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RESUMO 

Objetivo: conhecer a produção científica de abordagem qualitativa sobre cuidadores 

familiares de pacientes sob cuidados paliativos no domicílio e hospital. Métodos: trata-se de 

uma revisão integrativa da literatura, realizada com os descritores de cuidado paliativo, 

cuidados paliativos na terminalidade da vida, cuidadores, cuidadores familiares, serviços de 

assistência domiciliar, hospitais e hospital, no MEDLINE/PubMed Central e Web of Science. 

Resultados: os cuidadores familiares de pacientes sob cuidados paliativos enfrentam 

diferentes realidades nos cenários do domicílio e do hospital. No ambiente hospitalar é preciso 

avançar para acolher melhor as pessoas com doenças que ameaçam a vida e suas famílias, uma 

vez que poucos aspectos positivos e benéficos foram discutidos. Já em ambiente domiciliar, 

muitos cuidadores relataram que não 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. Conclusão: os cuidadores familiares não são o alvo principal das ações das equipes 

de saúde, sendo integrados aos cuidados paliativos muito mais como agentes para o alcance do 

bem-estar do doente.  

Descritores: cuidados paliativos, cuidadores, serviços de assistência 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 put in danger their lives and families, once 

that only a few positive aspects and benefits were discussed. At home environmen t, 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 care services, hospitals, nursing.  

FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES EN CUIDADOS PALIATIVOS 

DOMICILIARIOS Y HOSPITALARIOS: REVISIÓN INTEGRADORA 

RESUMEN 

Objetivo: conocer la producción científica de un abordaje cualitativo sobre cuidadores 

familiares de pacientes en cuidados paliativos domiciliarios y hospitalarios. Métodos: se trata 

de una revisión integrativa de la literatura, realizada con los descriptores cuidados paliativos, 

cuidados paliativos, cuidadores, cuidadores familiares, servicios de atención 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 

ámbito domiciliario y hospitalario. En el ambiente hospitalario es preciso avanzar para acoger 

mejor a las personas con enfermedades que amenazan la vida y sus familias, una vez que pocos 

aspectos positivos y benéficos fueron discutidos . Ya en ambiente domiciliar, muchos 

cuidadores relataron que no sabrían como harían para lidiar con las demandas de cuidado de 

una persona y mostraron dificultad en aceptar el papel de cuidador que le fue impuesto. 

Conclusión: generalmente, los cuidadores familiares no son el objetivo principal de las 

acciones de los equipos de salud, siendo integrados a los cuidados paliativos mucho más como 

agentes para el alcance de bienestar del enfermo.  

Palabras Clave: cuidados paliativos, cuidadores, servicios de atención de salud a domicilio, 

hospitales, enfermería. 

https://doi.org/10.5281/zenodo.7394991
https://orcid.org/0000-0002-5812-4079
https://orcid.org/0000-0002-5812-4079
https://orcid.org/0000-0002-5812-4079
https://orcid.org/0000-0002-8672-6907
https://orcid.org/0000-0002-8672-6907
https://orcid.org/0000-0001-6577-4435
https://orcid.org/0000-0001-6577-4435
https://orcid.org/0000-0002-7431-4577
https://orcid.org/0000-0002-7431-4577
https://orcid.org/0000-0002-7431-4577
https://orcid.org/0000-0002-8067-6195
https://orcid.org/0000-0002-8067-6195
https://revistas.uclave.org/


                              
Cuidadores familiares de pacientes sob cuidados paliativos no domicilio e hospital: Revisão intregativa  

Letícia Valente Dias; Stefanie Griebeler Oliveira; Berlanny Christina de Carvalho Bezerra; Graziela da Silva Schiller; Ernani 

Augusto Fraga da Fonseca.  

 

SAC 64 Salud, Arte y Cuidado; Vol. 15 (2) 63-74 Julio- Diciembre 2022 

ISSN N.º: 1856-9528   / ISSN: 2957-4463 (online) 

INTRODUÇÃO 

A Organização Mundial da Saúde (OMS) 

propõe que os cuidados paliativos constituam uma 

abordagem que visa à melhoria da qualidade de vida 

de pessoas em condições crônicas ou condições que 

limitam ou colocam a vida em risco. Para tal, eles 

devem ser adotados tão logo ocorra a identificação 

da doença, fornecidos em diferentes níveis de 

atenção à saúde e empregados em diferentes 

ambientes de cuidados, como serviços 

especializados, ambulatórios, unidades hospitalares 

até o domicílio dos pacientes(1). A atenção nesta 

abordagem direciona-se à pessoa com a doença e sua 

família, com redução do enfoque biomédico 

relativos ao órgão comprometido, idade ou tipo de 

doença (2). 

Nas últimas décadas, o domicílio tem sido 

considerado um local adequado e benéfico para os 

cuidados paliativos, o que torna a assistência 

domiciliar foco de diversos países, compondo 

inclusive, programações prioritárias da OMS. Sua 

indicação é pautada para o preenchimento das 

necessidades das pessoas portadoras de doenças 

crônicas, sustentando-se também em valores 

familiares e afetivos e em uma melhor qualidade de 

vida do paciente(3). 

Em contrapartida, o hospital tem sido foco 

de discussões a respeito de sua organização e papel 

no fornecimento de cuidado humanizado.  Esse 

cenário carrega algumas conotações, sendo 

comumente relacionado à cura, maior complexidade 

e uso de tecnologias para a manutenção e 

prolongamento da vida (4). 

Independentemente do local de atenção, os 

cuidadores familiares desempenham um importante 

papel ao cuidar de um paciente em situação de 

doença avançada(5). Ao longo do curso da doença, o 

paciente sob cuidados paliativos poderá necessitar 

de auxílio para realizar suas atividades, surgindo a 

figura do cuidador familiar, definido como aquele 

que atende ou cuida do outro acometido por qualquer 

tipo de deficiência ou incapacidade que dificulte ou 

impeça o desenvolvimento de suas atividades diárias 

ou suas relações sociais(6).  

Em muitas situações, tornar-se cuidador 

nem sempre é uma escolha, implicando em 

modificações na vida dos cuidadores que acabam 

esquecendo de si mesmos devido à sobrecarga e 

privações relacionadas a essa responsabilidade (7). 

Assim, estender de alguma forma, a abordagem dos 

cuidados paliativos voltados ao cuidador familiar 

poderá contribuir para a diminuição do sofrimento 

atrelado à função do cuidar. 

 Diante disso, buscou-se realizar uma 

revisão integrativa da literatura sobre o tema com o 

objetivo de conhecer a produção científica de 

abordagem qualitativa sobre cuidadores familiares 

de pacientes sob cuidados paliativos no domicílio e 

hospital. 

MATERIAIS E MÉTODOS 

Este artigo consiste em uma revisão integrativa 

que favorece a busca, a avaliação crítica e a síntese 

das evidências de um tema determinado, 

possibilitando a identificação de seu esta do atual do 

conhecimento e as lacunas teóricas remanescentes. 

Para tal, foram realizadas as seguintes etapas: 

identificação do tema e seleção da hipótese ou 

questão de pesquisa para a elaboração da revisão 

integrativa; estabelecimento de critérios para 

inclusão e exclusão de estudos/ amostragem ou 

busca na literatura; definição das informações a 

serem extraídas dos estudos 

selecionados/categorização dos estudos; avaliação 

dos estudos incluídos na revisão integrativa; 

interpretação dos resultados; e, apresentação da 

revisão/síntese do conhecimento (8). 

Foi utilizada a estratégia PICO (População; 

Intervenção; Comparação; e Outcomes) para 

formular  a   questão  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 

comparação, em relação ao espaço de cuidado, se 

domicílio ou hospital; e o quarto elemento (O), a  

síntese dos resultados. 

A fim de realizar as leituras possíveis a serem 

encontradas sobre a temática e identificar as lacunas 

de conhecimento, a pesquisa foi norteada pela 

seguinte questão: o que a produção científica com 

abordagem qualitativa tem apresentado e discutido 

sobre cuidadores familiares de pacientes sob 

cuidados paliativos no domicílio e no hospital? A 

opção por estudos qualitativos(9), deve-se a essas 

investigações possibilitarem a visualização da 

complexidade dos fenômenos ao centrarem -se no 

aprofundamento dos detalhes e estudo intensivo. 

Foram estabelecidos como critérios de inclusão: 

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 assistência o domicílio ou o hospital. 

Já os critérios de exclusão foram: pesquisas 

realizadas com cuidadores profissionais; cuidadores 

familiares de crianças ou adolescentes; e artigos do 

tipo reflexão, editorial e revisão de literatura. 

Optou-se por não estabelecer uma demarcação 

temporal para a seleção dos estudos, objetivando 

garantir a  obtenção de um panorama amplo das 

produções 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  março de 2021, assumindo duas 

estratégias (figura 1) com os seguintes termos e 

operadores boleanos: “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 

associação de palavras-chaves para integrar as 

estratégias de busca com descritores controlados 

visou atingir maior amplitude de resultados devido 

as mesmas serem utilizadas de maneira recorrente na 

literatura. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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 publicações duplicadas foram consideradas 

apenas uma vez, o que possibilitou a identificação de 

2.343 artigos. Destes, após leitura dos títulos e 

resumos, foram selecionados 289 para leitura na 

íntegra. Foram excluídos estudos cujas temáticas não 

respondiam ao objetivo da revisão, utilizavam 

abordagem quantitativa, incluíam cuidadores 

remunerados, profissionais de saúde ou cuidadores 

enlutados e textos indisponíveis para avaliação. 

Selecionou-se então 70(10-70) artigos para 

composição da amostra final.  O processo de seleção 

dos estudos é apresentado no fluxograma a seguir.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Figura 2 “Fluxograma de seleção dos estudos em março de 
2021” 

A bibliografia foi organizada por um revisor no 

programa Zotero®. Os artigos selecionados para 

compor a revisão integrativa tiveram seus dados 

dispostos em um quadro elaborado no programa 

Microsoft Excel 2010® contendo: título, autor, ano, 

revista país de origem, resultados, local do cuidado, 

participantes e desenho/perspectiva teórica. A 

síntese dos dados foi realizada por meio da análise 

por aproximação temática (80). 

RESULTADOS 

Entre os resultados, apresenta -se incialmente um 

quadro (figura 3) com: ano, revista, área de 

conhecimento, desenho/perspectiva teórica e 

participantes, caracterizando as publicações. Na 

sequência, as categorias temáticas produzidas, 

intituladas: Cuidadores familiares e cuidados 

paliativos no domicílio e Cuidados paliativos intra -

hospitalares e o cuidador familiar: desafios para 

efetivação. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Figura 3 “Caracterização dos estudos da revisão integrativa” 

 

Os artigos foram publicados no período de 2001 

a 2020, destacando-se com maior número de 

publicações o ano de 2018, com treze (55-67). Na 

sequência, com nove publicações, o ano de 2019 (68-

76), com sete(34-40) o ano de 2012; com cinco os anos 

de 2008(24-28) e de 2014(42-46), com quatro o ano de 

2003(14-17); com três os anos de 2004(18-20), de 2011(31-

33), de 2015(47-49), de 2017(52-54) e de 2020(77-79), já com 

duas publicações os anos de 2001 (10-11), de 2002(12-

13), de 2007(22-23), e de 2016(50-51).  

Quanto aos periódicos científicos, oito 

artigos foram publicados no Palliative 

Medicine(34,37,53,54,56,62,66,74); sete no Supportive Care 

in Cancer(11,18,21,39,47,57,70); seis no International 

Journal of Palliative Nursing (19,26,36,45-46,61); cinco no 

Palliative & Supportive Care(16,22,28,48-49); três no 

European Journal of Cancer Care (17,69,77), no 

Scandinavian Journal of Caring Sciences(12,15,23), no 

The American Journal of Hospice & Palliative 

Care(10,43-44), no BMC Palliative Care(55,68,71) e no 

Journal Of Hospice & Palliative Nursing (63,75,79).  

Com relação à área dos autores dos estudos, 

verificou-se a enfermagem em 28 publicações(12-

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 áreas 

interdisciplinares(10,15,18,22,30-31,34,37,40,42,44,46-49,52-

53,55,64-65,67,69,71-72,76,78); em 13 as autorias eram da 
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medicina (11,16,20-21,39,43,50,54,56, 62,68,70,77); e dois 

contaram com autores da psicologia (60,74). 

A maioria dos estudos foi desenvolvida 

apenas com cuidadores familiares, totalizando 47 (10-

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(13,21-22,30-31,34,43,50-51,54-55,59,62-

63,70-71,74,76).  

Alguns dos estudos tinham os cuidados 

paliativos para dois ou mais tipos de agravos. Em sua 

maioria, os cuidados paliativos foram voltados aos 

pacientes com câncer (n=43)(11-13,16-20,22,24,27,32,34-

35,39,42-45,47-48,50-61,63,66,69,70-71,73-74,76-78). 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 doenças neurológicas, três estudos foram 

realizados(45,48,60). Com foco em pacientes com 

esclerose múltipla (49) e insuficiência cardíaca(23) 

apenas uma publicada para cada. Os demais artigos 

(n=13)(14,21-22,26,28,37,43,51-52,67,72,75,79) não possuíam 

como intuito enfocar a determinada doença ou 

agravo.  

     Quanto ao local de realização das 

pesquisas, as publicações apresentam resultados 

referentes ao continente europeu (n=31)(11-12,15-18,20-

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)(13-14,19,22,24,27,30-

32,37,40,52,73,75,79), Oceania (n=13)(10,26,28,36,42,54-

56,62,68,70,74,76), América do Sul (n=5)(33,35,47,58,63); Ásia 

(n=5)(43,44,57,61,77) e África (n=1)(78). 

     Ressalta-se uma tendência de 

investigações a respeito dos cuidados paliativos 

realizados no espaço domiciliar, sendo este o cenário 

de 44 estudos incluídos na amostra desta revisão(10-

29,32-33,37-41,44-46,48-49,51-53,58-60,62,71,74-75,78-79). Já o 

ambiente hospitalar apresentou 25 estudos(30-31,34-

36,42-43,47,50,54-57,61,63-70,73,76-77) e apenas um estudo 

realizado nos dois ambientes(72).  

 

2.4.1 Cuidadores familiares e cuidados paliativos 

no domicilio 

 

Para as doenças em que os cuidados 

paliativos são indicados, possuir uma equipe de 

atendimento domiciliar é importante, garantindo 

sensação de conforto e segurança para paciente e 

família (21,63). A presença de um cuidador familiar é 

apontada como uma condição necessária para a 

manutenção do paciente em cuidados paliativos no 

domicílio(16-17,20,25,63). Para alguns cuidadores a 

participação nos cuidados do familiar doente gera 

sensação de dever cumprido, principalmente quando 

permanecer no domicílio representa a vontade do 

doente. O senso de dever com o outro faz com que 

alguns cuidadores suprimam seus próprios 

sentimentos e angústias a fim de manter atitudes 

positivas na presença do familiar acometido (44-45).  

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 

famílias(14,38,59). Isso pode trazer implicações na vida 

dos cuidadores familiares, visto que torna -se 

necessário reorganizar o espaço domiciliar para 

assemelhar-se a uma enfermaria hospitalar. A 

presença da tecnologia médica no domicílio é 

benéfica ao proporciona maior segurança ao 

paciente, porém pode gerar inseguranças ao cuidador 

familiar quanto ao manuseio de dispositivos sem o 

conhecimento técnico necessário (38,59). 

Desempenhar o papel de cuidador familiar 

geralmente não é uma escolha, pois os mesmos 

acabam desenvolvendo esse papel para suprir 

deficiências dos serviços de saúde. 

Estudos(13,26,28,32,37,45,52,58,79) apontam que os 

cuidadores podem apresentar desconforto e 

insegurança ao sentirem-se obrigados a  

desempenhar tarefas complexas, das quais não 

possuem formação específica, como a administração 

de medicamentos, o manejo de sintomas e os 

cuidados corporais.  

Frente à sobrecarga gerada, para alguns 

cuidadores familiares é apontada a falta de tempo e 

o desejo de descanso durante as ações de cuidado, 

mesmo que rapidamente, seja para participar de uma 

reunião fora de casa, interagir com a própria família, 

ou envolver-se em atividades sociais(22,48,49). Em 

estudo alemão(49), a  ausência constante de tempo 

para  si fez com que os cuidadores familiares 

negligenciem seus desejos e autocuidado. 

Assim, assumir o cuidado no domicílio 

implica em acúmulo de responsabilidades e desgaste 

do cuidador familiar, que passa a incluir em sua 

rotina além de seus compromissos, como trabalho e 

cuidado do lar, as demandas de cuidado do outro. Ou 

seja, simboliza uma mudança social, material e 

existencial que, em muitos casos, significa tornar o 

outro prioridade e postergar suas próprias 

necessidades(23,27,40,41,62,71,74).  

Necessidades emergem neste contexto tais 

como: fornecimento de conhecimento sobre o papel 

de cuidador no domicílio e sobre a condição de saúde 

do doente, inclusão das equipe de saúde nos 

cuidados (39,79), além de informação sobre os 

sistemas de apoio formais e informais disponíveis, e 

como acessá-los(19,74).  

Em relação 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 relação a 

mobilidade do cuidador no caminho de casa para o 

hospital que, por vezes, torna -se distante. Em 

contrapartida, destacou-se a dificuldade inicial em 

manusear dispositivos hospitalares no domicilio e a 

mudança repentina de rotina (71).  
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Assumir o cuidado no domicílio pode 

também trazer benefícios ao cuidador familiar. 

Dentre eles estão o estreitamento de laços familiares, 

a  descoberta de força emocional e habilidades físicas 

no gerenciamento dos cuidados do outro (14,22,78). 

Com relação ao apoio no domicílio, os 

cuidadores familiares apontam como possíveis 

fontes o núcleo familiar e a equipe de saúde de 

cuidados paliativos. A primeira fonte fornece escuta, 

encorajamento, e o fazer-se presente(44,74,75). Já a 

segunda é considerada pelos cuidadores familiares 

dos estudos como fundamentais no exercer de sua 

função, podendo apresentar-se com o fornecimentos 

de insumos, orientações, apoio emocional e auxílio 

em atividades do dia -a-dia (12,39,44,51,74).  

Apenas um estudo descreveu uma proposta 

de serviço domiciliar voltada exclusivamente para o 

cuidador familiar de pacientes sob cuidados 

paliativos. Nele, os cuidadores reconheceram-se 

como foco do serviço, contrapondo o habitual 

interesse dos profissionais de saúde pelos aspectos 

físicos do paciente(53). 

Entre as intervenções de enfermagem 

direcionadas aos cuidadores familiares foi apontada 

a massagem de tecidos moles. Tal prática 

proporcionou um tempo de afastamento das 

atividades de cuidado e das preocupações cotidianas, 

sendo interessante para a redução do estresse e 

sobrecarga (29). 

A morte no contexto dos cuidados 

paliativos domiciliares possui inúmeras implicações 

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 (11,15,33). Relatou-se 

também o desejo de passar pelo processo da morte 

no domicilio, por ser visto como seguro e ser 

idealizado como um lugar não problemático, de 

refúgio(71). 

Conversar sobre a morte com os cuidadores 

familiares configura-se como um desafio para as 

equipes de saúde, já  que essa temática é 

culturalmente evitada (10,75). Associado a isso, existe 

a dificuldade do cuidador em compartilhar seus 

sentimentos com seus parceiros ou parentes, 

principalmente em relação à morte(60). Nos casos em 

que a morte no domicílio é prevista ou representa um 

desejo do doente e da família, as equipes de cuidados 

paliativos podem contribuir para uma melhor 

experiência 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 família e equipe diminui a 

ocorrência de hospitalizações indesejadas(24,46,51). 

Após a morte do paciente, geralmente o 

cuidador familiar sente que perdeu sua 

funcionalidade e passa a ocupar, então, o papel de 

familiar enlutado. É relevante a adoção de cuidados 

no período de luto, como a participação em grupos 

visando o compartilhamento de experiências com 

pessoas em situações semelhantes(18). 

 

2.4.2 Cuidados paliativos intra-hospitalares e o 

cuidador familiar: desafios para efetivação 

 

As limitações físicas do cuidador para o 

desenvolvimento do cuidado e as dificuldades no 

manejo de sintomas como dor e ansiedade do 

paciente são possíveis gatilhos para a decisão da 

internação hospitalar(42). O processo de transição do 

domicílio para o hospital é, por vezes, marcado pelo 

sentimento de culpa e frustação por parte do 

cuidador, que pode considerar como uma falha em 

manter a pessoa em casa (36). Ademais, o cuidado no 

hospital requer a disponibilidade do cuidador 

familiar em manter-se afastado de casa, e de suas 

atividades domésticas e de trabalho (50).  

Há certa resistência dos cuidadores em 

migrar do domicílio para o hospital também por 

acreditarem que isso indica proximidade da perda do 

paciente, o que dificulta ver a internação sob um 

ponto de vista positivo(42). Essa relação da internação 

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 atenção à saúde(30,34,55-56).  

Estudo(56) que investigou a introdução de 

cuidados paliativos no hospital sob a perspectiva dos 

cuidadores familiares, mostrou que a desinformação 

é a motivação para recusar os cuidados paliativos 

inicialmente e que os familiares sentem-se 

impactados com a ideia. Outro estudo (77) nesta linha, 

mostrou que a interrupção de tratamentos, como o 

quimioterápico, deixou os cuidadores perplexos pois 

não aceitavam "perder a esperança" sobre a 

sobrevivência do familiar. 

Aquelas pessoas que estão no processo de 

transição para virar um cuidador familiar deparam-

se com a necessidade de abandonar suas antigas 

funções e ocupações, ou parte delas, para assumir 

uma nova realidade. Com isso, surge o aumento da 

sobrecarga ao longo do tempo e da evolução da 

doença com privação de atividades de lazer e de 

descanso, preocupações constantes com o paciente, 

aumento do estresse e preparação para aceitação da 

morte(64). 

A desinformação sobre os cuidados 

paliativos hospitalares conduzem a compreensão que 

tal abordagem é desenvolvida em instituições 

destinadas apenas para esse fim, como hospices ou 

casas de apoio, e que equivalem a cuidados menores 

e menos complexos. Isso torna comum que 

cuidadores familiares não reconheçam medidas 

paliativas como uma especialidade complexa (54). Em 

contrapartida, ao perceberem os benefícios dos 
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cuidados paliativos no espaço hospitalar os 

cuidadores gostariam que os mesmos tivessem sido 

indicados mais precocemente pela equipe(43). 

Alguns cuidadores de pacientes sob 

cuidados paliativos evidenciam a necessidade de 

maiores explicações sobre o enfrentamento e 

compreensão da doença, além da carência de 

instruções sobre as formas de enfrentar a própria 

experiência como cuidador e seus sentimentos, bem 

como de informação do hospital acerca dos 

procedimentos, diagnóstico, tratamento e alta (69). 

Já em outros estudos(66-68,70) os cuidadores 

relataram receber suporte suficiente, dando enfoque 

para os cuidados paliativos e para os profissionais 

como uma de suas principais fontes de apoio. 

Possuíam a sensação de serem vistos além do 

paciente e de sentirem-se seguros. Apesar da maioria 

haver boa relação cuidador-paciente, alguns 

sentiam-se tristes quando o próprio paciente os 

criticavam. Enfatiza -se também o papel de 

voluntários para ouvi-los possibilitando que 

expressem suas frustrações ou questões não 

relacionadas ao paciente. 

O papel da enfermagem nos cuidados 

paliativos intra-hospitalares foi alvo de investigação 

em um estudo(35). Nele identificou-se que o 

enfermeiro além de se ocupar de ações de cuidado 

direto ao paciente, também atua em questões 

administrativas, organizacionais e de infraestrutura 

do ambiente. Assim, o enfermeiro é apontado como 

um importante agente na promoção da humanização 

desse espaço, uma vez que pode interferir na 

adequação das normas institucionais, bem como na 

elaboração de um plano de cuidados incluindo os 

cuidadores familiares de pacientes sob cuidados 

paliativos(73). 

Quando os cuidadores familiares são 

cônjuges dos pacientes sob cuidados paliativos, 

alguns estudos(57) apontam as particularidades 

relacionadas a esse tipo de vínculo e o cuidado no 

contexto hospitalar. Considera -se importante que o 

casal possa dar continuidade no relacionamento 

durante a internação. Quando os profissionais 

reconhecem as capacidades dos cônjuges para 

trabalhar o enfrentamento do processo de fim de 

vida, é possível que os cuidadores se sintam ativos 

auxiliando em seu enfrentamento, beneficiando a 

família no período 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 encorajados e em paz consigo 

mesmos. Durante a internação, paciente e família 

podem desenvolver ou intensificar a fé e 

proporcionar maiores reflexões sobre a vida (47,61). 

Outro estudo(76) delineou como pacientes e 

cuidadores podem ter visões divergentes sobre a 

espiritualidade e práticas relacionadas, afirmando 

diversas definições de cuidado espiritual 

previamente relatadas na literatura de cuidados 

paliativos. Enquanto questões espirituais é aspecto 

fundamental para algumas pessoas que enfrentam 

doenças avançadas, outros não relatam essa 

necessidade. 

Outra questão a ser discutida é o preparo 

para o retorno ao domicílio. Durante a internação 

hospitalar é garantido o suporte no gerenciamento de 

sintomas e fornecimento de cuidados pela equipe, o 

que reduzirá após a alta hospitalar, devido à falta de 

acompanhamento de uma equipe de saúde no 

domicílio. As lacunas no planejamento da alta 

hospitalar são um dos problemas enfrentados pelos 

cuidadores, que diminui a qualidade de vida dos 

pacientes e família (31). 

DISCUSSÃO 

 Observou-se que os picos de publicações 

ocorreram em diferentes anos, como em 2018, 

liderando o número de publicações, seguido de 2019, 

2012 e 2008. Em 2002 a OMS atualizou o conceito 

de cuidados paliativos para  cuidados que melhoram 

a qualidade de vida dos doentes e suas famílias, 

abordando os problemas associados às doenças que 

ameaçam a vida, prevenindo e aliviando o 

sofrimento por meio da identificação precoce, 

avaliação e tratamento de dor e demais sintomas(81). 

Em 2005 foi fundada no Brasil a  Academia Nacional 

de Cuidados Paliativos (ANCP)(82) que objetivando 

promover o desenvolvimento dos Cuidados 

Paliativos no país e visando direcionar-se assistência 

em saúde que alie ciência a respostas ao sofrimento, 

criou o Manual de Cuidados Paliativos (2012), 

dando continuidade ao trabalho que se iniciou em 

2009, com o lançamento da primeira edição (83). Estes 

e outros exemplos podem ter impulsionado as 

investigações em cuidados paliativos no Brasil e no 

mundo.  

Em relação aos periódicos, os específicos 

da área de cuidados paliativos são os mais 

frequentes, como o Palliative Medicine, Supportive 

Care in Cancer, International Journal of Palliative 

Nursing, Palliative & Supportive Care. Conforme 

revisão de escopo(84), os cuidados paliativos 

consistem em abordagem interdisciplinar centrada 

no paciente com doença avançada e sua família. Tal 

abordagem visa proporcionar qualidade de vida e 

alívio do sofrimento através do controle geral dos 

sintomas e respeito aos valores e crenças. 

Segundo a OMS(81), o cuidado paliativo 

amplia a qualidade de vida de pessoas que sofrem 

problemas associados a enfermidades ameaçadoras 

da vida. A atuação da equipe de cuidados paliativos 

é responsável por prevenir e diminuir o sofrimento 
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por meio da identificação prematura, avaliação 

precisa e tratamento da dor. Os cuidados paliativos, 

está bastante associado a doenças crônicas, como 

demências, esclerose múltipla, Doença de 

Parkinson, artrite reumatoide, doença pulmonar 

obstrutiva crônica, diabetes e outras patologias. 

Assim, por seu avanço vertiginoso e degenerativo, as 

condições crônicas promovem demanda por cuidado 

contínuo e permanente. 

Portanto, os cuidados paliativos objetivam 

garantir a  melhor qualidade de vida às pessoas em 

fase terminal, através de ações terapêuticas 

idealizadas por equipe multiprofissional. Inserido na 

equipe multidisciplinar, o enfermeiro tem destaque 

no campo dos cuidados paliativos, sendo deu papel 

atuar em prol da comunicação eficaz, aberta e 

adaptada ao contexto terapêutico, visando à 

negociação de metas assistenciais acordadas com o 

paciente e sua família de modo a coordenar o 

cuidado planejado. Ademais, a  atuação da equipe de 

enfermagem é primordial para proporcionar conforto 

ao paciente e sua família, ajudando-os a vivenciarem 

o processo de morrer com dignidade, e a utilizarem, 

da melhor forma possível, o tempo que lhes resta (83). 

 Entre os participantes, o maior número de 

estudos no campo de cuidados paliativos, centra -se 

em escutar os cuidadores familiares. Esses são 

fundamentais para o cuidado e para o apoio do 

familiar adoecido, passando a ser incluídos na 

biopolítica da atenção domiciliar ao longo dos anos, 

destacando-se a crescente produção de saber 

a respeito dos cuidadores de pacientes sob cuidados 

paliativos (85). O cuidador sofre com as 

manifestações da doença e está sujeito a sentimentos 

de impotência, angústia, e preocupação frente à 

criticidade do estado de saúde e possibilidade da 

morte, é ele quem está mais próximo e dedicado ao 

doente (86-87). 

A enfermagem se fez presente nos estudos 

desta revisão integrativa. Estudo (88) delineou o papel 

do enfermeiro durante a sua atuação na equipe de 

cuidados paliativos, ressaltando-se a preocupação do 

enfermeiro em manter o conforto, qualidade de vida, 

cuidado humanizado e comunicação, tanto em 

relação ao paciente, quando à equipe 

multiprofissional.  

Estudo(89) realizado com pacientes 

oncológicos em cuidados paliativos demonstram ver 

na equipe de enfermagem uma relação de confiança 

e cuidado, promovendo a diminuição do sofrimento 

e medo. Além disso, foi relatado pelos pacientes o 

desejo de passar os últimos dias ao lado de 

familiares.  

O agravo mais frequente das pessoas que 

receberam cuidados paliativos nos estudos desta 

revisão é o câncer. Segundo estudo histórico (90) a  

respeito da relação do câncer 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 

doença maligna avançada e o manejo de seus 

sintomas tornou-se o centro dos cuidados 

oncológicos modernos. Em 2014 (1), os cuidados 

paliativos incluem outros agravos crônicos, tais 

como demências, esclerose múltipla, Doença de 

Parkinson, artrite reumatoide, doença pulmonar 

obstrutiva crônica, diabetes, cirroses hepáticas, HIV 

e doenças cardíacas. 

A maior frequência de estudos no campo 

dos cuidados paliativos ocorreu na Europa, podendo 

isso ocorrer, por este campo de saber ter se originado 

lá, conforme aponta estudo(90).   

Os cuidados paliativos no hospital geram 

sentimentos para os cuidadores, como o de 

impotência por sentirem-se incapazes de manter a 

pessoa no domicílio, e também, sentimento de 

proximidade da morte, por conta das intercorrências. 

Há também possibilidade de desconhecimento em 

relação aos cuidados paliativos serem entendidos 

como cuidados menos complexos aos ofertados em 

ambiente hospitalar. Por outro lado, alguns 

participantes dos estudos também relataram sentir-se 

apoiados por voluntários, profissionais de saúde e 

estreitaram sua fé com Deus. O preparo para retornar 

ao domicilio foi apontado como positivo. 

As questões identificadas nesta revisão de 

literatura no que diz respeito aos cuidados paliativos 

no ambiente hospitalar mostra que ainda é preciso 

avançar muito para melhor acolher as pessoas com 

doenças que ameaçam a vida e suas famílias, pois 

poucos aspectos positivos e benéficos foram 

discutidos. Estudo qualitativo sobre cuidados 

paliativos no ambiente hospitalar(91) compreendeu os 

domínios importantes para ofertar cuidados 

paliativos hospitalares, como: comunicação e 

tomada de decisão compartilhada; atendimento 

especializado; ambiente adequado para atendimento; 

envolvimento da família em prestação de cuidados; 

assuntos financeiros; manutenção do senso de 

identidade própria; minimização da sobrecarga; 

cuidado respeitoso e compassivo; confiança nos 

médicos e manutenção da segurança do paciente e 

prevenção de danos. 

Já em ambiente domiciliar, é grande a 

prevalência de pacientes oncológicos que necessitam 

de cuidados paliativos. Muitos cuidadores relataram 

que não saberiam como fariam para lidar com as 

demandas de cuidado de pessoa e mostraram 

dificuldade em aceitar o papel de cuidador que lhe 

foi imposto. Ademais, a  alta hospitalar foi relatada 

como uma “vitória”, já  que o domicílio é retratado 

como lugar menos problemático, porém, com o 

tempo o ambiente domiciliar tornou-se local de 

isolamento e insegurança para o cuidador, tendo em 

vista a extrema sobrecarga e responsabilidades.  
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Segundo estudo(92), os cuidadores e as 

famílias se sentem abalados em primeiro momento, 

recorrendo de suas forças internas para tentar 

compreender o que está por vir como técnica de 

amparar-se nesta nova realidade. Ademais, as 

demandas de cuidados podem representar desafio à 

família, pela sobrecarga e abalo econômico familiar, 

onde muitas famílias utilizam-se de crenças 

religiosas e espirituais para enfrentar tal momento. 

CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Conhecer a produção científica a respeito 

dos cuidadores familiares de pacientes sob cuidados 

paliativos no domicílio e no hospital contribui para a 

identificação das questões atreladas a essas pessoas, 

desafios enfrentados e práticas que vêm sendo 

adotadas.  

O cenário domiciliar, tido como mais 

humanizado, exige esforço do cuidador, pois ele 

precisa atender as necessidades do paciente durante 

maior período do dia. Já no hospital é possível a 

transferência de algumas ações do cuidador para os 

profissionais de saúde, mas as práticas ligadas 

culturalmente ao contexto hospitalar podem gerar 

dificuldades para a aplicabilidade dos cuidados 

paliativos. 

Os cuidadores familiares têm sido incluídos 

nos cuidados paliativos como extensão das equipes 

de saúde a fim de contribuir para o bem-estar do 

doente. Assim, esse público geralmente não é o foco 

das intervenções. 

Entre as lacunas identificadas nesta 

investigação estão estudos que apontem 

intervenções direcionadas aos cuidadores familiares 

com enfoque no autocuidado, bem como 

aprofundamento dos aspectos conflitivos da relação 

cuidador-paciente em cuidados paliativos. 

Reforçam-se a importância da 

multidimensionalidade dos cuidados paliativos e a 

integração do cuidador familiar como pessoa que 

necessita de atenção para que possa seguir 

desenvolvendo sua função sem que tenha sua saúde 

prejudicada. 
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