE PRESTAM ASSISTENCIA AO PACIENTE EM CUIDADO
PALIATIVO DOMICILIAR: CONSIDERACOES EM RELACAO A EQUIPE DAS
ESTRATEGIAS DA SAUDE DA FAMILIA", desenvolvido pela académica Caroline Cervo, sob
orientagiio da Prof* Enf® Luciane Maria Schmidt Alves, do curso de Enfermagem, da
Universidade de Santa Cruz do Sul — UNISC, e autorizamos o desenvolvimento da pesquisa
na unidade de satde da Secretaria Municipal de Santa Cruz do Sul-RS, CNPJ
95440517/0001-08.

Informamos concordar com © parecer ético que serd emitido pelo CEP/UNSIC,
conhecer e cumprir com a Resolugio do CNS 466/12 e demais Resolugles Eticas Brasileiras.
Esta instituigdo esta ciente das suas corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do
presente projeto de pesquisa e no seu compromisso do resguardo da seguranga e bem estar
dos sujeitos da pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria.

Atenciosamente

)
CLARISSA E
Diretora de A¢bes e Programas de Salde
Secretaria Municipal de Salde de Santa Cruz do Sul

Clariss2 Gohike

Dicetora 40 Acons 'l.-

Programia® e Sautice
M AR

Secretaria Municipal de Satde
Rua Emesto Alves, 746 — Centro — Santa Cruz do Sul
E-mail:
Telefone: (51) 2109-9500
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ANEXO B — Normas da Revista

Revista Saude em Debate
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ANEXO C - Parecer do Comité de Etica

CEP  UMNISC - UNIVERSIDADE DE e
e P SANTA CRUZ DO SUL w

N T

DADCE DO PROJETD DE FEEQUIZA

FARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

Thulo da Pecquica: VIVENCIA 002 FAMILIARES QUE PRESTAM AZIIZSTEMTIA AD PACIENTE EM
CUIDADS PALIATRAD DOMICILIAR: COM3 I:IEFL-'l.I;I'_'IEE: EM F:ELM;.‘.EI A EQUIFE

DAS ESTRATEGIAE DA SAUDE D FAMILLIA
Pecgulcador: Luclan= Maris Schmbd Akes
Area Temnatioa:
Varcio: 2
CAAE: B32BEE17.9.0000.5343
Inctitulglo Proponands: Unhversidade de Zanta Cruz do Sul - UKISC
Fatrooinador Princdpal: Financhmenio Pripric

DADCE DD FARECER

Homars do Panrsoesr: 2167 . 757

Aprecentagdo do Projeto:
Carniine Cerm

WIVERCLIA DOE FAMILIASES CUE PREETAM ASESISTEMCIA AD FACIENTE EM CUIDADD FALIAT IO
DOMICILAR: COMIIDERAGOES EM RELACAD A EQUFE DAS ESTRATEGIAD DA SAUDE D FAMILLA
Frojein de pesquisa apreseniado a Universidads de Santa Cnuz do Zul coma reguisEo e al.'ulh;h na
dsciplina de Trabalho de Cwrso L Orieptadora: ProP Enf® Luclane Raria Bchmidt Ares

Oibjedivo da Pacgulca:

. OEJETHVOE

21 Chojetvo Geral Desvelar of principals desafios dos Tamilaress, gque prestam assisbEncis no domiclio ao
paciEnte =m culdado pallytive & IdenSficar como a sguipe da E2F auxlla nests processo.

22 Chojetvos Especicos iden@ficar, sob a d8ca dos Tamillares, 3 Importinclia do profissional da saode no
aunilio a0s culdados palladvos Ro domicilio. Compre=nder como oS profissionals das EEFs podem auxilar
s famllkres de paclent=s e culdsdos pallabivos na assistfmcla domidilar. Conhecer as primcipals
fraglidades encontradas peios Tamillares para prestar 3 asskEiéncla no domilciio.

Ercaregs: Ay elspeandineim, = 00 -Heos £ min E

Eadrre: -rversiaes CEP: g @ om
uUr: =S Hunicipio: SANTA CRLE 00 200
Telmfona (5] 107 F-TE0 Emnail: e orems =
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