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RESUMO

Objetivo: conhecer a producédo cientifica de abordagem qualitativa sobre cuidadores
familiares de pacientes sob cuidados paliativos no domicilio e hospital. Métodos: trata-se de
uma revisdo integrativa da literatura, realizada com os descritores de cuidado paliativo,
cuidados paliativos na terminalidade da vida, cuidadores, cuidadores familiares, servigos de
assisténciadomiciliar, hospitais e hospital, no MEDLINE/PubMed Central e Web of Science.
Resultados: os cuidadores familiares de pacientes sob cuidados paliativos enfrentam
diferentes realidades nos cenarios do domicilio e do hospital. No ambiente hospitalar é preciso
avancar para acolher melhor as pessoas com doencas que ameagam a vida e suas familias, uma
vez que poucos aspectos positivos e benéficos foram discutidos. Ja em ambiente domiciliar,
muitos cuidadores relataram que ndo saberiam como fariam para lidar com as demandas de
cuidado de uma pessoa e mostraram dificuldade em aceitar o papel de cuidador que lhe foi
imposto. Concluséo: os cuidadores familiares ndo séo o alvo principal das a¢fes das equipes
de saude, sendo integrados aos cuidados paliativos muito mais comoagentes para o alcance do
bem-estar do doente.

Descritores: cuidados paliativos, cuidadores, servigos de assisténcia domiciliar, hospitais,
enfermagem.

FAMILY CAREGIVERS OF PATIENTS UNDER PALLIATIVE CARE AT HOME
AND HOSPITAL: INTEGRATIVE REVIEW
ABSTRACT

Aim: to know the scientific production of a qualitative approach on family caregivers of
patients under palliative care at home and in hospital. Methods: this is an integrative literature
review, performed with descriptors palliative care, hospice care, caregivers, family caregivers,
home care services, hospitals and hospital in the MEDLINE/PubMed Central and Web of
Science. Results: family caregivers of patients under palliative care face different realities in
the home and hospital settings. In hospital environments is necessary to advance in order to
shelter better the individuals with diseases which putin danger their lives and families, once
that only a few positive aspects and benefits were discussed. At home environment, several
carers have reported that they would not know how to deal with the care demands of an
individual and have shown difficulty in accepting the role of carer which was imposed.
Conclusion: the family carers are not the main aim of actions of health teams, being integrated
to palliative cares much more often as agents to obtain the wellbeing of the sick individual.
Keywords: palliative care, caregivers, home careservices, hospitals, nursing.

FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES EN CUIDADOS PALIATIVOS
DOMICILIARIOS Y HOSPITALARIOS: REVISION INTEGRADORA
RESUMEN

Objetivo: conocer la produccion cientifica de un abordaje cualitativo sobre cuidadores
familiares de pacientes en cuidados paliativos domiciliarios y hospitalarios. Métodos: se trata
de unarevision integrativa de la literatura, realizada con los descriptores cuidados paliativos,
cuidados paliativos, cuidadores, cuidadores familiares, servicios de atencién domiciliaria,
hospitales y hospital en MEDLINE/PubMed Central y Web of Science. Resultados: los
cuidadores familiares de pacientes en cuidados paliativos enfrentan diferentes realidades en el
ambito domiciliario y hospitalario. En el ambiente hospitalario es preciso avanzar para acoger
mejor a las personas con enfermedades que amenazan laviday sus familias, una vez que pocos
aspectos positivos y benéficos fueron discutidos. Ya en ambiente domiciliar, muchos
cuidadores relataron que no sabrian como harian para lidiar con las demandas de cuidado de
una personay mostraron dificultad en aceptar el papel de cuidador que le fue impuesto.
Conclusion: generalmente, los cuidadores familiares no son el objetivo principal de las
acciones de los equipos de salud, siendo integrados a los cuidados paliativos mucho mas como
agentes parael alcance de bienestar del enfermo.

Palabras Clave: cuidados paliativos, cuidadores, servicios de atencion de salud a domicilio,
hospitales, enfermeria.
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INTRODUCAO MATERIAIS E METODOS

A Organizac¢do Mundial da Saude (OMS)
propde que os cuidados paliativos constituam uma
abordagem que visa a melhoria da qualidade de vida
de pessoas em condicGes crénicas ou condicdes que
limitam ou colocam a vida em risco. Para tal, eles
devem ser adotados tdo logo ocorra a identificacdo
da doenca, fornecidos em diferentes niveis de
atencdo a salde e empregados em diferentes
ambientes de  cuidados, como  servigos
especializados, ambulatérios, unidades hospitalares
até o domicilio dos pacientes). A atencido nesta
abordagem direciona-se a pessoa com a doengae sua
familia, com redu¢do do enfoque biomédico
relativos ao 6rgdo comprometido, idade ou tipo de
doenga®.

Nas Ultimas décadas, o domicilio tem sido
considerado um local adequado e benéfico para os
cuidados paliativos, 0 que torna a assisténcia
domiciliar foco de diversos paises, compondo
inclusive, programacdes prioritdrias da OMS. Sua
indicacdo é pautada para o preenchimento das
necessidades das pessoas portadoras de doengas
cronicas, sustentando-se também em valores
familiares e afetivose em uma melhor qualidade de
vida do paciente®,

Em contrapartida, o hospital tem sido foco
de discussdes a respeito de sua organizacgdo e papel
no fornecimento de cuidado humanizado. Esse
cenario carrega algumas conotacBes, sendo
comumente relacionado a cura, maiorcomplexidade
e uso de tecnologias para a manutencdo e
prolongamento da vida®,

Independentemente do local de atengéo, os
cuidadores familiares desempenham um importante
papel ao cuidar de um paciente em situacdo de
doenga avancada®. Ao longo do curso da doenga, o
paciente sob cuidados paliativos podera necessitar
de auxilio para realizar suas atividades, surgindo a
figura do cuidador familiar, definido como aquek
que atende ou cuida do outro acometido por qualquer
tipo de deficiéncia ou incapacidade que dificulte ou
impeca o desenvolvimento de suasatividades diaras
ou suasrelagdes sociais(®).

Em muitas situagdes, tornar-se cuidador
nem sempre & uma escolha, implicando em
modificacBes na vida dos cuidadores que acabam
esquecendo de si mesmos devido a sobrecarga e
privacbes relacionadas a essa responsabilidade(.
Assim, estender de alguma forma, a abordagem dos
cuidados paliativos voltados ao cuidador familiar
podera contribuir para a diminuicdo do sofrimento
atrelado a funcdo do cuidar.

Diante disso, buscou-se realizar uma
revisdo integrativa da literatura sobre o tema com o
objetivo de conhecer a producdo cientifica de
abordagem qualitativa sobre cuidadores familiares
de pacientes sob cuidados paliativos no domicilio e
hospital.

Este artigo consiste em uma revisdo integrativa
que favorece a busca, a avaliagdo critica e a sintese
das evidéncias de um tema determinado,
possibilitando a identificacdo de seu estado atualdo
conhecimento e as lacunas tedricas remanescentes.
Para tal, foram realizadas as seguintes etapas:
identificacdo do tema e selecdo da hipdtese ou
questdo de pesquisa para a elaboracdo da revisdo
integrativa; estabelecimento de critérios para
inclusdo e exclusdo de estudos/ amostragem ou
busca na literatura; definicdo das informac0es a
serem extraidas dos estudos
selecionados/categorizagdo dos estudos; avaliagdo
dos estudos incluidos na revisdo integrativa;
interpretacdo dos resultados; e, apresentacdo da
revisdo/sintese do conhecimento®).

Foi utilizada a estratégia PICO (Populacio;
Intervencdo; Comparagdo; e Outcomes) para
formular a questdo de pesquisa. Assim, o P
consiste no cuidador familiar de pacientes sob
cuidados paliativos; o segundo I na abordagem de
cuidado utilizada aos cuidadores; (C) controle ou
comparacdo, em relacdo ao espaco de cuidado, se
domicilio ou hospital; e o quarto elemento (O), a
sintese dos resultados.

A fim de realizar as leituras possiveis a serem
encontradassobre a tematica e identificaraslacunas
de conhecimento, a pesquisa foi norteada pela
seguinte questdo: o que a producdo cientifica com
abordagem qualitativa tem apresentado e discutido
sobre cuidadores familiares de pacientes sob
cuidados paliativos no domicilio e no hospital? A
opcdo por estudos qualitativos®), deve-se a essas
investigacGes possibilitarem a visualizacdo da
complexidade dos fendmenos ao centrarem-se no
aprofundamento dos detalhes e estudo intensivo.

Foram estabelecidos como critérios de inclusdo:
estudos que abarquem cuidadores familiares de
pacientes adultos em cuidados paliativos; com
pacientes desde que incluam em sua amostra
cuidadores familiares; abordagem qualitativa; ter
como local de assisténcia o domicilio ou o hospital.
J4 os critérios de exclusdo foram: pesquisas
realizadas com cuidadores profissionais; cuidadores
familiares de criancas ou adolescentes; e artigos do
tipo reflexdo, editorial e revisdo de literatura.

Optou-se por ndo estabelecer uma demarcacdo
temporal para a selecdo dos estudos, objetivando
garantir a obtencdo de um panorama amplo das
producdes sobre cuidadores familiares em cuidados
paliativos.

As buscas foram realizadas no motor de busca
US National Library of Medicine National Institutes
of Health (PUBMED) e base de dados Web of
Science, em marco de 2021, assumindo duas
estratégias (figura 1) com os seguintes termos e
operadoresboleanos: “Palliative Care” OR “Hospice
Care” AND “Caregivers” OR “Family Caregivers”
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AND “Home Care Services”; e “Palliative Care” OR
“Hospice Care” AND “Caregivers” OR “Family
Caregivers” AND “Hospitals” OR “Hospital”. A
associacdo de palavras-chaves para integrar as
estratégias de busca com descritores controlados
visou atingir maior amplitude de resultados devido
asmesmasserem utilizadas de maneira recorrente na
literatura.

1 : Bloco A Boleano Bloco B Boleano Bloco €
Caregivers
Palliative Care g'. s
(Descritor (Descritor) Home Care
OR Services
OR AND . AND 5
T Family (Descritor)
Caregivers
(Descritor) &
(Palavra-chave)
2 Bloco A Boleano Bloco B Boleano Bloco C
Caregivers
Palliative Care (Desfrlitorr) Hospitals
(Descritor) e (Descritor)
OR AND Fandy AND OR
Hospice Care Coregivers Hospital
(Descritor) g (Palavra-chave)
(Palavra-chave)

Figura 1.- “Quadro das estratégias de busca utilizadas na
Pubmed e na Web of Science ”

Foram localizados um total de 3.142 artigos,
sendo 1.739 na PUBMED e 1403 na Web of Science.
As publicacdes duplicadas foram consideradas
apenasumayvez,o que possibilitou a identificacdo de
2.343 artigos. Destes, apo6s leitura dos titulos e
resumos, foram selecionados 289 para leitura na
integra. Foram excluidos estudos cujas tematicas ndo
respondiam ao objetivo da revisdo, utilizavam
abordagem quantitativa, incluiam cuidadores
remunerados, profissionais de salde ou cuidadores
enlutados e textos indisponiveis para avaliacdo.
Selecionou-se  entdo 700979  artigos  para
composi¢do da amostra final. O processo de sele¢do
dos estudos é apresentado no fluxograma a seguir.

‘ Revisiio de Literatura - marqo/2021 |

PUBMED H Bases de Dados Utilizadas |_| Web of Science |

5 holeanos: “Palliative Care™ OR “Hospic
AND “Home
ers” OR “Family Care

Resultados PUBMED: 1.739 Resultados Web of Science
1.403

Total de titulos ¢ resumos lidos apds a identificagdio e

givers” OR
e AND

¢ “Palliative
ers” AND “Hospitals” OR “Hospital”

exclusio de estudos duplicados: 2.343

o de literatura.

espondiam

Figura 2 “Fluxograma de selecdo dos estudos em marco de
20217

A bibliografia foi organizada por um revisor no
programa Zotero®. Os artigos selecionados para
compor a revisdo integrativa tiveram seus dados

dispostos em um quadro elaborado no programa
Microsoft Excel 2010® contendo: titulo, autor, ano,
revista paisde origem, resultados, local do cuidado,
participantes e desenho/perspectiva teérica. A
sintese dos dados foi realizada por meio da analise
por aproximacao tematica €0,

RESULTADOS

Entre os resultados, apresenta-se incialmente um
quadro (figura 3) com: ano, revista, &area de
conhecimento, desenho/perspectiva tedrica e
participantes, caracterizando as publicagdes. Na
sequéncia, as categorias tematicas produzidas,
intituladas: Cuidadores familiares e cuidados
paliativos no domicilio e Cuidados paliativos intra-
hospitalares e o cuidador familiar: desafios para
efetivacdo.

Desenho/ perspectiva
Ano Revista Area tesrica Participantes
4 The American Journal of Cuidadores familiares (35) de
200102 2 Interdisciplinar  Estudo qualitativo Y eras )
Hospice & Palliative Care pacientes terminais.
v
XD LA Cuidadores familiares (18) de
. utilizando a Teoria
200144 Supportive Care in Cancer Medicina pacientes com cancer (16) e outros
Fundamentada nos
(02) com doenga n3o especificada
Dados
o Scandinavian Journal of Cuidadores familiares (11) de
2002 Enfermagem  Estudo qualitativo .
Caring Sciences pacientes com cancer.
., Journalof Pain and Symptom Cuidadores familiares (33) e pacientes
20026 Enfermagem  Estudo qualitativo =
Management com céncer (52)
Faido litative Cuidadores familiares (60) de
& studo qualitativ :
200369 Journal of Palliative Care Enfermagem Sk padientes com doenga n3o
utiizando etnografia
especificados.
Estudo qualitativo
4«  Scandinavian journalof wtilizando a Teoria Cuidadores familiares (13) de
20037 Interdisciphinar
Caring Sciences Fundamentada nos pacientes terminas.
Dados.
. Estudo qualitativo) Cuidadores familiares (19) de
200379 Palliative & SupportiveCare  Medicina auaate 3
Hermenéutica pacientes com cancer
,,  European Journal of Cancer i Cuidadores familiares (6) de pacientes
2003 Enfermagem A
Care Fenomenologia com cancer.
. Estudo qualtativo) Cuidadores famiiares (39) de
2004%"  SupportiveCarein Cancer  Interdisciphinar oy / 9
Fenomenologia. pacientes com cancer.
International Journal of dores famifiares (43) d
200479 ey Enfermagem Estudo qualitativo  Colacores Sumplarss (4:) 06
Palliative Nursing pacientes com tumor cerebral maligno.

Figura 3 “Caracterizacgio dos estudos da revisio integrativa”

Os artigos foram publicadosno periodo de 2001
a 2020, destacando-se com maior nimero de
publicacBes o ano de 2018, com treze®567), Na
sequéncia, com nove publicacdes, o ano de 20196
76), com sete(®4-49) g ano de 2012; com cinco os anos
de 2008(24-28) ¢ de 2014(42-%) com quatro o ano de
200314-1); com trés osanos de 2004 (18-20) de 201161
33) de 2015¢749), de 20176254 ¢ de 2020077), jacom
duas publicacdes os anos de 200110-1) de 2002(1%
13) de 2007(22-23) e de 2016(50-5D),

Quanto aos periddicos cientificos, oito
artigps  foram  publicados no Palliative
Medicine(34.375354.56.626674): sete no Supportive Care
in Cancer(11.18.21394757.70): spjs no International
Journal of Palliative Nursing(19.2636,45-4661): cinco no
Palliative & Supportive Care(622284849) tygs no
European Journal of Cancer Care(7:89.7) no
Scandinavian Journal of Caring Sciences(12.1523) no
The American Journal of Hospice & Palliative
Care(1043-4) no BMC Palliative Care®56871) e no
Journal Of Hospice & Palliative Nursing(63.75.79),

Comrelacdo a area dosautores dos estudos,
verificou-se a enfermagem em 28 publicacdes®®
14,17,19,23—29,32—33,35—36,38,41,45,51,57—58,61,63,66,73,75,79), em 26

as autorias eram de areas
interd isciplina res(lO,lE,18,22,30—31,34,37,40,42 44 ,46-49,52-

5355,64-6567,69.71-7276.78); em 13 as autorias eram da
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medicina(l1,16,2(}21,39,43,50,54,56, 62,68,70,77)- e dois

contaram com autores da psicologia (69.74),

A maioria dos estudos foi desenvolvida
apenascom cuidadores familiares, totalizando 47 @
12,14—20,23—29,32—33,35—42,44—49,52—53,56—58,60—61,64,66,69,75,77—79)_
Outros 18 foram desenvolvidos com cuidadores
familiares e pacientes(13'21'22'30'31'34-43’50'51’54’5559’62'
63,70—71,74,76)_

Alguns dos estudos tinham os cuidados
paliativos para dois ou maistiposde agravos. Em sua
maioria, os cuidados paliativos foram voltados aos
pacientes com cancer (n=43)(11-13.16-20222427,3234-
35,39,42-45,47-48,50—61,63,66,69,70—71,73—74,7&78)_ Os cuidadores

de doentes em fase terminal foram foco de estudos
(n:16)(10,15,25,29,30-31,33,36,38,40-41,46,62,64»65,68). Com foco
em doengas neurolégicas, trés estudos foram
realizados54860, Com foco em pacientes com
esclerose multipla®® e insuficiéncia cardiaca®
apenas uma publicada para cada. Os demais artigos
(n=13)(1421-2226283743 516267727579 njo possuiam
como intuito enfocar a determinada doenga ou
agravo.

Quanto ao local de realizacdo das
pesquisas, as publicacBes apresentam resultados
referentes ao continente europeu (n=31)1-12.15-1820-
21,23,25,29,34,38-39,41,45—46,48-51,53,59-60,64—67,69,71-72)’ seguido

pela América do Norte (n=15)(13-141922242730-
32,374052737579)  Qgceania (n=13)(10.26,28,364254-
56’6258:70’7476),América do Sul (n:5)(33,35,47,58,63); Asa
(n:5)(43,44,57,61,77) e Africa (n:l)(78)_

Ressalta-se ~uma  tendéncia  de
investigacbes a respeito dos cuidados paliativos
realizados no espaco domiciliar, sendo este o cenério
de 44 estudos incluidos na amostra desta revisd o>
29,32—33,37—41,44»46,48—49,51—53,58—60,62,71,74—75,78—79)_ Ja 0

ambiente hospitalar apresentou 25 estudos(@0-313+
36,42-434750,5457,61,63-70,7376-77) o apenas um estudo

realizado nos dois ambientes(72,

2.4.1 Cuidadores familiarese cuidados paliativos
no domicilio

Para as doencas em que 0s cuidados
paliativos sdo indicados, possuir uma equipe de
atendimento domiciliar é importante, garantindo
sensacao de conforto e seguranca para paciente e
familia@183), A presenca de um cuidador familiar é
apontada como uma condicdo necessaria para a
manutencdo do paciente em cuidados paliativos no
domicilio(16-17.202563)  para alguns cuidadores a
participacdo nos cuidados do familiar doente gera
sensacao de devercumprido, principalmente quando
permanecer no domicilio representa a vontade do
doente. O senso de dever com o outro faz com que
alguns cuidadores suprimam seus proprios
sentimentos e angustias a fim de manter atitudes
positivas na presenca do familiar acometido 4445),

A possibilidade de acompanhamento
domiciliar de uma equipe de cuidados paliativos
possibilita a entrada de tecnologia médica e
materiais hospitalares para dentro da casa das
familias43859, Isso pode trazerimplicacdes na vida
dos cuidadores familiares, visto que torna-se
necessario reorganizar o espaco domiciliar para
assemelhar-se a uma enfermaria hospitalar. A
presenca da tecnologia médica no domicilio é
benéfica ao proporciona maior seguranca ao
paciente, porém pode gerarinsegurancasao cuidador
familiar quanto ao manuseio de dispositivos sem o
conhecimento técnico necessario (38:59),

Desempenhar o papel de cuidador familiar
geralmente ndo é uma escolha, pois 0s mesmos
acabam desenvolvendo esse papel para suprir
deficiéncias dos servicos de salde.
Estudos(13,26,28,32,37,45,52,58,79) apontam que 0s
cuidadores podem apresentar desconforto e
inseguranca ao  sentirem-se  obrigados a
desempenhar tarefas complexas, das quais ndo
possuem formacao especifica, como a administracdo
de medicamentos, 0 manejo de sintomas e 0s
cuidadoscorporais.

Frente a sobrecarga gerada, para alguns
cuidadores familiares é apontada a falta de tempo e
0 desejo de descanso durante as agdes de cuidado,
mesmo que rapidamente, seja para participarde uma
reunido fora de casa, interagir com a prépria familia,
ou envolver-se em atividades sociais?24849, Em
estudo alemao®9d, a auséncia constante de tempo
para si fez com que os cuidadores familiares
negligenciem seus desejose autocuidado.

Assim, assumir o cuidado no domicilio
implica em acimulo de responsabilidades e desgaste
do cuidador familiar, que passa a incluir em sua
rotina além de seus compromissos, como trabalho e
cuidado do lar,asdemandasde cuidado do outro. Ou
seja, simboliza uma mudanca social, material e
existencial que, em muitos casos, significa tornar o
outro prioridade e postergar suas préprias
n(—Z‘CeSSidadeS(23'27*40*41'62'71’74).

Necessidades emergem neste contexto tais
como: fornecimento de conhecimento sobre o papel
de cuidadorno domicilio e sobre a condicdo de satde
do doente, inclusdo das equipe de salde nos
cuidados (279 além de informacdo sobre os
sistemas de apoio formaise informaisdisponiveis, e
como acessa-los974),

Em relacdo a alta hospitalar, foi relatada
ansiedade para sair do ambiente hospitalar, devido
ao paciente sentir-se mais seguro em casa, por
facilitar visitas dos amigos e em relagdo a
mobilidade do cuidador no caminho de casa para 0
hospital que, por vezes, torna-se distante. Em
contrapartida, destacou-se a dificuldade inicial em
manusear dispositivos hospitalares no domicilio ea
mudanca repentina de rotina (1),
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Assumir o cuidado no domicilio pode
também trazer beneficios ao cuidador familiar.
Dentre eles estdo o estreitamento de lagos familiares,
a descoberta de forca emocional e habilidades fisicas
no gerenciamento dos cuidados do outro(14.2278),

Com relagdo ao apoio no domicilio, os
cuidadores familiares apontam como possiveis
fontes o nlcleo familiar e a equipe de salde de
cuidados paliativos. A primeira fonte fornece escuta,
encorajamento, e o fazer-se presente474.7) Ji a
segunda é considerada pelos cuidadores familiares
dos estudos como fundamentais no exercer de sua
funcgéo, podendo apresentar-se com o fornecimentos
de insumos, orientac¢des, apoio emocional e auxilio
em atividades do dia-a-dia(1239445174),

Apenasum estudo descreveu uma proposta
de servico domiciliar voltada exclusivamente parao
cuidador familiar de pacientes sob cuidados
paliativos. Nele, os cuidadores reconheceram-se
como foco do servigo, contrapondo o habitual
interesse dos profissionais de salde pelos aspectos
fisicos do paciente(®3),

Entre as intervencdes de enfermagem
direcionadas aos cuidadores familiares foi apontada
a massagem de tecidos moles. Tal préatica
proporcionou um tempo de afastamento das
atividades de cuidado e das preocupagdes cotidianas,
sendo interessante para a redugdo do estresse e
sobrecarga @9,

A morte no contexto dos cuidados
paliativosdomiciliares possui inimeras implicacdes
para o cuidador familiar, podendo conduzir ao
surgimento  de  sentimentos complexos e
ambivalentes, que implicam no desafio de manter-se
equilibrado diante da carga de cuidados e a
capacidade de lidar com a perda®115:3) Relatou-se
também o desejo de passar pelo processo da morte
no domicilio, por ser visto como seguro e ser
idealizado como um lugar nao problematico, de
refligiod),

Conversarsobre a morte com os cuidadores
familiares configura-se como um desafio para as
equipes de salde, j& que essa temaética ¢é
culturalmente evitada@9.7), Associado a isso, existe
a dificuldade do cuidador em compartilhar seus
sentimentos com seus parceiros ou parentes,
principalmente em relacdo a morte(®®, Nos casosem
que a morte no domicilio é prevista ou representa um
desejo do doente e da familia, asequipes de cuidados
paliativos podem contribuir para uma melhor
experiéncia desse processo. Para tal, os cuidadores
familiares necessitam de preparo para compreender
antecipadamente as perspectivas e objetivos do
cuidado em final de vida. A efetividade do processo
comunicativo entre familia e equipe diminui a
ocorréncia de hospitalizagdes indesejadas(44651),

Ap6s a morte do paciente, geralmente o
cuidador familiar sente que perdeu sua
funcionalidade e passa a ocupar, entdo, o papel de

familiar enlutado. E relevante a adogao de cuidados
no periodo de luto, como a participa¢do em grupos
visando o compartilhamento de experiéncias com
pessoasem situages semelhantes8),

2.4.2 Cuidados paliativos intra-hospitalares e o
cuidador familiar: desafios para efetivacédo

As limitacOes fisicas do cuidador para o
desenvolvimento do cuidado e as dificuldades no
manejo de sintomas como dor e ansiedade do
paciente sdo possiveis gatilhos para a decisdo da
internagdo hospitalar?. O processo de transigdo do
domicilio para o hospitalé, por vezes, marcado pelo
sentimento de culpa e frustagdo por parte do
cuidador, que pode considerar como uma falha em
mantera pessoa em casa®9. Ademais, o cuidado no
hospital requer a disponibilidade do cuidador
familiar em manter-se afastado de casa, e de suas
atividades domésticase de trabalho®0,

H& certa resisténcia dos cuidadores em
migrar do domicilio para o hospital também por
acreditarem que isso indica proximidade da perda do
paciente, o que dificulta ver a internacdo sob um
ponto de vista positivo®2), Essa rela¢do da internagio
hospitalar com a morte é frequentemente motivada
pelo desconhecimento de terminologias médicas
utilizadas nesse local, bem como do significado do
termo cuidados paliativos e da sua aplicabilidade
nesse ponto da atencéo a salide®03455-56),

Estudo®8 que investigou a introducio de
cuidados paliativos no hospitalsob a perspectiva dos
cuidadores familiares, mostrou que a desinformacao
é a motivagdo para recusar os cuidados paliativos
inicialmente e que os familiares sentem-se
impactados com a ideia. Outro estudo(?) nesta linha,
mostrou que a interrupgdo de tratamentos, como o
quimioterapico, deixou os cuidadores perplexos pois
ndo aceitavam "perder a esperanca” sobre a
sobrevivéncia do familiar.

Aquelas pessoas que estdo no processo de
transicao para virar um cuidador familiar deparam-
se com a necessidade de abandonar suas antigas
funcdes e ocupacdes, ou parte delas, para assumir
uma nova realidade. Com isso, surge 0 aumento da
sobrecarga ao longo do tempo e da evolugdo da
doenca com privacdo de atividades de lazer e de
descanso, preocupacdes constantes com o paciente,
aumento do estresse e preparagao para aceitacdo da
morte®4),

A desinformacdo sobre os cuidados
paliativos hospitalares conduzema compreensdo que
tal abordagem é desenvolvida em institui¢des
destinadas apenas para esse fim, como hospices ou
casasdeapoio, e que equivalem a cuidados menores
e menos complexos. Isso torna comum que
cuidadores familiares ndo reconhegcam medidas
paliativas como uma especialidade complexa®¥. Em
contrapartida, ao perceberem os beneficios dos
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cuidados paliativos no espago hospitalar os
cuidadores gostariam que 0s mesmos tivessem sido
indicados mais precocemente pela equipe“3).

Alguns cuidadores de pacientes sob
cuidados paliativos evidenciam a necessidade de
maiores explicacbes sobre o enfrentamento e
compreensdo da doenc¢a, além da caréncia de
instrugdes sobre as formas de enfrentar a prépria
experiéncia como cuidador e seus sentimentos, bem
como de informacdo do hospital acerca dos
procedimentos, diagndstico, tratamento e alta (9.

J& em outros estudos(6-6870) os cuidadores
relataram receber suporte suficiente, dando enfoque
para os cuidados paliativos e para os profissionais
como uma de suas principais fontes de apoio.
Possuiam a sensacdo de serem vistos além do
paciente e de sentirem-se seguros. Apesarda maiorna
haver boa relacdo cuidador-paciente, alguns
sentiam-se tristes quando o proprio paciente 0s
criticavam. Enfatiza-se também o papel de
voluntarios para ouvi-los possibilitando que
expressem suas frustracdes ou questdes ndo
relacionadasao paciente.

O papel da enfermagem nos cuidados
paliativosintra-hospitalares foi alvo de investigacéo
em um estudo®%. Nele identificou-se que o
enfermeiro além de se ocupar de ac¢des de cuidado
direto ao paciente, também atua em questdes
administrativas, organizacionais e de infraestrutura
do ambiente. Assim, o enfermeiro é apontado como
um importante agente na promog¢ao da humanizagéo
desse espago, uma vez que pode interferir na
adequacéo das normas institucionais, bem como na
elaboracdo de um plano de cuidados incluindo os
cuidadores familiares de pacientes sob cuidados
paliativos(73),

Quando os cuidadores familiares sao
conjuges dos pacientes sob cuidados paliativos,
alguns estudos®”) apontam as particularidades
relacionadas a esse tipo de vinculo e o cuidado no
contexto hospitalar. Considera-se importante que o
casal possa dar continuidade no relacionamento
durante a internacdo. Quando os profissionais
reconhecem as capacidades dos cdnjuges para
trabalhar o enfrentamento do processo de fim de
vida, é possivel que os cuidadores se sintam ativos
auxiliando em seu enfrentamento, beneficiando a
familia no periodo antes e depois da morte.

No que tange as estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos cuidadores no
hospital, a espiritualidade e a religiosidade foi
apontada como recurso frequentemente utilizado.
Conversar sobre Deus foi uma das possibilidades
encontradas para sentirem-se confortados e uma
forma de sentirem-se encorajadose em paz consigo
mesmos. Durante a internacdo, paciente e familia
podem desenvolver ou intensificar a fé e
proporcionar maiores reflexdes sobre a vida 47:61),

Outro estudo(7® delineou como pacientes e
cuidadores podem ter visdes divergentes sobre a
espiritualidade e praticas relacionadas, afirmando
diversas  definicbes de cuidado espiritual
previamente relatadas na literatura de cuidados
paliativos. Enquanto questdes espirituais € aspecto
fundamental para algumas pessoas que enfrentam
doencas avancadas, outros néo relatam essa
necessidade.

Outra questdo a ser discutida é o preparo
para o retorno ao domicilio. Durante a internacdo
hospitalaré garantido o suporte no gerenciamento de
sintomase fornecimento de cuidados pela equipe, 0
que reduzird apo6sa alta hospitalar, devido a falta de
acompanhamento de uma equipe de salde no
domicilio. As lacunas no planejamento da ala
hospitalar sao um dos problemas enfrentados pelos
cuidadores, que diminui a qualidade de vida dos
pacientese familia @),

DISCUSSAO

Observou-se que o0s picos de publicagfes
ocorreram em diferentes anos, como em 2018,
liderando o nimero de publicacdes, seguido de 2019,
2012 e 2008. Em 2002 a OMS atualizou o conceito
de cuidados paliativos para cuidados que melhoram
aqualidadedevida dos doentes e suas familias,
abordando os problemas associados as doengas que
ameacam a vida, prevenindo e aliviando o
sofrimento por meio da identificacdo precoce,
avaliacdo etratamento de dor e demais sintomas(®b,
Em 2005 foifundadano Brasila Academia Nacional
de Cuidados Paliativos (ANCP)(®2) que objetivando
promover o desenvolvimento dos Cuidados
Paliativosno paise visando direcionar-se assisténcia
em salde que alie ciéncia a respostasao sofrimento,
criou o Manual de Cuidados Paliativos (2012),
dando continuidade ao trabalho que se iniciou em
2009, com o langamentoda primeira edicAd0®3, Estes
e outros exemplos podem ter impulsionado as
investigacGes em cuidados paliativos no Brasil e no
mundo.

Em relagdo aos periddicos, os especificos
da area de cuidados paliativos sdo os mais
frequentes, como o Palliative Medicine, Supportive
Care in Cancer, International Journal of Palliative
Nursing, Palliative & Supportive Care. Confome
revisio de escopo®, os cuidados paliativos
consistem em abordagem interdisciplinar centrada
no paciente com doenca avancadae sua familia. Tal
abordagem visa proporcionar qualidade de vida e
alivio do sofrimento através do controle geral dos
sintomase respeito aosvalores e crengas.

Segundo a OMS®D), o cuidado paliativo
amplia a qualidade de vida de pessoas que sofrem
problemas associados a enfermidades ameacadoras
davida. A atuagdo da equipe de cuidados paliativos
é responsavel por prevenir e diminuir o sofrimento
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por meio da identificacdo prematura, avaliagdo
precisa e tratamento da dor. Os cuidados paliativos,
estd bastante associado a doencas cronicas, como
deméncias, esclerose maultipla, Doenca de
Parkinson, artrite reumatoide, doenca pulmonar
obstrutiva cronica, diabetes e outras patologias.
Assim, porseu avanco vertiginoso e degenerativo, as
condigBes cronicas promovem demanda por cuidado
continuo e permanente.

Portanto, os cuidados paliativos objetivam
garantir a melhor qualidade de vida as pessoas em
fase terminal, através de acBes terapéuticas
idealizadas porequipe multiprofissional. Inserido na
equipe multidisciplinar, o enfermeiro tem destaque
no campo dos cuidados paliativos, sendo deu papel
atuar em prol da comunicacdo eficaz, aberta e
adaptada ao contexto terapéutico, visando a
negociacdo de metas assistenciais acordadas com o
paciente e sua familia de modo a coordenar o
cuidado planejado. Ademais,a atuacdo da equipe de
enfermagem é primordial para proporcionar conforto
ao paciente e sua familia, ajudando-os a vivenciarem
0 processo de morrer com dignidade, e a utilizarem,
da melhor forma possivel, o tempo que lhes resta (83,

Entre os participantes, 0 maior nimero de
estudos no campo de cuidados paliativos, centra-se
em escutar os cuidadores familiares. Esses sdo
fundamentais para o cuidado e para o apoio do
familiar adoecido, passando a ser incluidos na
biopolitica da atengdo domiciliar ao longo dos anos,
destacando-se a crescente produ¢do de saber
a respeito dos cuidadores de pacientes sob cuidados
paliativos ©%. O cuidador sofre com as
manifestacfes da doenca e esta sujeito a sentimentos
de impoténcia, angustia, e preocupacdo frente a
criticidade do estado de salde e possibilidade da
morte, é ele quem estd mais proximo e dedicado ao
doente (86-87),

A enfermagem se fez presente nos estudos
desta revisdo integrativa. Estudo(®® delineou o papel
do enfermeiro durante a sua atuagdo na equipe de
cuidados paliativos, ressaltando-se a preocupacgdodo
enfermeiro em mantero conforto, qualidade de vida,
cuidado humanizado e comunicacdo, tanto em
relacdo ao paciente, quando a equipe
multiprofissional.

Estudo®® realizado com  pacientes
oncoldgicos em cuidados paliativos demonstram ver
na equipe de enfermagem uma relagdo de confianca
e cuidado, promovendo a diminuigdo do sofrimento
e medo. Além disso, foi relatado pelos pacientes o
desejo de passar os ultimos dias ao lado de
familiares.

O agravo mais frequente das pessoas que
receberam cuidados paliativos nos estudos desta
revisdo é o cancer. Segundo estudo historico®® a
respeito da relacdo do cancer com os cuidados
paliativos, na década de 60, o governo pouco se
interessava em investimentos para pessoas que

estivessem experimentando o processo de morrer.
Somente em 1999, investimentos foram
direcionados para os hospices na Inglaterra e em
apenas quatro décadas, o cuidado de pacientes com
doenca maligna avancada e o manejo de seus
sintomas tornou-se o centro dos cuidados
oncolégicos modernos. Em 2014®), os cuidados
paliativos incluem outros agravos cronicos, tais
como deméncias, esclerose multipla, Doenca de
Parkinson, artrite reumatoide, doenca pulmonar
obstrutiva cronica, diabetes, cirroses hepéticas, HIV
e doencascardiacas.

A maior frequéncia de estudos no campo
dos cuidados paliativos ocorreu na Europa, podendo
isso ocorrer, por este campo de saberterse originado
la, conforme aponta estudo®9,

Os cuidados paliativos no hospital geram
sentimentos para os cuidadores, como o de
impoténcia por sentirem-se incapazes de manter a
pessoa no domicilio, e também, sentimento de
proximidade da morte, porconta das intercorréncias.
Ha também possibilidade de desconhecimento em
relacdo aos cuidados paliativos serem entendidos
como cuidados menos complexos aos ofertados em
ambiente hospitalar. Por outro lado, alguns
participantes dosestudostambém relataram sentir-se
apoiados por voluntarios, profissionais de salde e
estreitaram sua fé com Deus. O preparo para retomar
ao domicilio foi apontado como positivo.

As questdes identificadas nesta revisdo de
literatura no que diz respeito aos cuidados paliativos
no ambiente hospitalar mostra que ainda é preciso
avangar muito para melhor acolher as pessoas com
doencgas que ameagam a vida e suas familias, pois
poucos aspectos positivos e benéficos foram
discutidos. Estudo qualitativo sobre cuidados
paliativos no ambiente hospitalar®Y compreendeu os
dominios importantes para ofertar cuidados
paliativos hospitalares, como: comunicacdo e
tomada de decisdo compartilhada; atendimento
especializado; ambiente adequado para atendimento;
envolvimento da familia em prestacdo de cuidados;
assuntos financeiros; manutencdo do senso de
identidade prépria; minimizacdo da sobrecarg;
cuidado respeitoso e compassivo; confianca nos
médicos e manutencdo da seguranc¢a do paciente e
prevencao de danos.

J& em ambiente domiciliar, é grande a
prevaléncia de pacientesoncoldgicos que necessitam
de cuidados paliativos. Muitos cuidadoresrelataram
que ndo saberiam como fariam para lidar com as
demandas de cuidado de pessoa e mostraram
dificuldade em aceitar o papel de cuidador que Ihe
foi imposto. Ademais, a alta hospitalar foi relatada
como uma “vitéria”, ja que o domicilio ¢ retratado
como lugar menos problematico, porém, com o
tempo o ambiente domiciliar tornou-se local de
isolamento e inseguranga para o cuidador, tendoem
vista a extrema sobrecarga e responsabilidades.
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Segundo estudo®?), os cuidadores e as
familias se sentem abalados em primeiro momento,
recorrendo de suas forcas internas para tentar
compreender 0 que estd por vir como técnica de
amparar-se nesta nova realidade. Ademais, as
demandas de cuidados podem representar desafio a
familia, pela sobrecarga e abalo econémico familiar,
onde muitas familias utilizam-se de crencgas
religiosas e espirituais para enfrentartalmomento.

CONSIDERACOES FINAIS

Conhecer a producéo cientifica a respeito
dos cuidadores familiares de pacientes sob cuidados
paliativosno domicilio e no hospital contribui para a
identificacdo dasquestdesatreladasa essas pessoas,
desafios enfrentados e praticas que vém sendo
adotadas.

O cenério domiciliar, tido como mais
humanizado, exige esforco do cuidador, pois ele
precisa atender as necessidades do paciente durante
maior periodo do dia. J& no hospital é possivel a
transferéncia de algumas ag¢des do cuidador para os
profissionais de saude, mas as praticas ligadas
culturalmente ao contexto hospitalar podem gerar
dificuldades para a aplicabilidade dos cuidados
paliativos.

Os cuidadores familiarestém sido incluidos
nos cuidados paliativos como extensdo das equipes
de salde a fim de contribuir para o bem-estar do
doente. Assim, esse publico geralmente ndo é o foco
dasintervencgdes.

Entre as lacunas identificadas nesta
investigacdo  estdo  estudos que  apontem
intervengdes direcionadasaos cuidadores familiares
com enfoque no autocuidado, bem como
aprofundamento dos aspectos conflitivos da relagdo
cuidador-paciente em cuidados paliativos.

Reforgcam-se a importancia da
multidimensionalidade dos cuidados paliativos e a
integracdo do cuidador familiar como pessoa que
necessita de atencdo para que possa seguir
desenvolvendo sua funcdo sem que tenha sua saude
prejudicada.
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