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RESUMO

Introducgdo: As doencas cronicas ndo transmissiveis elevam a procura por servi-
cos de emergéncia, exigindo atengcdo mais humanizada aos familiares durante a
internacdo. Objetivo: Compreender as experiéncias de familiares no acompanha-
mento de adultos com doenca crdnica avancada em servicos da rede de atencdo
as urgéncias em saude. Metodologia: Pesquisa qualitativa realizada entre junho e
agosto de 2024, com familiares que acompanhavam pessoas com doenca cronica
avancada no Pronto Socorro de um municipio do sul do Brasil. Esse foi o cenario
de partida, além de outros servicos hospitalares e o domicilio dos participantes. A
producdo dos dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada com quatro
familiares, observacdo simples e notas de campo. Os dados foram gerenciados
no programa Atlas.ti e submetidos a andlise de conteldo dirigido, sendo interpre-
tados com o conceito de narrativas do adoecimento de Kleinman. A pesquisa foi
aprovada por Comité de Etica em Pesquisa. Resultados: As experiéncias e narrati-
vas sobre o adoecimento revelaram percepcdes semelhantes entre os familiares,
marcadas por mudancas na rotina e pela responsabilidade do cuidado. Destaca-se
a sensacdo de acolhimento pelas equipes, apesar das dificuldades na continuidade
do cuidado pela Atencdo Primdria a Saude e das precarias condicdes fisicas no
Pronto Socorro. Os familiares apontaram, em especial, o acolhimento no ambito
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emocional, evidenciado pelo respeito e pela escuta oferecida pelos profissionais. A equipe
foi descrita como atenciosa e sensivel as necessidades dos familiares, o que contribuiu para
o fortalecimento do vinculo com os cuidadores e para a melhora na experiéncia vivenciada
nesse contexto. Conclusdo: Evidenciou-se a importancia de um suporte mais adequado,
enfatizando as experiéncias positivas relatadas pelos familiares e demonstrando como peque-
nas atitudes podem promover melhorias significativas na qualidade dessas experiéncias.
Palavras-chave: Servicos Médicos de Emergéncia. Hospitais. Familia. Estado Terminal. Doencga Cro-
nica. Adulto.

ABSTRACT

Introduction: Non-communicable chronic diseases increase the demand for emergency servi-
ces, requiring more humanized attention to family members during hospitalization. Objective:
To understand the experiences of family members accompanying adults with advanced chro-
nic disease in health emergency care network services. Method: This is a qualitative research
conducted between June and August 2024 with family members accompanying people with
advanced chronic disease in the Emergency Department of a municipality in southern Brazil.
This was the initial setting, in addition to other hospital services and the participants’ homes.
Data production occurred through semi-structured interviews with four family members,
simple observation, and field notes. The data were managed using Atlas.ti and subjected to
directed content analysis, being interpreted through Kleinman’s concept of illness narratives.
The study was approved by Research Ethics Committee. Results: The experiences and nar-
ratives surrounding illness revealed similar perceptions among family members, marked by
changes in daily routines and caregiving responsibilities. A sense of being welcomed by the
healthcare teams stood out, despite difficulties with continuity of care within Primary Health
Care services and the precarious physical conditions in the Emergency Department. Family
members particularly highlighted the emotional support provided, evidenced by the respect
and attentive listening offered by professionals. The team was described as attentive and
sensitive to the needs of family members, which contributed to strengthening the bond with
caregivers and improving the experience lived in this context. Conclusion: The importance of
more adequate support was highlighted, emphasizing the positive experiences reported by
family members and demonstrating how small actions can significantly improve the quality of
these experiences.

Keywords: Emergency Medical Services. Hospitals. Family. Critical Iliness. Chronic Disease. Adult.

RESUMEN

Introduccion: Las enfermedades cronicas no transmisibles aumentan la demanda de servicios
de emergencia, lo que exige una atencion mas humanizada a los familiares durante la hospi-
talizacion. Objetivo: Comprender las experiencias de familiares en el acompafiamiento de
adultos con enfermedad cronica avanzada en servicios de la red de atencidn a las urgencias en
salud. Método: Investigacién cualitativa realizada entre junio y agosto de 2024 con familiares
gue acompafiaban a personas con enfermedad cronica avanzada en el Servicio de Emergen-
cias de un municipio del sur de Brasil. Este fue el escenario de partida, ademas de otros
servicios hospitalarios y los domicilios de los participantes. La produccién de los datos ocurrio
mediante entrevistas semiestructuradas con cuatro familiares, observacion simple y notas
de campo. Los datos fueron gestionados en el programa Atlas.ti, y sometidos a analisis de
contenido dirigido, siendo interpretados a partir del concepto de narrativas del padecimiento
de Kleinman. La investigacién fue aprobada por Comité de Etica en Investigacion. Resultados:
Las experiencias y narrativas sobre el padecimiento revelaron percepciones semejantes entre
los familiares, marcadas por cambios en la rutina y por la responsabilidad del cuidado. Se
destaca la sensacidon de acogida por parte de los equipos, a pesar de las dificultades en la
continuidad del cuidado por la Atencién Primaria de Salud y de las precarias condiciones fisi-
cas del Servicio de Emergencias. Los familiares sefialaron, en especial, la acogida en el ambito
emocional, evidenciada por el respeto y la escucha ofrecidos por los profesionales. El equipo
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fue descrito como atento y sensible a las necesidades de los familiares, lo que contribuyé al
fortalecimiento del vinculo con los cuidadores y a la mejora de la experiencia vivida en este
contexto. Conclusidn: Se evidenciod la importancia de un apoyo mas adecuado, enfatizando
las experiencias positivas relatadas por los familiares y demostrando cémo pequefias accio-
nes pueden promover mejoras significativas en la calidad de esas experiencias.

Palabras clave: Servicios Médicos de Urgencia. Hospitales. Familia. Enfermedad Critica. Enfermedad
Cronica. Adulto.

INTRODUCAO

O cenario global mostra que, entre a populagdo adulta, 21% dos homens e 14% das
mulheres apresentam doengas cronicas (Pan American Health Organization, 2025). Além
disso, sete das 10 principais causas de morte no mundo decorrem das doengas cronicas
ndo transmissiveis (DCNT). As analises das estimativas ao longo das ultimas duas décadas
oferecem uma visdo reveladora das tendéncias de mortalidade e morbidade relacionadas
a essas doengas. Esses dados evidenciam a urgéncia de uma abordagem global voltada a
prevencao e ao tratamento de condi¢des como doencas cardiovasculares, cancer, diabetes e
doengas respiratdrias cronicas (Organiza¢ao Pan-Americana da Saude. Organiza¢ao Mundial
da Saude, 2020).

As DCNT contribuem para o nimero elevado de mortes prematuras, redugao da quali-
dade de vida, limita¢des substanciais nas atividades laborais e de lazer, além de exercerem
um impacto negativo nas questoes econdmicas familiares, individuais e sociais. Esse cenario
resulta no agravamento das disparidades sociais e no aumento da pobreza (Becker; Heide-
mann, 2020). As DCNT representam a principal causa de incapacidade, sendo responsaveis
pela maior demanda nos servigos de satude, afetando pessoas de todas as faixas etarias, de
maneira semelhante, com gravidade variavel. Sendo assim, a utilizacao de servigos de satude
por pessoas com DCNT é consideravelmente mais alta do que a populagao em geral (Almeida
et al., 2002).

Situagdes agudas, decorrentes da descompensagao de DCNT, costumam ser tratadas
em servicos de urgéncia e emergéncia. Nesses locais, os profissionais enfrentam obstaculos,
como a falta de informagdes abrangentes sobre a condigdo do paciente, limitagdes de recursos
e a pressdo para tomar decisdes rapidamente (Ribeiro; Carvalho Filho, 2022). No Brasil, os
servicos de urgéncia e emergéncia sdo organizados pela Rede de Aten¢ao as Urgéncias e
Emergéncias (RUE), composta por diferentes pontos de atencao, entre os quais se destacam a
Atengao Primadria a Saude (APS), o Servigo de Atendimento Mével de Urgéncia (SAMU), as
Unidades de Pronto Atendimento (UPA) e os hospitais (Brasil, 2011).

Conceitualmente, doengas crénicas avangadas sdo aquelas que progridem mesmo diante
da terapéutica implementada, com impacto na funcionalidade e na qualidade de vida, além
de exacerbacédo de sintomas, implicando risco de vida (Pallipedia, 2019). Assim, a medida que
a doenca crdnica avanga, tende a aumentar a dependéncia da pessoa que convive com essa
condigdo, bem como sua necessidade de cuidados, geralmente assumidos por um familiar,
além da frequéncia de internagdes em servicos de urgéncia e emergéncia e em hospitais.

Estudo realizado por Montgomery et al. (2023), com 44 familiares de pessoas com DCNT
em Uganda, identificou como principais desafios da experiéncia de acompanhar a trajetoria
do adoecimento o surgimento de sentimentos negativos, como tristeza, frustragdo e culpa,
associados a falta de apoio e ao conhecimento limitado sobre a DCNT e sua progressao;
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as dificuldades financeiras, decorrentes da redugdo dos recursos familiares a medida que
as responsabilidades de cuidado aumentavam, levando muitos cuidadores a abandonar
seus empregos devido a incompatibilidade entre a atividade laboral e a elevada demanda
de cuidados; os altos custos relacionados ao deslocamento para consultas, internagdes
hospitalares e atendimentos em outros servicos de saude; e os impactos negativos nos rela-
cionamentos conjugais, expressos por rupturas nos vinculos emocionais, sexuais e sociais,
especialmente quando os cuidadores precisavam mudar-se para o domicilio da pessoa doente
ou permanecer longos periodos nesse local para prestar cuidados.

Tendo em vista os desafios inerentes ao cuidado e seus impactos na vida de quem cuida,
especialmente de pessoas com DCNT, foi aprovada, no Brasil, a Politica Nacional de Cuidados
(Brasil, 2024a), que busca ampliar a corresponsabilidade pelo cuidado, reduzindo a sobre-
carga e as desigualdades de género, estruturais e sociais que permeiam essa atividade. Assim,
na perspectiva do adoecimento cronico, destacam-se conceitos como experiéncia, cuidado
e narrativa, enfatizando-se que a experiéncia transcende os limites das realidades coletivas,
incorporando interpretagoes e transformacdes individuais (Kleinman, 2020).

O cuidado, por sua vez, deve ser fundamentado no “testemunho empatico da experiéncia
existencial de sofrimento e o enfrentamento pratico das principais crises psicossociais que
constituem a cronicidade ameagadora dessa experiéncia” (Kleinman, 2020, p. 30). Quanto
a narrativa do adoecimento, esta implica na compreensao de uma desordem na populacao,
relacionada a for¢as macrossociais como econémicas, politicas e institucionais (Kleinman,
2020).

Frente ao contexto apresentado, a seguinte questao de pesquisa foi construida — quais as
experiéncias de familiares no acompanhamento de adultos com doenga cronica avancada em
servicos da rede de atengdo as urgéncias em saude? O estudo teve o objetivo de compreender
as experiéncias de familiares no acompanhamento de adultos com doenga cronica avangada
em servicos da rede de atencao as urgéncias em saude.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, sustentada no referencial de Arthur
Kleinman, especialmente sua obra intitulada The illness narratives: suffering, healing and the
human condition (Kleinman, 2020). Utilizou-se o Consolidated criteria for reporting qualita-
tive research —- COREQ (Souza et al., 2021) para a estruturagao da descri¢ao metodoldgica. A
pesquisa qualitativa tem como base a andlise de fendmenos sociais explorando os contextos
existenciais, as experiéncias e os significados atribuidos por individuos ou grupos a tais
fendmenos por meio da reflexividade, valorizando a subjetividade. Visa ainda descrever e
problematizar comportamentos e interagdes sociais, sem a pretensao de generalizar interpre-
tagoes ou realiza-las de forma imparcial (Lim, 2025).

O cenario se constituiu dos servigos da rede de atengdo as urgéncias de um municipio
do sul do Brasil, onde os familiares de pessoas com doenca cronica avangada transitaram.
O ponto de partida foi o Pronto Socorro e, posteriormente, trés diferentes servigos publicos
hospitalares, além de clinicas privadas.

A amostra foi intencional, com familiares de pacientes internados no Pronto Socorro
acometidos pelos grupos de doencas cardiacas, neurologicas e oncoldgicas contemplados
no instrumento Necessidades Paliativas - NECPAL (Santana et al., 2020). Esse grupo de
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doengas foi privilegiado, considerando-se as causas prevalentes de morbidade e mortalidade
da populagéo.

Os participantes foram selecionados a partir dos critérios de inclusdo - ser o familiar
de paciente adulto que mais acompanhava a pessoa com doenca cronica avan¢ada durante
o tratamento; ser indicado pelo paciente; ter idade maior ou igual a 18 anos; residir na area
urbana do municipio onde o estudo foi desenvolvido. Foram excluidos do estudo aqueles
familiares que ndo realizaram, no minimo, trés dias de acompanhamento a pessoa com
doenga cronica avangada. Desse modo, cinco possiveis participantes foram convidados a
participar do estudo, sendo um excluido por néo ter sido possivel realizar trés encontros
durante o periodo de produ¢ado de dados.

A produgao dos dados ocorreu entre junho e agosto de 2024, por meio de entrevista
semiestruturada, observagdo simples e notas de campo. As entrevistas foram conduzidas em
dois momentos, o primeiro ocorreu no ato de identificacdo do familiar no Pronto Socorro, e
o segundo foi realizado apds, no minimo, a realizagao de trés acompanhamentos no servico,
sendo a entrevista final realizada no ultimo encontro com o participante. A duragao das
entrevistas variou entre 10 e 40 minutos.

O trabalho de campo foi conduzido pela primeira autora deste artigo, que tinha expe-
riéncia prévia com pesquisa qualitativa devido a inser¢do em grupos e projetos de pesquisa.
Inicialmente, teve-se como ponto de partida o Pronto Socorro, onde foi realizado um processo
de aproximac¢do com a equipe, incluindo conversas e apresentagdes. Nesse momento, foram
conduzidas observagoes simples e consultas aos prontudrios para identificar pacientes que
atendessem aos critérios da NECPAL. Apos a selecao, houve uma conversa e observagao a
beira leito, quando o paciente abordado identificou o familiar mais préximo.

Durante esse periodo, foi realizada uma entrevista no servigo, na primeira abordagem, e
outra entrevista no domicilio, além do acompanhamento do familiar durante o atendimento
do paciente em servigos da rede de atengao as urgéncias, e visita ao domicilio. Para facilitar o
acompanhamento, foi solicitado o contato telefénico e a disponibilidade de utilizar aplicativo
de mensagem instantdnea, permitindo uma comunicagéo eficaz quando o familiar estivesse
em algum servigo com o paciente. As entrevistas foram realizadas no local de escolha do
participante, considerando também seu turno preferido. Durante a coleta de dados, junto a
cada familiar, foi realizado, no minimo, uma visita domiciliar e dois acompanhamentos em
servicos de saude da rede de atengdo as urgéncias.

Os dados oriundos da observag¢ao foram registrados em um caderno durante o trabalho
de campo. Esses registros foram digitados em documento de Google Docs. Quanto as entre-
vistas, os dudios foram convertidos para texto mediante a transcricao. Os arquivos de texto
das notas de campo e das entrevistas foram gerenciados no programa Atlas.ti, versao cloud.
Ao todo, foram elaboradas duas notas analiticas, 18 notas descritivas e oito notas metodolo-
gicas, identificadas, respectivamente, pelas siglas NA, ND e NM. A cada sigla foi acrescida
a letra F, seguida dos nimeros 1, 2, 3 ou 4, para indicar o familiar ao qual a nota se referia.
Além disso, foi acrescentada uma sigla para identificar o local ao qual a nota pertencia,
correspondendo a institui¢do (por exemplo, PS - Pronto Socorro) ou ao domicilio (D).

Os dados foram submetidos a analise de conteudo dirigido, técnica de analise qualitativa
que tem como objetivo validar ou expandir conceitualmente uma estrutura tedrica. Para
tanto, utiliza-se de uma abordagem direcionada, com os pesquisadores utilizando teorias
existentes ou pesquisas prévias, iniciando e identificando conceitos ou variaveis-chave como
categorias iniciais de codificagao (Hsieh; Shannon, 2005).
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Para operacionalizar a analise foi utilizado o programa Atlas.ti, sendo que o processo de
codificacao teve como base os conceitos de adoecimento, experiéncia, cuidado e narrativas
do adoecimento (Kleinman, 2020).

O adoecimento se refere a percepgao, a resposta e ao significado da pessoa, de sua familia
aos sintomas e efeitos fisiopatolégicos de uma doenca. Envolve a compreensdo de uma
desordem em sentido genérico numa populagao, relacionada a for¢as macrossociais como
econdmicas, politicas e institucionais. Os desafios do adoecimento surgem da situagdo de
vida organizada em torno da ameaga constante as fungoes vitais e da necessidade de trata-
mento continuo. A experiéncia humana compreende o vivido e o mediado por simbolos e
interagoes sociais locais; ultrapassa os limites das realidades coletivas, incorporando inter-
pretagoes e transformagoes individuais. Sdo caminhos entrelagados, simultaneamente sociais
e subjetivos, coletivos e individuais, convergindo para a experiéncia moral como a fusio de
afetos e significados morais. J4 as narrativas do adoecimento permitem acessar os problemas
da vida, como eles sao criados, controlados e significados; compreendem valores culturais e
relagdes sociais que se moldam na forma como cada individuo utiliza seu corpo, e que reper-
cutem na maneira como sdo interpretadas as situagdes de vida e expressadas as angustias.
Tais narrativas sdo como uma histéria compartilhada pelo paciente e pela familia para dar
sentido ao sofrimento ao longo do tempo. Essas historias influenciam e moldam a forma
como o paciente e a familia vivem a doenga crdnica, desempenhando um papel importante
no enfrentamento das demandas que dela decorrem (Kleinman, 2020).

Kleinman (2020) propde ainda uma reconceitualizagao do cuidado em satde para a
proposi¢cao de um modelo clinico de cuidado as pessoas com doencgas cronicas e suas fami-
lias. Para ele, o cuidado deve ter como base o testemunho empatico da experiéncia existencial
de sofrimento e o enfrentamento pratico das principais crises psicossociais que constituem
a cronicidade ameagadora dessa experiéncia. Dessa forma, no processo de codificagao, 10
cddigos foram atribuidos a 95 excertos, compondo o livro de cédigos.

Apos a criagao, agrupamento e organizagao dos codigos, criou-se a categoria “Experién-
cias familiares no acompanhamento de adultos com doenca crénica avangada em servicos da
rede de atengdo as urgéncias em saude”, que se subdivide em 1) Experiéncias de familiares no
acompanhamento de adultos com doenca cronica avangada; e 2) Experiéncias de familiares
com tais servigos. A interpretagdo e discussao desses resultados foram realizadas pelas trés
autoras deste artigo.

O estudo seguiu os principios da Resolu¢ao 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(Brasil, 2012). Os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e foram identificados pela letra F seguida do nimero 1, 2, 3 e 4, preservando o anoni-
mato. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) de uma universidade
publica, tendo sido aprovado sob o parecer n° 6.837.259.

RESULTADOS

Foram entrevistados quatro familiares que acompanhavam adultos com doenga cronica
avangada nos servigos da rede de aten¢ao as urgéncias, sendo trés do sexo feminino e um
do sexo masculino. Das participantes, duas se autodeclararam de cor branca e uma de cor
preta. O participante masculino declarou-se como branco. As idades foram 29, 38, 40 e 58
anos. Em relagao a escolaridade, uma apresentava o ensino fundamental completo, duas o
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ensino médio completo e um possuia ensino superior completo. Sobre a ocupagdo, duas eram
domésticas, uma diarista e um desenvolvedor de programas. A respeito do estado civil, duas
mulheres eram casadas, uma solteira e o participante do sexo masculino era solteiro.

Em relac¢do aos dados referentes ao familiar hospitalizado, as DCNT pelas quais eram
acometidos foram: acidente vascular encefalico (AVC) hemorragico e isquémico, insufi-
ciéncia renal aguda, cancer de mama com metdstase, insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC)
e infarto agudo do miocardio (IAM). O tempo desde o diagnéstico do familiar variou entre
um més, trés e cinco anos. Os familiares acompanhavam o paciente ha um més, trés, cinco e
20 anos.

Experiéncias de familiares no acompanhamento de
adultos com doencga crénica avangada

Foi identificada semelhanca em relagdo as experiéncias de cansa¢o e acumulo de
atividades decorrentes do cuidado. A complexidade foi além do periodo de internagéo, se
estendendo ao ambiente domiciliar, quando foi necessario abdicar das préprias atividades,
compromissos e momentos de lazer para se dedicar ao familiar doente.

E uma rotina bem ativa. Ela necessita de cuidado especial, tem que trocar a fralda,
tem que dar banho, tem que botar na cama, tirar da cama, os recursos financeiros
sa0 poucos, ndo tem como pagar alguém para ajudar. [...] A minha rotina é duas
casas, varias criancas, mais eles, dois idosos, entdo, tem sido bem puxado. (F2)

Com a mde agora no hospital, eu tenho acordado seis e pouco para poder trocar
com a minha irm4, e ai eu passei... tenho passado o dia inteiro aqui. Fico 12 horas.
Até para minha irmd poder dormir um pouco, trabalhar, e ai ela troca comigo a
noite. Eu chego em casa, tenho que seguir trabalhando. Preciso trabalhar. E ai dur-
mo, e no outro dia, eu acordo para voltar para ca. (F4)

A sobrinha estava totalmente abalada com a situagdo, a paciente estava com dislalia
e comunicava-se mais por gestos. A sobrinha, muito preocupada e apreensiva com
a situagdo [...] ao ir visitar sua ente querida, ja a encontrou com afasia e logo ja a
levaram ao Pronto Socorro. (NDF3PS)

As narrativas também versaram sobre frustragoes diante da descontinuidade do acom-
panhamento por parte dos servigcos da APS, indicada pelos familiares como fator agravante
da sobrecarga e da sensagao de desamparo. Em contrapartida, servigos de pronto atendi-
mento, que tendem a oferecer respostas mais rapidas para o controle de sintomas, ou servicos
privados, foram destacadas como importantes na trajetoria de cuidado.

A doenga é “tranquilo”. O atendimento que dificulta bastante nos postos [Unidades
de Satde]. Porque tu tens que agendar. Se tu quer uma consulta com o médico para
ir em casa, tu tens que agendar. E esperar eles virem fazer a visita em casa. As vezes
a pessoa esta precisando do parecer do médico rapido para ser transferida para o
hospital. E isso ai ndo acontece, principalmente no (nome de Unidade Basica de
Saude), tem que ser tudo agendado. Ou sendo ele te diz assim: “leva para UPA”.
S6 que se tu tiver sem dinheiro, como é que tu vai levar para UPA? Tu vai ter que
acionar SAMU. E SAMU s6 vem em caso de gravidade. Ou tu vai ter que esperar
ter dinheiro para transferir essa pessoa para UPA. [...] Agora minha preocupac¢io
¢é em casa. Entendesse? Porque devido ao quadro dela, eu vou precisar do acom-
panhamento médico. Ai eu vou ter que agendar. Eu ja sei que eu nio vou ter o
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acompanhamento que eu quero, que eu preciso. Vou depender deles, da burocracia
do posto [Unidade de Satde]. (F2)

Na questdo do cancer, a gente leva na Clinica [nome de Clinica privada], mas no
AVC tem que ser aqui mesmo no Pronto Socorro, nds trouxemos ela para ca de
SAMU. (F3)

Experiéncias de familiares com os servi¢os da rede
de atencdo as urgéncias em saude

Os familiares se sentiram acolhidos e amparados pelas equipes dos servigos da rede de
atencdo as urgéncias em saude, sentiram-se cuidados nao apenas no aspecto técnico, mas
também no emocional, destacando a atengdo, a disponibilidade e o respeito demonstrados
pelos profissionais. A equipe de satde foi frequentemente descrita como atenciosa, prestativa
e sensivel as necessidades dos familiares, o que contribuiu para o fortalecimento do vinculo e
para a experiéncia de um ambiente mais humanizado.

Além do Pronto Socorro, servigos da APS foram mencionados, sendo indicados cuidados
como a orientagdo por parte das enfermeiras, o atendimento as demandas e a disponibilidade
dos profissionais.

Atengdo com ela, tipo, quando ela da uma pioradinha, tu chama eles, eles vém, sdo
muito atenciosos, cuidam bem dela (F3).

Acho que logo que a mae chegou [no Pronto Socorro], eu precisei ir no servigo
social e eles foram super atenciosos. Nos conseguiram coberta, o que precisasse,
mandaram eu voltar 14. Entdo, acho que essa é uma situagdo que eu senti, e a mae
bem cuidada aqui no Pronto Socorro. (F4)

Olha, eu sou bem recebida [pela equipe da Unidade Basica de Satde]. [...] Nao tem
que reclamar deles também. E s6 demora, porque as vezes a gente entende também
que tem muita gente que eles precisam atender. Que demora um pouquinho o ser-
vigo deles, mas eles atendem a gente mesmo assim. Nado tem o que dizer deles. E
sao bem atenciosos com relagio a ele também, com a gente mesmo, porque mesmo
eles fazendo a parte deles, a gente tem que ajudar [...] Ah, eu me sinto bem com o
atendimento deles [Pronto Socorro], assim, os cuidados deles, tanto com psicdlo-
go, enfermeiro, médico. (F1)

Contudo, os familiares mencionaram a precariedade das condigdes do espago fisico no
qual permaneceram durante o periodo de internagao no Pronto Socorro. Relataram a dificul-
dade de acomodagdo no ambiente, a limita¢do do espago disponivel e a auséncia de estrutura.
Houve relatos de que havia apenas uma cadeira simples a disposi¢ao para o acompanhante,
0 que tornava a permanéncia desconfortavel. Em contrapartida, o espaco fisico de servigos
hospitalares privados ou filantrépicos foram descritos e percebidos como melhor estrutu-
rados e acolhedores. A experiéncia com o servigo privado também se mostrou positiva pelo
fato de haver agilidade quanto aos encaminhamentos clinicos do paciente, repercutindo na
sensa¢ao de confianca e seguranga, podendo ser percebida como uma forma de cuidado.

Aqui esta bem precdrio, porque é muita gente no espago pequeno. Até para se mo-
vimentar, se sentar mesmo. (F1)

Mas quando eu estou aqui no hospital é mais estressante ainda, porque ¢ cansativo,
tu estd sentada em uma cadeira, tu estd vendo ela numa maca no corredor, quando
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ela esta tentando melhorar e chega alguém ruim e gritando, é muito estressante.
[...] O espago fisico é péssimo, eu estou aqui sentada nessa cadeira, ela na maca, tu
vendo tudo passando ali, gente mal, é muito estressante. (F3)

A primeira coisa foi que a familiar logo j& comegou a reclamar do sistema que
ndo aguentava mais, que estava cansada, que ndo tinha ninguém para lhe auxiliar.
(NMF2PS)

A gente segue recebendo servicos de forma mensal, e ai ¢ uma sala com uma médi-
ca, com uma enfermeira e uma técnica, é um espago bem legal, assim, onde a mae
fica o tempo que precisa, recolhe sangue, e tem horario marcado, entio no momen-
to que a gente tem essa interagao com o hospital, [...], ¢ muito bem feito, a gente é
muito bem recebido, tem um servigo muito bom, um servigo bem emprestado, e o
espago fisico, nesses momentos, também sdo muito bons. (F4)

Para ela, a cadeira preta que agora ela possuia [no hospital privado] para descanso
trazia um pequeno conforto e proporcionava uma sensa¢do de descanso. Fiquei a
refletir de quanto pequenos objetos de conforto e pequenos gestos podem transfor-
mar o dia daquele familiar. (NA1F1BP)

Disse que estava se sentindo mais confiante, pois a rede de médicos devido ao con-
vénio resolvia tudo mais facil e que isso a tranquilizou pois a ajudava a resolver o
quanto antes e se sentia amparada. (ND1F3D)

DISCUSSAO

As narrativas do adoecimento dos participantes foram marcadas pela transformacao de
suas rotinas didrias para poder cuidar do familiar doente. Alguns passaram a assumir dupla
jornada, trabalhando em atividades extra domésticas e domésticas atreladas ao cuidado. Os
cuidados relatados pelos familiares estavam centrados naqueles direcionados ao corpo, o que
pode repercutir em sobrecarga fisica e mental, sobretudo considerando as questoes de peso,
do manuseio com o pudor e a intimidade do outro, além da vivéncia com o processo de
deterioragao fisica e psicolégica durante o acompanhamento da pessoa doente.

O cuidado a pessoa com doenga cronica avangada é desafiador e de corresponsabilidade
social, ou seja, envolve o Estado, as familias, o setor privado e a sociedade civil. Isso porque, a
dedicagao integral pode levar ao isolamento e esgotamento emocional da pessoa que assume
sozinha essa responsabilidade. Essa realidade evidencia a necessidade de intervengdes no
cuidado de pacientes e suas familias, as quais podem envolver diferentes formas de suporte,
como aconselhamento familiar e assisténcia social (Brasil, 2024a).

Na mesma diregdo, a Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) notabiliza a
importancia do suporte integral aos familiares e cuidadores, priorizando uma comunicagao
empatica, honesta e respeitosa. Propde agdes continuas e humanizadas voltadas ao alivio do
sofrimento, por meio de escuta ativa e apoio psicoldgico e emocional, tanto para a pessoa
cuidada quanto para seus cuidadores. A referida politica propde a organizagao, execugdo e
gestdo das agoes e servicos de cuidados paliativos de maneira universal, integral e equitativa
no ambito de seu territdrio. Essa proposta inclui a implementa¢do de espagos destinados a
proporcionar momentos de autocuidado, relaxamento e descanso aos cuidadores (Brasil,
2024b).

Nesta pesquisa, a doenga cronica em si enquanto elemento bioldgico nao parece repre-
sentar um desafio, mas sim as formas de controla-la, especialmente quando se faz necessario
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acessar profissionais, servigos e demais aparatos vinculados ao sistema de saude. Aquilo que
envolve o entorno da doenga cronica é o que representa e causa preocupag¢ao aos familiares.
Ao utilizar a palavra “tranquilo” para definir suas experiéncias em relagdo a doenca do
familiar, os participantes demonstram nao ter dificuldades em lidar com o cuidado no dia
a dia, mas sim, com os recursos sociais disponiveis para controlar os efeitos da doenca. Tais
questdes interferem “nas formas de resistir ou reelaborar os significados culturais da doenga”
(Kleinman, 2020, p. 45), resultando em maior ou menor grau de sofrimento.

Os servigos de assisténcia a saude fazem parte do cotidiano das familias que cuidam de
pessoas com DCNT. Contudo, estudo de Soares et al. (2024) que analisou os atributos da
APS a partir da atuagio das equipes de Saude da Familia com foco nas DCNT, constatou
que os principais desafios nesse contexto estao relacionados a limitada oferta, acessibilidade
e cobertura de servicos, além da fragmentacao do cuidado em virtude da falta de centrali-
zagdo das informagdes. Ainda, efetivar a contrarreferéncia constitui-se como obstaculo, pois
depende do compromisso dos profissionais vinculados aos servigos secundarios e terciarios.

Corroborando, estudo realizado por Godoi et al. (2020) afirmou que o retorno frequente
de pacientes com doengas cronicas aos servicos de urgéncia, muitas vezes em menos de 30
dias, pode ter relagao com as fragilidades na resolutividade do atendimento e na continuidade
do cuidado. Ainda segundo os autores, uma forma de enfrentar essa situagao é garantir o
encaminhamento adequado para servigos de referéncia, possibilitando um acompanhamento
mais estruturado e eficiente.

Entende-se que melhorar o atendimento a pessoas com DCNT na APS requer uma reor-
ganizagdo do sistema, com praticas de cuidado que vao além do foco exclusivo na doenga. O
cuidado voltado as DCNT deve estar baseado em a¢des humanizadas, integrando os determi-
nantes sociais da saude e promovendo abordagens intersetoriais e interdisciplinares. Esse tipo
de atua¢ao permite compreender de forma mais ampla a complexidade dos contextos vividos
pelos pacientes, contribuindo para reduzir a fragmentacao do conhecimento e melhorar a
qualidade do cuidado (Becker; Heidemann; Kuntz-Durand, 2020).

A demora no acesso a APS foi identificada pelos participantes desta pesquisa como uma
fragilidade no sistema, que compromete a continuidade do cuidado e gera frustracao. A APS
no Brasil tem enfrentado dificuldades na sua continuidade e efetividade, como as desigual-
dades sociais e a baixa resolutividade dos servigos. Tais fragilidades refletem na sobrecarga
dos servicos de pronto atendimento por demandas que poderiam ser resolvidas na atengao
bésica, no aumento de internacdes e nos desafios relacionados ao controle de doencas
cronicas (Geremia, 2020).

E necessario, contudo, contextualizar que a APS tem sido posicionada como coordena-
dora e ordenadora da Rede de Atencao a Saude (RAS). Esse papel é destacado em diferentes
politicas de saude, como a PNCP (Brasil, 2024b) e a RUE (Brasil, 2011). Entretanto, tal
responsabilidade ndo pode ser efetivada sem esfor¢os conjuntos de gestores, profissionais e
sociedade voltados a superagdo da fragmentagédo da rede, ao fortalecimento da comunicagao
entre os servicos que a compdem, a implementagao do prontudrio eletrénico integrado e ao
reconhecimento da APS por profissionais e usuarios (Ribeiro; Cavalcanti, 2020). Sem uma
mudanca na forma de compreender suas atribui¢des, a APS tende a permanecer sobrecar-
regada na oferta de suporte ao cuidado de pessoas com doengas cronicas avangadas, além
de continuar sendo percebida como insuficiente para responder as necessidades de saude da
populagio.
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Também é preciso problematizar a percepgdo de descontinuidade assistencial mencio-
nada pelos familiares participantes deste estudo. Essa percepc¢ao deve ser relativizada a luz
das diretrizes do Sistema Unico de Satde (SUS), que asseguram a “universalidade de acesso
aos servigos de saude em todos os niveis de assisténcia” (Brasil, 1990, n.p.) e a “integrali-
dade de assisténcia, entendida como conjunto articulado e continuo das agdes e servigos
preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis
de complexidade do sistema” (Brasil, 1990, n.p.). Ademais, deve-se compreender que a RUE
opera por meio de um sistema hierarquizado e regulado, no qual todos os servicos podem
funcionar como porta de entrada aos usudrios com quadros agudos de satde (Brasil, 2011).

Ao serem retomadas essas diretrizes, pode-se interpretar que as pessoas com doengas
cronicas avancadas e seus familiares, acompanhados neste estudo, tiveram suas demandas
atendidas, em alguma medida, pelos diferentes servigos que compdem a RAS. Nos episo-
dios de agudizagao das condigdes cronicas, por exemplo, torna-se importante reconhecer
a atuacgao de outros pontos da rede, como o SAMU e a UPA, mencionados pelos familiares
como fundamentais para o atendimento as necessidades emergenciais, e com atuagao preco-
nizada para essas situagdes (Brasil, 2011).

E importante acolher a percep¢io dos familiares acerca da descontinuidade do cuidado
durante sua trajetoria pelos servicos de saide. Ao mesmo tempo, faz-se necessario ampliar a
compreensdo da populagdo sobre os papéis desempenhados por cada ponto da RAS, da RUE
e sobre os principios da integralidade da assisténcia e da universalidade do acesso, de modo a
favorecer uma visdo mais abrangente do funcionamento do SUS.

Acrescenta-se que a precariedade do espago fisico dos servicos, sobretudo de urgéncia
e emergéncia, denota a falta de acomodagdes adequadas e a oferta minima de mobiliario, o
que interfere na sensagdo de acolhimento e bem-estar dos cuidadores. E vélido resgatar que
a narrativa do adoecimento é uma histéria contada e recontada por pacientes e seus fami-
liares, visando compreender e significar eventos distintos que podem ter gerado sofrimento
ao longo da experiéncia com uma doenga cronica, seja em relacao a ela em si, seja em relagao
ao seu processo diagndstico ou ao tratamento (Kleinman, 2020).

As narrativas dos familiares e as percep¢des registradas nas notas de campo refletem
experiéncias de sofrimento vivenciadas nos servicos de saude, relacionadas a ambiéncia. Os
elementos fisicos mobilizados para evidenciar o contexto de descuido com esse ambiente,
como a auséncia de cadeiras e a limitacao de espago, exemplificam aspectos que os afetam
e constituem formas de manifestacao do desconforto social experienciado pelos atores no
cenario dos servigos de urgéncia e emergéncia.

Estudo de Pavedahl et al. (2024) observou que o ambiente impacta na qualidade do
cuidado, evidenciando que a falta de privacidade compromete a dignidade, e que possuir a
sensac¢do de ouvir os demais pacientes lutarem por suas vidas e morrerem proximos é um
evento traumatico. Corroborando, Milbrath et al. (2023) analisaram a experiéncia de cuida-
dores de criangas com condi¢des cronicas internadas no servi¢o de urgéncia e emergéncia,
destacando que, apesar de ser um servi¢o ao qual se recorre primeiramente, também é um
local assustador e pouco convidativo.

Sobre esse aspecto, cabe ponderar que o SUS enfrenta ha décadas uma crise de financia-
mento que repercute na organizagdo e na estruturagdo dos servicos de satude, incluindo os
servicos de urgéncia e emergéncia, nos quais contribui para a superlotagao. Essa crise decorre
da légica de precarizagao das politicas publicas, marcada pela redugao dos gastos sociais,
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pela contencdo das despesas publicas e pelo incentivo a privatiza¢ao (Tofani et al., 2024), a
terceirizagdo e as parcerias publico-privadas (Campos, 2018).

Nao ha possibilidade de promover conforto social no contexto dos servigos de urgéncia
e emergéncia sem investimentos adequados no sistema de satide. Assim, torna-se necessario
fortalecer a responsabilidade publica e politica em relagdo aos investimentos destinados a
qualificagdo da estrutura desses servicos, de modo a torna-los ndo apenas resolutivos do
ponto de vista técnico, mas também acolhedores no que se refere a ambiéncia, tanto para as
pessoas com doencas cronicas avangadas quanto para seus familiares.

No que tange a percepgdo dos familiares sobre o cuidado recebido dos profissionais de
saude, observa-se que a qualidade e a disponibilidade da assisténcia constituem elementos
centrais para uma experiéncia positiva. As narrativas evidenciam que o aspecto mais
marcante da experiéncia de adoecimento foi o carater dialégico das interagdes estabelecidas
nos servigos de saude. Percebeu-se que nenhum familiar recorreu a descri¢cdes detalhadas do
fazer técnico dos profissionais para qualifica-los; ao contrario, destacaram predominante-
mente aspectos relacionais, sobretudo aqueles relacionados & comunicagao, tanto na forma
como os profissionais explicavam os aspectos clinicos do adoecimento quanto na agilidade
em responder as demandas de cuidado, caracteristica especialmente enfatizada em relagao
aos servicos hospitalares privados.

A abordagem adequada da pessoa com doenga crénica, visando um cuidado dentro
daquilo que é possivel na sua realidade, requer profissionais que conhegam o modelo expli-
cativo do paciente e, quando possivel, da familia. Esse modelo seria uma interpretacao dos
profissionais sobre aquilo que acreditam pensar os familiares e pacientes sobre a doenca,
sobre a saude e sobre o cuidado. Para tanto, primeiro os profissionais devem ouvi-los para
depois apresentar suas informagdes com base no nivel de entendimento que eles possuem.
Dessa maneira, podem desenvolver a habilidade de comunica¢do ao nivel de compreensao
e desejo de saber dos receptores das informagdes, promovendo assim aceitabilidade dos
cuidados propostos, além de estabelecerem vinculos (Kleinman, 2020).

Para que haja espa¢o e tempo destinados a comunicacao, é necessario investir na quali-
ficagdo dos profissionais e na ampliagao do quadro de pessoal nos servicos de emergéncia e
hospitais, especialmente os publicos, uma vez que a precariedade nesses aspectos interfere na
forma como o atendimento e o acolhimento sdo percebidos e experienciados pelos familiares.
Talvez por esse motivo, em alguns momentos desta pesquisa, observou-se uma avaliagcao
mais favoravel dos servigos privados — acessados para complementar a realizagdo de exames
ou outros aspectos do tratamento — em comparag¢ao aos servigos publicos.

Dessa forma, a percepg¢do de que a rede privada direciona mais rapidamente os fluxos
assistenciais e oferece maior conforto fisico precisa ser relativizada e discutida a luz das
diferengas economicas, estruturais e das concepgdes de satide que orientam as institui-
¢Oes publicas e privadas. Na perspectiva dos servigos publicos, a saude é concebida como
um direito (Brasil, 1990); ja na logica privada, orientada pela racionalidade economicista
(Campos, 2018), a saude é tratada como um produto a ser consumido. Ao serem concebidos
como mercadorias, a saide e o cuidado passam por processos que moldam suas formas de
oferta e apresentacdo, tornando-os mais atrativos ao consumo.

Por fim, o descompasso entre a demanda por atencgao especializada e a oferta de espe-
cialistas na rede publica permanece como um importante desafio para o Estado brasileiro.
Esse cenario pode ser amenizado por meio da implementagdo de sistemas de informagéo e
regulagdo informatizados e descentralizados da agao médica (Ribeiro; Cavalcanti, 2020), do
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estabelecimento de critérios adequados para o encaminhamento aos servicos especializados
e da integracdo da rede hospitalar e dos servigos especializados como apoio a APS (Campos,
2018).

O encaminhamento sucessivo entre especialistas, por si s, pode ndo se traduzir em
uma experiéncia de adoecimento mais humanizada nem em um cuidado mais efetivo,
como evidenciado pelos participantes deste estudo. Isso ocorre porque esse modelo tende
a fragmentar o cuidado em tarefas especificas, mediadas pela circulagdo das pessoas entre
diferentes consultérios (Campos, 2018), que, muitas vezes, nao se comunicam entre si nem
com os servicos da rede publica, também acessados pelos pacientes e seus familiares.

CONSIDERAGOES FINAIS

Esta pesquisa possibilitou compreender as experiéncias de familiares no acompanha-
mento de adultos com doenga cronica avangada em servicos da rede de atengdo as urgéncias
em saude. Como limitagdes, aponta-se a realiza¢ao de apenas uma observagdo simples ao
longo do percurso dos familiares e os participantes nao terem transitado por servicos da APS
no periodo, o que impossibilitou 0 acompanhamento nesse contexto.

Identificou-se que a rotina dos cuidadores ¢ impactada, gerando, em alguns casos, duplas
jornadas de trabalho, acarretando um quadro de sobrecarga fisica e emocional. Além disso, a
sobrecarga esteve associada a necessidade de interromper ou reduzir as atividades cotidianas,
incluindo a diminui¢ao da carga horéria de trabalho ou o abandono de ocupagées profissio-
nais, comprometendo a renda familiar.

Entre os principais desafios, percebe-se a dificuldade na continuidade do cuidado no
domicilio, frequentemente agravada pela auséncia de acompanhamento por parte da APS
que, por vezes. Diante disso, familiares acabam recorrendo novamente aos servigos de
emergéncia, os quais tendem oferecer, em suas perspectivas, respostas resolutivas frente as
demandas imediatas. Assim, evidencia-se a importancia da educagao desses familiares para a
compreensdo das atribuicdes de cada um dos pontos da rede de atengdo as urgéncias.

Em relagao as experiéncias dos familiares com os servigos, durante o periodo de hospi-
talizagdo, houve manifestacao quanto ao acolhimento e amparo proporcionado pela equipe
de saude. Ressalta-se, em especial, o acolhimento no ambito emocional, evidenciado pelo
respeito e pela escuta. A equipe foi frequentemente descrita como atenciosa e sensivel as
necessidades dos familiares, o que contribuiu para o fortalecimento do vinculo com os cuida-
dores e para a melhora na experiéncia vivenciada.

Evidenciou-se que os servi¢os de emergéncia, de modo geral, nao dispéem de condigdes
estruturais e organizacionais adequadas para a realiza¢do de um acolhimento efetivo. As
limitagoes identificadas nesta pesquisa, especialmente a elevada demanda e a precariedade
estrutural, comprometem o processo de transicao do cuidado, dificultando a superacio
da fragmentac¢ao da assisténcia e a comunica¢ao entre os diferentes pontos de atengdo da
RUE. Ainda assim, conclui-se que, embora tais servigos nem sempre consigam assegurar um
cuidado integral e continuo as pessoas com doengas cronicas avangadas e aos seus familiares,
as experiéncias de adoecimento foram marcadas pela percep¢do de acolhimento, disponibili-
dade e sensibilidade dos profissionais de saude.
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