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RESUMO

FONTANA, A. P. Cuidados paliativos no ambito domiciliar na perspectiva de
cuidadores familiares de pessoas com cancer: revisao integrativa da literatura.
2014. 81f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias Ambientais e Saude) — Pontificia
Universidade Catolica de Goias, Goiénia, 2014.

As neoplasias sdo as condicbes cronicas que mais matam mundialmente,
consideradas como a segunda maior causa de mortes em paises desenvolvidos e
em desenvolvimento. Assim, o processo de morrer por cancer se torna mais
evidente na atualidade, sendo necessaria uma visdo ampla sobre o acolhimento de
pacientes e familiares que vivenciam esse processo, marcado por desafios, tendo a
familia o papel fundamental nos cuidados prestados. O presente estudo trata-se de
uma revisdo integrativa que teve como objetivo analisar as evidéncias disponiveis
sobre os cuidados paliativos domiciliares de pessoas adultas e idosas com cancer,
na perspectiva do cuidador familiar. A amostra foi constituida por 23 artigos
cientificos publicados nos idiomas inglés e portugués, nas bases de dados LILACS,
MEDLINE, no PUBMED e CINAHL, entre 2004 a 2013. Os artigos analisados
descreveram a experiéncia dos cuidados paliativos domiciliares de pessoas adultas
e idosas na terminalidade da vida na perspectiva dos familiares. Os resultados estao
organizados em trés unidades tematicas: caracteristicas gerais das publicagdes;
Experiéncias vivenciadas frente aos cuidados paliativos domiciliares e Estratégias de
intervengdes em saude. A maioria dos artigos foi publicada em inglés (78,3%), entre
2007 e 2009 (43,5%), sendo a enfermagem a area de conhecimento que mais
pesquisou a tematica (52,2%). Trata-se de um tema pesquisado, principalmente, por
canadenses (26,1%) e brasileiros (21,7%). A experiéncia do cuidado paliativo
domiciliar foi descrita em 19 artigos, sendo que 15 (78,9%) sdo com delineamento
qualitativo, que focaram a realidade social vivenciada por familias de pessoas
adultas ou idosas com cancer em fase terminal. Foram descritos aspectos positivos,
negativos e os desafios para o cuidado paliativo no ambito domiciliar. Quanto aos
aspectos positivos, os pesquisadores descreveram experiéncias relacionadas a
autoeficacia, ao crescimento pessoal, a melhora na relagado familiar e a satisfagao
com os servicos de saude. Ja como aspectos negativos, os pesquisadores
descreveram experiéncias relacionadas a sofrimento emocional, sobrecarga de
trabalho, condi¢des financeiras, quebra das relagbes familiares e insatisfagdo com
os servigos de saude. E os desafios identificados foram adaptar-se a nova realidade,
compreender o processo de terminalidade e apoio de uma equipe multidisciplinar.
Quanto as intervengcdes em saude direcionadas para o cuidado paliativo domiciliar,
foram identificadas estratégias para assistir o familiar que vivencia esse processo de
adoecimento do ente querido, assim como orientagbes das praticas de cuidados,
que os familiares poderao realizar. Concluiu-se que familiares necessitam de suporte
profissional por meio de orientagdes no inicio do tratamento dos cuidados paliativos,
permitindo acesso a educagao e gestdo do tempo e recursos para que possam
diminuir a probabilidade de sequelas biopsicossociais negativas.

Palavras-chave: Cuidados. Oncologia. Terminalidade.



ABSTRACT

FONTANA, A. P. Palliative care in the home environment from the perspective
of family caregivers of people with cancer: a literature review. 2014. 79f. Thesis
(MS in Environmental and Health Sciences) - Catholic University of Goias, Goiania,
2014.

Neoplasms are chronic conditions that kill most globally considered as the second
leading cause of death in developed and developing countries. Thus the process of
dying from cancer becomes more evident today, a wide view over the reception of
patients and families who experience this process, marked by challenges, having the
key role in the family care is needed. This study is about an integrative review aimed
to examine the available evidence on palliative care at home for older people and
adults with cancer, in the perspective of the caregiver. The sample consisted of 23
scientific articles published in English and Portuguese languages, in LILACS,
MEDLINE, PUBMED and CINAHL from 2004 to 2013 articles analyzed described the
experience of home-based palliative care for adults and older people in terminally of
life in the family's perspective. The results are organized into three thematic units:
general characteristics of the publications; Experiences across the home hospice and
Strategies of health interventions. Most articles were published in English (78.3%)
between 2007 and 2009 (43.5%), and nursing area of knowledge that most
researched subject (52.2%). It is a researched mainly by Canadians (26.1%) and
Brazilians (21.7%) theme. The experience of palliative care, was described in 19
articles, 15 of which (78.9%) are in qualitative design, which focused on the social
reality experienced by families of adults or older people with terminal cancer.
Positive, negative aspects and challenges for palliative care in the home environment
were described. On the positive side the researchers described related to self-
efficacy, personal growth experiences, improved family relationships and satisfaction
with health services. Already as negatives researchers described experiences related
to emotional distress, overwork, financial conditions, breaking of family relationships
and dissatisfaction with health services. And the challenges identified were the new
reality adapt, understand the process of terminal illness and support of a
multidisciplinary team. Regarding health interventions directed to the palliative care
strategies were identified to assist the family which lives this disease process of their
loved one as well as the practical guidelines of care that family members may hold. It
was concluded that families need professional support through guidance at the
beginning of treatment to palliative care enabling access to education and
management of time and resources so that they can decrease the likelihood of
negative biopsychosocial sequelae.

Keywords: Care. Oncology. Terminality.
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1 INTRODUGAO
1.1 Contextualizagao do problema

Entre as condigdes crbnicas que mais matam e geram demandas
assistenciais estdo as neoplasias, reconhecidas mundialmente como a segunda
maior causa de morte em paises desenvolvidos. Nos paises em desenvolvimento,
as neoplasias estdo entre as doengas crdnicas que geram incapacidades e que
poderdo trazer repercussdes relevantes para o processo de morrer (OLIVEIRA;
FERREIRA; REZENDE, 2013; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013).

No ano 2008, o céancer foi responsavel pela morte de mais de 7,6 milhdes de
pessoas e a tendéncia sera chegar a 13,1 milhdes de mortes até o ano 2030.
Estimou-se que desses 7,6 milhdes de mortes, 1,37milhdes foram decorrentes do
cancer de pulmao, 736 mil do cancer de estdmago, 695 mil do cancer de figado, 608
de cancer colorretal, 458 mil de cancer de mama e 275 mil mortes de cancer do colo
do utero, sendo a faixa etaria mais acometida a partir dos 50 anos e aumentando
gradativamente, a partir dos 70 anos (ASSIS et al.,, 2011; KURTZ et al., 2010;
WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013).

Os estudos cientificos nacionais e internacionais apontam que o processo de
morrer por cancer € marcado por uma série de desafios impostos as pessoas e aos
seus familiares relacionados, principalmente, ao enfrentamento do processo saude e
doenca que demandara cuidado especializado do ambito hospitalar ao contexto
domiciliar. Os pacientes e familiares, desde o diagndstico do cancer, vivenciam
sentimentos de medo da morte, tristeza, revolta e angustia relacionados tanto ao

diagnostico da enfermidade quanto a possibilidade de morrer, além do desgaste
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fisico, financeiro e emocional (FRATEZI; GUTIERREZ, 2011; MENEZES et al.,
2007).

O avanco tecnoldgico trouxe beneficios importantes para o enfrentamento do
processo de morrer por cancer, no entanto, muitas vezes, os profissionais de saude
incorporam apenas o0s beneficios técnicos em detrimento dos aspectos
humanisticos, deixando de acolher, informar e oferecer a possibilidade de escolha
do local de enfrentamento do processo de morrer. Esse € o debate atual sobre
promover uma morte digna ou prolongar o sofrimento sem o nivel de cuidado
condizente com as necessidades da pessoa e da familia que tera um papel
fundamental nesse processo (GUERRA; GALLO; MENDONCA, 2005; SILVA;
HORTALE, 2006).

O prognostico de terminalidade ou de morte € percebido quando nao se pode
fazer mais nada, do ponto de vista médico, para a recuperacdo da pessoa que
vivencia o processo de doencga, sendo realizados, somente cuidados que minimizem
0s sinais e sintomas que a doencga pode provocar, além de receber cuidados
especificos e tratamento diferenciado por parte dos familiares. A situacdo de
terminalidade da vida, ou fora de possibilidade terapéutica, deve ser compreendida
como o momento em que o prognostico € a morte (MENDES; LUSTOSA;
ANDRADE, 2009; OLIVEIRA; BRETAS; YAMAGUTI, 2007).

Dentro desse processo, a familia exerce o papel fundamental, visto que
devera reconhecer os significados relativos ao viver e ao morrer do ente querido, na
tentativa de poder desenvolver agdes que minimizem o sofrimento observado,
minimizando a sobrecarga espiritual, mental e fisica dentro do contexto familiar.
Nessa perspectiva, a familia podera ver esse momento de maneira negativa, fator

que impossibilitaria um cuidado de qualidade dentro de suas capacidades ou
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positiva, que possibilitaria por parte do familiar, ter controle da situagcdo e poder
prestar um cuidado humanizado, vivenciando momentos de satisfagcdo e de dever
cumprido (FRATEZI; GUTIERREZ, 2011).

Em algumas situagcbes clinicas, a gravidade do céncer e a extensdo da
doenca colocam a pessoa e sua familia frente a situacéo de terminalidade da vida
que podera ocorrer em dias, semanas, meses ou anos dependendo de uma série de
variaveis, tais como, as condi¢des clinicas, a qualidade do acesso ao cuidado na
rede de atencdo a saude, o cuidado no ambito domiciliar, entre outros, o modo de
enfrentar essa situacdo depende de varios fatores, tais como o papel
desempenhado, o impacto da doencga para cada um dos componentes familiares,
pois ingressam em um mundo novo, marcado por sentimentos de medo, ansiedade
e, até mesmo, culpa por nao conseguir mudar a situagdo vivenciada,
desestruturando a familia (SOUSA; FARIA, 2011).

A familia, seja ela biolégica ou adquirida, esta inserida nesse contexto, porque
convive a maior parte do tempo com a pessoa, sabendo identificar facilmente suas
angustias, peculiaridades, desejos e necessidades, bem como as alteragdes fisicas
e emocionais que ocorrem durante esse processo. E de extrema importancia que a
familia seja preparada/acolhida para enfrentar a fase terminal pela qual passa o seu
ente querido (ANCP, 2009).

Os estudos cientificos apontam que a familia precisa ser melhor
acompanhada nesse processo para que a experiéncia de cuidar de um ente querido
em situagdo de terminalidade seja vivenciada com menor nivel de sofrimento
possivel. Nesse momento, tanto o paciente quanto os familiares devem receber o

apoio e o acolhimento para que haja a efetiva promogao dos cuidados paliativos,
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que visam de forma positiva um cuidado humanizado, integral e interdisciplinar a
pessoa com cancer e seu nucleo familiar (CAPELLO et al., 2012).

Em oncologia, os cuidados paliativos buscam aliviar e ndo curar os sintomas
causados pela enfermidade e seu tratamento, auxiliando a pessoa a viver mais
confortavelmente, por meio do alivio de problemas fisicos, psicossociais e
espirituais. Esses cuidados sédo reconhecidos como uma necessidade humanitaria e
sua implantacdo deve ser estendida ao ambiente domiciliar, de modo que possa
promover a integragcdo do individuo enfermo e sua familia (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2013).

O objetivo principal do cuidado paliativo é prestar o cuidado humanizado,
evitar infeccdes hospitalares e diminuir gastos, além de auxiliar a pessoa a promover
o autocuidado e melhorar a capacidade para o desempenho das atividades diarias e
contribuir para que os membros da familia enfrentem esse processo de modo
favoravel que nado prejudique a sua qualidade de vida durante essa experiéncia
(ALBURQUEQUE; ARAUJO, 2011; BRASIL, 2012; OLIVEIRA, 2008).

Assim, o cuidado paliativo € reconhecido como um modelo de atencédo a
saude de pessoas com cancer para o qual sdao considerados elementos
fundamentais: o controle da dor, o apoio a pessoa com cancer e a sua familia.
Nesse modelo de atencdo a saude, o objetivo principal € minimizar o sofrimento e
possibilitar a dignidade no processo de morrer. Apesar de ser esse um assunto
muito discutido, ainda existem poucos estudos que aprofundam e descrevem sobre
a terminalidade da vida por cancer no espaco domiciliar. Os pesquisadores
descrevem a necessidade de aprofundar essa discussao, visto que deverdao ser
inseridos do inicio do tratamento terapéutico at¢é o momento da morte

(VASCONCELOQS et al., 2013).
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Os cuidados paliativos deveriam necessariamente ser oferecidos, portanto,
desde o inicio do prognostico de terminalidade, principalmente quando relacionada
as doencas crdnicas ndo transmissiveis, como as neoplasias, sendo assim,
considerada a quarta diretriz que compde o tratamento dessas doencas, associado
com a prevengao, o diagndstico e o tratamento. Apesar disso, ainda, percebe-se
que, nos paises em desenvolvimento, ha uma estagnagdo desse processo, sendo
esse aplicado somente quando ndo existe mais possibilidade terapéutica de
tratamento (BRASIL, 2012).

Apesar das evidéncias cientificas apontarem a importancia da familia no
processo de cuidar de pessoas com cancer em situagdo terminal, ainda sao
escassos os estudos que descrevem a percepgao dos cuidadores familiares sobre a
experiéncia vivenciada no cotidiano, os desafios enfrentados, assim como exemplo
de intervencgdes para o acompanhamento do cuidado paliativo domiciliar.

Nesse sentido, considerando a necessidade de construir conhecimento para
qualificar a atengao a saude, tem sido recomendado mundialmente que a Pratica
Baseada em Evidéncias (PBE) seja implementada em diferentes contextos. A PBE
fundamenta a tomada de decisdo clinica dos profissionais e € considerada uma
ferramenta indispensavel para o cuidar com o intuito de promover a qualidade
assistencial, criando um elo entre a pratica e a pesquisa propriamente dita (DIAS;
DIAS, 2005; CRUZ; PIMENTA, 2005; FINEOUT-OVERHOLT; MELNYK; SCHULTZ,
2005; HUMPHREY; UTTERBACK, 2012; NEWHOUSE et al., 2007; PEDROLO et al.,
2009; SHIWA, 2012).

Nesse cenario, os estudos de revisao de literatura emergiram como um
componente vital para a pratica baseada em evidéncia, e tem como objetivo

sintetizar a literatura cientifica disponivel sobre uma determinada questdo de
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pesquisa de modo a permitir uma ampla andlise do conteudo ja estudado e
publicado sobre o assunto, tornando as intervengdes em saude mais efetivas
(DOMENICO; IDE, 2003; MELNYK; FINEOUT-OVERHOLT, 2005; NEWHOUSE et
al., 2007; SANTOS; PIMENTA; NOBRE, 2007).

Assim, o estudo foi conduzido a partir da questdo de pesquisa: quais as
evidéncias cientificas sobre a experiéncia vivenciada por familiares frente aos
cuidados paliativos domiciliares de pessoas adultas e idosas com céncer e as
estratégias recomendadas para promover o cuidado paliativo no ambito domiciliar?

O estudo contribuira para a reflexdo sobre a importéncia de incluir a familia
precocemente no cuidado com a pessoa com cancer de modo efetivo para que,
frente ao progndstico de terminalidade, a familia sinta-se capaz de realizar cuidados
especificos proporcionando uma melhora na qualidade de vida do ente querido e a
construcao de uma relacao interpessoal intensificada.

Além disso, trara indicadores positivos e desafios enfrentados por cuidadores
familiares de pessoas com cancer em situagao terminal que poderado subsidiar a
implementacao de intervengdes em saude que incorporem os principios e diretrizes
ja descritos nas politicas de saude mundiais e nos protocolos de atengdo a saude a

pessoas com cancer com énfase no cuidado paliativo no domiciliar.
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2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 A experiéncia frente a terminalidade por cancer

Os estudos apresentados pela Organizagdo Mundial de Saude demonstraram
que existe uma variabilidade nas taxas de incidéncia e mortalidade por cancer no
mundo. No ano de 2012, havia 14,1 milhdes de novos casos de cancer, 8,2 milhdes
de mortes por cancer e 32,6 milhdes de pessoas vivendo com céncer. A taxa de
mortalidade associada ao cancer foi aproximadamente 15% mais alta em regides
mais desenvolvidas, tendo os homens uma taxa 8% maior que as mulheres
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013).

No Brasil, a transicdo epidemiologica, devido ao aumento da
morbimortalidade por doengas nao transmissiveis € o deslocamento dessa taxa de
grupos jovens para adultos e idosos, mudou consideravelmente o perfil
epidemioldgico do cancer. Em 2011, a estimativa era de 489.270 casos novos de
cancer, sendo os mais predominantes o cancer de préstata, pulm&o e estbmago em
homens, e de colo uterino, mama, coélon e reto em mulheres. A faixa etaria de maior
predominancia era dos 50 aos 80 anos ou mais, apresentando um indice
ascendente nas taxas de mortalidade a partir dos 70 anos (FONSCECA; ELUF-
NETO; WUNSCH FILHO, 2010; INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2011).

Desta forma, ao longo dos anos, vém sendo criado estratégias, tanto em
ambientes hospitalares como em domiciliares de vida assistida, procurando, por
meio do plano de cuidado individualizado, proporcionar a pessoa em processo
oncolégico, uma autonomia apesar das suas limitacbes fisicas, sociais e
psicologicas, visto que o cancer tem cura. No entanto, em algumas situagdes tais

como o acometimento de o6rgaos vitais (cérebro, coragcdo e pulmbes) e nas
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metastases, a possibilidade de morrer torna-se mais evidente, assim como, a
dificuldade de enfrentamento do progndstico de terminalidade (BRASIL, 2010;
FREITAS; QUEIROZ; SOUSA, 2010; MANGANARO; MURTA, 2009).

A forma de percepcgao e significagdo de vivenciar e aceitar o progndstico de
terminalidade varia conforme o contexto sociocultural e historico das diferentes
civilizagdes. Algumas pessoas se amarguram, choram, rasgam as vestes, deixam de
comer, entre tantas outras reagdes pela morte do ente querido. Em seu intimo, ficam
sentimentos contrarios de ira e veneracdo (AGRA; ALBUQUERQUE, 2008,
MENEZES, 2004; SILVA et al., 2007; SILVA JUNIOR et al., 2011).

A morte é socioculturalmente reconhecida como o fim da vida e dependendo
das situagdes em que acontecem e do modo de enfrentamento podera ter uma
conotacao positiva (alivio de sofrimento) ou negativa (perda de vida, quebra de um
ciclo). Esse processo tornou-se conflituoso, dependendo da vontade do médico, dos
equipamentos hospitalares e da riqueza da familia ou do Estado, em determinadas
familias da vontade do paciente, constituindo determinantes contraditorios
(GUTIERREZ; CIAMPONE, 2006; TRINCAUS; CORREA, 2007).

Durante o processo de morte, os pacientes terminais passam a ver o local em
que estdo como o ultimo que passarao os seus dias. Dessa forma, acabam se
afastando do mundo e até de sua propria integridade, pois, em alguns casos, a
pessoa deixa de ser vista como ser humano pelos cuidadores formais (profissionais
da saude) que estdo participando do processo de cuidar e, até mesmo, por
cuidadores familiares (parentes e amigos), sendo necessaria a orientacdo dos
familiares (OLIVEIRA; AMORIM, 2008).

As pessoas em processo de terminalidade vivenciam experiéncias dificeis e

enfrentam situacbes que requerem um suporte emocional condizente com sua



17

realidade social e historia de vida. Entre os aspectos emocionais relacionados ao
processo de morrer destacam-se a negacgao, a raiva, a barganha, a depresséo e a
aceitagdo, que sdo percebidas como formas de defesa do ser humano, ja que a
morte passa a ser percebida como ameaca e, nesse momento, podem entrar em
contato com seu ser mais intimo, em outro nivel de consciéncia (KUBLER-ROSS,
2005; OLIVEIRA, 2008).

A experiéncia da perda é dolorosa, ameagadora e solitaria, podendo gerar
nos individuos diversas reacbes emocionais e, entre esses individuos, a familia
merece um destaque, por sentir novos sentimentos e emocgdes, que deverdo ser
diagnosticadas e desenvolvidas, acées que minimizem essas emocoes (BRUNNER;
SUDDARTH, 2001).

Assim, a familia constitui parte integrante do processo de terminalidade,
considerada de grande importancia, que requer atengao especifica, porque passarao
por um processo de adaptacdo frente a nova situacdo que se instala em seu
cotidiano, devendo a equipe de saude oferecer suporte emocional, preparando esse
familiar. As reacdes ao processo de perda, sejam em nivel fisico, emocional, social
ou espiritual, processam-se de maneira diferenciada entre as pessoas e dependem
de varias situagbes que circundam a morte, tais como: o tipo de relacionamento que
existia, a idade, a doenga prolongada ou nao, a forga e a fé (BERNIERI; HIRDES,
2007; SILVA et al., 2007).

Segundo Gutierrez e Ciampone (2006), o lidar com o paciente e familia em
processo de morte e morrer constitui-se uma tarefa ardua e penosa, exigindo assim,
a necessidade de acompanhamento da equipe de enfermagem, paralelamente ao
seu trabalho, tornando importante essa capacitacdo. O cuidado direcionado a

pessoas em sofrimento e, muitas vezes, em processo de morte, constitui-se em
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determinantes contraditorios na equipe, pelo simples fato de estar em contato
constante com o cliente e seus familiares, devendo demonstrar interesse pelos seus
sentimentos, assim como angustias e medos que o familiar esta sentindo.

Cabe destacar, dessa maneira que exige a necessidade do profissional da
saude estar preparado para interpretar ou abordar com uma comunicagdo nao
verbal durante, pois a inabilidade de compreender as mensagens emitidas pelos
familiares constitui-se barreiras na comunicagdo. A tendéncia, quando ndo se sabe
enfrentar determinada situacdo, é a de se afastar dela, a fim de se precaver de
sentimentos como o medo (BRUNNER; SUDDARTH, 2001; SANTOS; SHIRATORI,
2005).

Diante do problema observado, nas dificuldades enfrentadas pela pessoa e
pelos familiares, um novo modelo de atengcdo a saude esta sendo implantado na
tentativa de ajuda-los nos desafios encontrados frente ao prognoéstico de
terminalidade da vida por uma doenca croénica como o cancer, sendo esse modelo

denominado de cuidados paliativos (SILVIA; HORTALE, 2006).
2.2 O cuidado paliativo da pessoa com cancer

O cuidado nada mais € que o zelo pelo bem-estar e a saude de uma pessoa.
E assegurar a quem esta em suas maos, fazer feliz aquele que esta préximo, cuidar
é ver o outro com empatia e ndo como um moribundo. E muito mais que um ato de
cuidar, € uma atitude, na qual se compreendem as necessidades do outro como ser
humano e ndao somente como uma pessoa doente, o que implica em manter a
dignidade no processo de cuidar (BARBOSA, 2010; SILVA, 2002).

A principio, os cuidados eram dirigidos apenas ao alivio dos sintomas,
enquanto a doenga seguia seu processo natural, gragas aos avangos tecnologicos,

essa realidade sofreu alteragdes significativas, e passou a ser procurada a cura em
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especifico. Com reagao a essa visao, surgiu o0 movimento conhecido como hospice,
lugares que abrigavam grupos de pessoas como Vviajantes e Orfaos que
necessitavam de cuidados em geral (GUIMARAES, 2008).

Os cuidados paliativos foram iniciados a partir de 1967, na Inglaterra, pela
assistente social, enfermeira e médica Cicely Saunders, considerada a pioneira
dessa especialidade. Sua iniciativa comegou apds cuidar de um paciente com
cancer em fase terminal, momento que percebeu que as necessidades do paciente
nao eram atendidas. Nesse momento, propés a medicina paliativa, ou seja, que
deveriam ser desenvolvidos cuidados especificos para atender as necessidades
presenciadas em determinada fase de vida, centrada principalmente no controle da
dor e de outros sintomas (MENEZES, 2004).

No Brasil, esses cuidados passaram a ser realizados, a partir dos anos de
1990, por equipes multidisciplinares de saude, envolvendo médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, assistentes sociais, religiosos e psicologos especializados em
assisténcia paliativa, que passaram a ver a pessoa em todas as suas dimensoes,
criando a primeira Associacdo de Cuidados Paliativos, que visava ndao somente o
atendimento a pacientes oncolégicos ou com AIDS, mas, sim, todos os individuos
que se encontravam frente & terminalidade da vida (ARAUJO, 2011).

Para Oliveira (2008), o cuidado paliativo € compreendido como aquele
realizado de forma harmoniosa pela equipe multidisciplinar, sendo o foco da atencao
o doente e, ndo, a doenca. Nesse modelo de cuidado, o paciente tem direito a
informacdes e autonomia diante das decisdes relacionadas ao seu tratamento.
Nesse processo, devera estar envolvida a familia, na busca de um cuidado

excelente para o controle dos sintomas e prevencéo do sofrimento. Esses cuidados
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quando desenvolvidos de forma organizada e sistematizada reduzem de forma
consideravel as intervencdes mais invasivas.

O corpo humano é merecedor de um cuidado digno para o tratamento da
doenca e o acompanhamento da terminalidade. A pessoa deve ser vista nao
somente como objeto de estudo, mas como alguém com liberdade para decidir
sobre sua propria vida, com direitos garantidos perante a lei, buscando humanizar o
cuidado prestado, visto que o numero de pacientes em terminalidade € crescente na
realidade atual (BOEMER, 2009; SILVA; AQUINO; SANTOS, 2008).

Para Brasil (2012), o cuidado paliativo é definido como a abordagem
terapéutica que promove qualidade de vida ao paciente e seus familiares diante o
prognostico de terminalidade, por meio da prevencgao ou alivio do sofrimento, a partir
da identificacdo precoce de problemas fisicos, psicossociais e espirituais dos
individuos envolvidos.

Esses cuidados englobam um amplo programa interdisciplinar, considerando
um conjunto de medidas prestadas no inicio do tratamento, por meio de uma
abordagem especializada que n&o vise somente a eficacia do tratamento, podendo
ser aplicada juntamente com outros tratamentos, visando a qualidade de vida até o
momento da sua morte, por manter o equilibrio dos sentimentos manifestados
durante essa fase (BOEMER, 2009; VASCONCELOS et al., 2013).

O cuidado paliativo promove o alivio da dor e de outros sintomas
estressantes, reafirmando a vida. Nesse modelo de atencdo a saude, a morte é
compreendida como um processo natural, no qual sido utilizadas medidas que
melhorem a qualidade de vida, sem antecipa-la ou posterga-la, integrando nessas
medidas aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado. Assim, €& necessario

oferecer um sistema de suporte que auxilie o paciente a ser agente ativo durante
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sua terminalidade, além de oferecer suporte que auxilie a familia e o ampare o
quanto antes (BRASIL, 2012; OLIVEIRA, 2008).

No ano de 2007, a Associagao Latino-Americana de Cuidados paliativos
disponibilizou um mapa com a estruturagcdo de cuidados paliativos no mundo,
utilizando quatro niveis de desenvolvimento desses cuidados. Verifica-se que em
alguns lugares (amarelo) ndo se conhece nenhuma atividade de cuidados paliativos.
Outros (azul) possuem essa capacidade e conhecimento, mas ndo o desenvolve.
Outros (vermelho) preveem os cuidados paliativos e, em outras (verde) regides,
esses cuidados integram-se aos servigos de saude, como percebido na FIGURA (1)
(ASSOCIACAO LATINO-AMERICANA DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2007; BRASIL,

2012).

FIGURA 1 — Estruturagdo dos cuidados paliativos no mundo

Fonte:http://cuidadospaliativos.org/archives/circularpor32.pdf

Percebe-se que no Brasil, existe o conhecimento necessario para aplicagao
dos cuidados paliativos, porém nao é integrado como segmento da assisténcia a
saude, muitas vezes, aplicado somente nas fases terminais da doenca. E necessario

que o cuidado paliativo seja inserido no ambiente hospitalar e executado em
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ambiente domiciliar juntamente com a familia, na tentativa de aumentar o conforto e
diminuir o sofrimento do indivduo que encontra-se em ambiente desconhecido,
impossibilitado de desenvolver suas atividades diarias (BRASIL, 2012; FRIPP, 2009;
INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2011).

Nesse sentido, ao considerar o diagndstico avangcado de cancer, sem
possibilidades terapéuticas, essas pessoas deveriam ser encaminhadas para sua
casa, por ser o cuidado domiciliar vantajoso. No entanto, paciente e familia deverao
ser preparados para o cuidado paliativo domiciliar (ARAUJO, 2011).

O cuidado paliativo em domicilio surgiu com a necessidade, natural dos
profissionais encaminharem os pacientes com progndstico de terminalidade para
seu domicilio. No entanto, esse evento é temido, porque os familiares acreditam e
sentem medo de nao conseguir assistir o individuo de forma adequada, nao
conseguindo aliviar a dor ou manter o conforto tornando o processo de morte
doloroso (BRASIL, 2012; FRIPP, 2009).

Acredita-se que o cuidado prestado em domicilio proporciona alguns
beneficios tanto ao paciente como ao familiar. Ao paciente por fortalecer sua
autonomia, sua intimidade €& preservada e ao mesmo, permitem-se realizar
atividades que realizava anteriormente. Para a familia por poder estar ativo nesse
processo, preparando-se para um luto, por meio do reconhecimento das etapas
vivenciadas e, também, para o setor de saude, por diminuir os gastos com a
internagdo e as medicacées utilizadas (ARAUJO, 2011).

Além disso, se o0 paciente encontra-se em ambiente domiciliar, essas
orientagdes e cuidados devem ser reforgcados, para que a familia consiga identificar
cada fase ou etapa, procurando entao prestar um cuidado individualizado e paliativo,

prevenindo uma morte dolorosa (OLIVEIRA, 2008).
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Estudos comprovam que os familiares que vivenciam os cuidados paliativos
sentem-se mais estressados e precisam também de acompanhamento, pois a
responsabilidade diante o processo de terminalidade gera angustia e ansiedade,
devendo ter uma relagdo mutua entre a familia e a equipe, pois a mesma vivera e
acompanhara a finitude de um ser humano, além de vivenciar os sentimentos que se
tornam, em algumas vezes, um momento de muito sofrimento. O familiar pergunta-
se o0 porqué daquilo estar acontecendo, ndo aceita a situacao e sente-se frustrado
por ndo poder contribuir de alguma forma na melhora do ente querido (OLIVEIRA et
al., 2012).

Assim, a familia deve ser preparada para conseguir adaptar-se a nova
situagao vivenciada, visto que, a familia como contexto de cuidados desafia os
profissionais a adotarem abordagens distintas que melhorem a saude da familia
envolvida no ato de cuidar, assim, os pesquisadores enfatizam que a familia deve
ser vista como alvo de cuidados nos sistemas e cuidados de saude, ja que a mesma
nao pode ser fragmentada na perspectiva do profissional de saude e inserida desde
a antiguidade, quando surgiram as primeiras teorias de enfermagem (SILVA et al.,
2013).

Pesquisadores demonstram que a eficacia de cuidados em saude é
melhorada quando se coloca énfase sobre a familia e ndo apenas ao individuo
doente que necessita de cuidados, sendo assim, o cuidado centrado na familia. As
politicas de financiamento a saude intensificaram a investigacdo da importancia de
inserir a familia no contexto de cuidado, porém cuidar da familia de forma integral
requer mudangas de paradigmas e atitudes profissionais, ja que a maioria dispensa
cuidados somente aquele que esta doente e/ou enfermo (HUDSON; ARANDA;

HAYMAN-WHITE, 2005; SILVA et al., 2013).
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Quando a familia é ouvida por parte dos profissionais de saude, ou existe
uma colaboragao significativa, favorece o conhecimento e experiéncia de ambas as
partes. A familia devera ser preparada visto que o impacto é chocante, ja que o ente
querido assume comportamentos diferentes dos ja conhecidos, isso vai gerar uma
alteracdo no equilibrio das mudancas e estabilidade, que apresentara momentos de
remissdo e exacerbacao. O profissional deve ser capaz de perceber todos os fatores
determinantes do processo vivenciado, para que possa desenvolver intervencdes
resolutivas (WRIGHT; LEAHEY, 2002).

A familia mais integrada e preparada para aceitar a perda podera apresentar
reacdes mais explicitas no inicio do progndstico, porém essa conseguira adaptar-se
mais facilmente com as mudancas comportamentais emocionais do individuo
doente, assim como as novas condi¢cdes geradas, para melhorar os cuidados
prestados, diferentemente daquela familia que a principio ndo manifestou reagdes
significativas, e com a evolugdo do processo depois de algum tempo desenvolveu
problemas tanto fisicos como emocionais (WALSH; McGOLDRICK, 1988).

Portanto, o cuidador é considerado um ser humano de qualidades especiais,
pessoa da familia ou da comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de
qualquer idade, que esteja necessitando de cuidados por estar com prejuizos ou
limitacbes para exercer o autocuidado, sendo responsavel pelo bem-estar, saude,
alimentagdo, higiene pessoal, educacdo, cultura, recreacdo e lazer da pessoa
assistida, ultrapassando o simples acompanhamento (BRASIL, 2012).

A morte traz desafios adaptativos comuns, exigindo uma reorganizagao
imediata e a longo prazo nas defini¢des de identidade e de objetivos da familia, essa
adaptacao nao significa aceitar de forma completa a perda, mas, sim, descobrir

maneiras de prosseguir a vida e, para que isso seja possivel, € necessaria a
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comunicacao entre a familia, outro fator que deve ser fortalecido pelos profissionais
de saude, para melhorar a adaptacao e fortalecer a familia como uma rede de apoio
para seus membros (WALSH; McGOLDRICK, 1988).

Em um estudo apresentado por Funk et al. (2010) e Stajduhar et al. (2010),
sugerem que existe uma necessidade de conhecimentos que definam realmente o
sentido ou significado das palavras cuidar da familia, fim da vida e necessidades,
termos ainda n&o relatados de acordo com teorias existenciais, isso foi evidenciado
por meio de um estudo de revisdo que abrangeu uma amostragem de artigos que
datavam de 1988 a 2008, que retratavam cuidados paliativos, em domicilio de

individuo com progndstico de terminalidade por seus familiares.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Analisar as evidéncias disponiveis sobre os cuidados paliativos domiciliares de

pessoas adultas e idosas com cancer na perspectiva do cuidador familiar.

3.2 Objetivos Especificos

- Caracterizar a producao cientifica sobre a perspectiva de cuidadores familiares
relacionada aos cuidados paliativos domiciliares frente ao cancer.

- Identificar a experiéncia vivenciada por cuidadores familiares frente ao cuidado
paliativo domiciliar.

- Descrever as intervencbes em saude recomendadas aos cuidadores familiares

para promover o cuidado paliativo no domicilio.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Tipo de Estudo

Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura. Esse tipo de revisdo
sumariza a literatura sobre uma questdo de pesquisa e incorpora as multiplas
perspectivas e tipos de literatura. O propdsito desse tipo de investigacdo é
identificar, analisar e sintetizar o conhecimento produzido de uma variedade de
estudos independentes quantitativos, qualitativos, mistos, teéricos e metodoldgicos
para determinar o conhecimento atual em uma area tematica especifica (EVANS,
2001; WHITTEMORE, 2005).

Combina dados da literatura tedrica e empirica, além de incorporar definicbes
de conceitos, sendo a abordagem metodolégica mais ampla referente as revisdes e
inclui diversos estudos, em virtude da quantidade crescente de informacdes. Esse
tipo de investigagdo cientifica € capaz, portanto, de melhorar a utilizagdo das
evidéncias encontradas em outros estudos (EVANS, 2001; SOUZA; SILVA;
CARVALHO, 2010).

Para o desenvolvimento dessa revisdo integrativa, foram consideradas as
cinco etapas propostas por Whittemore (2005): (1) identificagdo da questdo
norteadora da pesquisa; (2) busca sistematizada da literatura cientifica; (3)
organizacao e a avaliagao critica dos estudos incluidos na reviséo Integrativa; (4)

analise e interpretacao dos resultados e (5) sintese do conhecimento produzido.
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4.2 Etapas do estudo

4.2 1 Identificagao da questao norteadora da pesquisa

Na fase inicial da revisao integrativa, o pesquisador devera elaborar a questao
norteadora que permitira delimitar a tematica, o problema, os descritores controlados
e nao controlados que serdo fundamentais para sistematizar o processo de busca
cientifica. Essa fase requer tempo, esfor¢o, envolvimento do pesquisador para
utilizar o pensamento critico e reflexivo de modo objetivo e claro o que podera
contribuir para definir o escopo do estudo para atingir os objetivos cientificos
(MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008; POMPEOQ; ROSSI; GALVAO, 2009).

Assim, para a formulacdo adequada da questdo norteadora, € necessario, a
utiizacdo de estratégias que garantam a eficacia para analisar as evidéncias
encontradas. Atualmente, para essa atividade, tem sido utilizada a estratégia PICO.
Por meio desse método de elaboragdo de perguntas clinicas e de pesquisa, 0s
profissionais definirdo objetivamente aspectos relacionados a Populagdo ou
Problema (P), as intervengdes ou indicadores que podem ser de interesse
terapéutico, preventivo ou diagnostico (l), a comparagdo das intervengcdes mais
utilizadas mencionadas (C), os resultados esperados em uma determinada situagéo
(O) (MELNYK; FINEOUT-OVERHOLT, 2005; PEDROLO et al, 2009; SANTOS;
PIMENTA; NOBRE, 2007; STILLWELL et al., 2010).

Segundo as pesquisas, o uso dessa estratégia torna-se essencial, pois
orienta os pesquisadores na definicdo do problema, como e por que ele foi
identificado, auxiliando na procura de evidéncias e escolha de uma estratégia de
pesquisa para alcangar o objetivo proposto. Assim, a estruturagdo ou formulagcéao da
pergunta deve trazer evidéncias que podem ser implantados na pratica para

melhorar os aspectos encontrados frente uma determinada situagdo observada
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(FINEOUT-OVERHOLT; MELNYK; SCHULTZ, 2005; NEWHOUSE et al., 2007). E
importante considerar que ao elaborar a questao de pesquisa, o pesquisador definira
quais etapas da estratégia PICO estardo contempladas em sua questdo de pesquisa
0 que norteara a definicdo dos critérios para inclusdo dos estudos na pesquisa.
Assim, essa revisao integrativa foi conduzida a partir das seguintes questdes
norteadoras: quais as perspectivas dos cuidadores familiares sobre o cuidado
paliativo domiciliar, de pessoas adultas e idosas, frente a terminalidade por cancer?
Quais as intervengdes em saude tem sido implementadas para favorecer o cuidado

paliativo familiar no contexto domiciliar?

4.2.2 A busca sistematizada da literatura cientifica

A busca na literatura cientifica foi realizada nas bases de dados Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), no Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), no PUBMED e no
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL). A busca foi
realizada de janeiro a margo de 2014, por meio do método integrado, a partir de
descritores controlados e aplicagcdo dos filtros nos respectivos bancos de dados,
definidos a partir dos critérios de inclusdo. Optou-se por realizar a busca das
publicagdes dos ultimos 10 anos para que fosse possivel avaliar os artigos
cientificos mais recentes de modo a efetiva avaliacdo de seu potencial para
utilizacdo na pratica clinica. Além disso, foram identificadas revisbes sobre a
tematica publicadas de 1998 a 2008 (FUNK et al., 2010; STAJDUHAR et al., 2010).

Os critérios de inclusao foram: (a) pesquisas que tinham como participantes
cuidadores familiares de adultos e idosos com cancer; (b) assunto principal o
cuidado paliativo domiciliar de adultos e idosos com cancer; (c) artigos publicados no

periodo de 2004 a 2013, nos idiomas inglés, espanhol e portugués; (d) estudos com
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delineamento quantitativo, qualitativo e misto sobre a tematica. Foram excluidas
dissertagdes, teses e editoriais; artigos de revisdo de literatura; estudos que
analisavam a terminalidade do cancer e outras comorbidades; artigos que
descreviam a experiéncia de profissionais da saude frente ao cuidado paliativo no
domicilio.

Para a busca, foram utilizados os seguintes Descritores em Ciéncias da
Saude (DECS): cuidado paliativo (palliative care), doente terminal (terminally ill),
assisténcia domiciliar (home nursing), domicilio (housing), familia (family), cancer
(cancer), cuidador (caregiver) e cuidado paliativo domiciliar (palliative home
care).Todas as buscas foram conduzidas por meio da associagdo do descritor ao
operador booleano AND.

A busca inicial foi realizada a partir da Biblioteca Virtual em Saude (LILACS E
MEDLINE) e do Periddico Capes (PUBMED e CINAHL). Nessa etapa, a busca foi
conduzida a partir da combinagao dos descritores (“cuidado paliativo” AND “familia”
AND “domicilio”; “doente terminal” AND “assisténcia domiciliar”; “doente terminal”
AND “familia”; “cuidado paliativo” AND “familia”; “cancer” AND “caregiver” AND
“paliative home care”) e do periodo determinado para a busca (2004-2013). Com a
identificacao de duas revisdes semelhantes de pesquisadores canadenses (FUNK et
al., 2010; STAJDUHAR et al., 2010), optou-se por implementar o método de
snowball usado para identificar literatura adicional a partir das listas de referéncias
dos artigos identificados e recomendado por Conn et al. (2003). Assim, foram
identificados, inicialmente, 267 artigos. Por meio da aplicagdo dos demais critérios
de inclusado, da exclusao de artigos duplicados e da leitura do titulo e dos resumos

permaneceram na amostra 50 artigos.
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Os 50 artigos selecionados foram submetidos ao processo de leitura
preliminar na integra o que levou a 27 exclusdes, considerando-se que os estudos
nao abordavam a perspectiva do familiar. Nesse contexto, a amostra final foi

constituida por 23 artigos.
4.2.3 Organizacgao e a avaliagao critica dos estudos

Para gerenciamento e organizagao das referéncias, o processo de busca e
selecao foi conduzido por meio do software de gerenciamento bibliografico Endnote
X7. Esse foi um importante instrumento por possibilitar o agrupamento das
informagdes de forma sistematizada facilitando o acesso aos artigos, a leitura dos
resumos e a busca dos artigos que continham o acesso on-line na integra
disponivel. Todas as referéncias foram importadas para o software o que permitiu
melhor organizacao dos dados. A maioria dos artigos foi acessada na integra por
meio do Portal de Periddicos Capes ou por meio da estratégia Google Scholar. Foi
efetivada a compra de trés artigos via Servigo Cooperativo de Acesso a Documentos
(SCAD) da Biblioteca Virtual em Saude.

Os artigos foram submetidos ao processo de leitura e analise critica para
melhor interpretagdo dos resultados. Para cada artigo foi preenchido um formulario
de analise critica (APENDICE A), que contemplou informagdes relacionadas a
identificacdo do artigo, os objetivos, o método utilizado, os resultados encontrados e
as conclusdes obtidas. Os periddicos foram avaliados a partir do fator de impacto do
periddico classificado por meio do Journal Citation Reports de 2012, o qual oferece
uma forma sistematica para avaliar criticamente importantes revistas do mundo e o
nivel de evidéncia.

Para os estudos que analisaram intervengdes em saude, optou-se por

classificar o nivel de evidéncia clinica segundo Fineout-Overholt et al. (2011). O
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modelo hierarquico de evidéncia publicado por essas pesquisadoras classifica as

evidéncias em: nivel | — evidéncias de revisdes sistematicas ou meta-analise de
ensaios clinicos randomizados relevantes; nivel |l — evidéncia obtida de um ensaio
clinico controlado; nivel Ill — evidéncia obtida de ensaio clinico sem randomizacéo;

nivel IV — evidéncia obtida de um estudo de caso-controle ou estudo de coorte; nivel
V — evidéncia de revisdes sistematicas de estudos descritos e qualitativos; nivel VI —
evidéncia de um estudo descritivo ou qualitativo; nivel VIl — evidéncia a partir da

opinido de autoridades e comités de experts na area em estudo.
4.2.4 Analise e interpretacao dos resultado

A andlise e interpretagdo dos resultados consistem no processo de
organizacao, codificacdo e categorizacdo dos principais resultados identificados.
Esses dados poderao ser agrupados por semelhangas conceituais e tematicas em
relagdo a questao de pesquisa e levarao o pesquisador a realizar as interpretagcoes
por meio da reflexdo critica e da comparagdo com os resultados de outros estudos
(MENDES; SILVEIRA; GALVAOQ, 2008; POMPEO; ROSSI; GALVAO, 2009).

Segundo Botelho (2011), nessa etapa, o pesquisador devera deixar claro
quais as lacunas do conhecimento, quais os avancos e perspectivas que teréo
possibilidade de contribuir para os aprimoramentos necessarios na pratica clinica.
De modo a garantir a qualidade da analise interpretativa, essa etapa foi conduzida
com a participacao de dois pesquisadores, que fizeram a analise critica, discutiram

as principais categorias e elaborarem as interpretagcdes advindas desse processo.
4.2.5 Sintese do conhecimento produzido

Nessa fase, o objetivo dos pesquisadores €& sintetizar o conhecimento

produzido, por meio da apresentagao de aspectos gerais da produgao cientifica e da
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descricdo narrativa dos principais conteudos abordados (MENDES; SILVEIRA;
GALVAO, 2008; POMPEO; ROSSI; GALVAO, 2009).

Para a descrigao das caracteristicas gerais da producao cientifica, realizou-se
a analise quantitativa por meio da estatistica descritiva simples das seguintes
variaveis: ano de publicagdo; area do conhecimento; pais de desenvolvimento da
pesquisa e fator de impacto dos periddicos selecionados.

O conteudo abordado nos artigos foi analisado de modo qualitativo
considerando os aspectos relacionados a experiéncia vivenciada por cuidadores
familiares frente ao cuidado paliativo no contexto domiciliar e as intervengbes em
saude recomendadas aos cuidadores familiares para promover o cuidado paliativo

no domicilio.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram analisados 23 artigos que tiveram como assunto principal cuidadores
familiares frente ao cuidado paliativo no contexto domiciliar de pessoas adultas e
idosas com céancer. Os resultados estdo apresentados nas seguintes unidades
tematicas: caracteristicas gerais das publicagdes; Experiéncias de cuidadores
familiares vivenciadas frente aos cuidados paliativos domiciliares e intervengdes em

saude para cuidadores familiares em cuidados paliativos.

5.1 Caracteristicas gerais das publicagées

A maioria dos artigos foi publicada em inglés (78,3%), entre 2007 e 2009
(43,5%), sendo a enfermagem a area de conhecimento que mais pesquisou a
tematica (52,2%). Trata-se de um tema pesquisado, principalmente, por canadenses

(26,1%) e brasileiros (21,7%) (tabela 1).

TABELA 1 — Distribuicdo da producao cientifica quanto ao ano de publicacdo, area

de conhecimento, pais de desenvolvimento da pesquisa e fator de impacto.

VARIAVEL N=23 %
ANO DE PUBLICAGAO

2004 1---1 2006 6 26,1%
2007 I---1 2009 10 43,5%
2010 I---1 2013 7 30,4%
AREA DO CONHECIMENTO

Enfermagem 12 52,2%
Nao Evidenciado 3 13,1%
Psicologia 6 26,1%
Medicina 1 4,3%
Outras areas 1 4,3%
PAiS DE DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA

Canada 6 26,1%
Brasil 5 21,7%
Australia 3 13,1%
Suécia 3 13,1%
Italia 2 8,6%
Grécia 1 4,3%
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Inglaterra 1 4,3%
Japao 1 4,3%
Noruega 1 4,3%
FATOR DE IMPACTO*

0,000 I---1 1,299 13 56,5%
1,300 I---1 2,499 5 21,7%
2,500 I---1 3,799 5 21,7%

*Fator de impacto (2012): avalia e determina sistematicamente a qualidade e relevancia das revistas
cientificas, utilizando dados estatisticos baseados em citagbes de revistas académicas e técnicas,
mostrando o impacto destas na categoria e comunidade cientifica (JOURNAL CITATION REPORTS,
2014).

No periodo investigado, observou-se a escassez de publicagdes sobre a
tematica, apesar de sua relevancia para a sociedade atual, na qual se observa a
transicdo epidemioldgica e o fenbmeno do envelhecimento populacional. Nesse
sentido, é esperado que as familias enfrentem cada vez mais o processo de morte e
morrer e os cuidados paliativos no ambito domiciliar (OLIVEIRA; FERREIRA;
REZENDE, 2013; VASCONCELOS et al., 2013).

Entre os paises que tém pesquisado sobre a tematica, o Canada ¢é
considerado um pais que integra os cuidados paliativos aos servigos de saude e tem
se preocupado com a inser¢cao da familia nos cuidados paliativos possibilitando,
portanto, melhorar qualidade da atengdo a saude aos individuos que necessitam e a
diminuicdo dos gastos com assisténcia & saude (ASSOCIACAO LATINO-
AMERICANA DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2007).

Prevaleceram publicacbes em periédicos com fator de impacto de 0,000 a
1,299. Entre os periddicos especializados na tematica, destacaram-se o Palliative
Support Care (FI:1,21) e o Support Care Cancer (F1:2,64). A maioria era pesquisa

com delineamento qualitativo (69,6%).
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5.2 Experiéncias vivenciadas frente aos cuidados paliativos domiciliares

A experiéncia do cuidado paliativo domiciliar, foi descrita em 19 artigos, sendo
15 (78,9%) com delineamento qualitativo, com énfase na realidade social vivenciada
por familias de pessoas adultas ou idosas com cancer em fase terminal.

Observou-se que o cuidado paliativo domiciliar, em geral, é implementado por
mulheres, em sua maioria “donas de casa” e cOnjuges da pessoa enferma. A faixa
etaria dessas mulheres variou de 40 a 80 anos. Os pesquisadores descreveram que
cabe a mulher, além das tarefas domésticas e educacgao dos filhos, o cuidado dos
familiares enfermos. Essa sera uma tendéncia associada também a transicéo
demografica e evidenciada em pesquisas que apontam numeros maiores de
mulheres idosas do que homens, sendo essa categoria representada por mais de
55,5% da populagdo idosa (HUDSON, 2004; INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO,
2009; IWAMOTO et al., 2008; SALES; D’ARTIBALE, 2011).

Para descricdo da experiéncia da enfermidade foram elaborados sub-
categorias relacionadas aos aspectos positivos, negativos e os desafios para o

cuidado paliativo no ambito domiciliar, descritas no quadro 1.
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Quanto aos aspectos positivos, os pesquisadores descreveram experiéncias
relacionadas ao senso de autoeficacia, ao crescimento pessoal, a melhora na
relagao familiar e a satisfacdo com os servigos de saude. Os sentidos atribuidos a
experiéncia estiveram relacionados principalmente ao cotidiano vivenciado pelo
nucleo familiar, as atividades de vida diaria e relacionamento interpessoal.

Em relacdo ao senso de autoeficacia, as pesquisas evidenciaram que os
cuidadores familiares mencionavam o sentimento de sentir-se mais forte com a
experiéncia vivenciada, possibilitando o enfrentamento do sofrimento gerado pela
enfermidade e a melhor compreenséo sobre o processo de morte e morrer. Assim,
cuidador familiar tornou-se capaz de enfrentar problemas que poderiam surgir
durante os cuidados, além de desenvolver habilidades para identificar os sofrimentos
do ente querido e de lidar com situagbes traumaticas (BRAZIL; BAINBRIDGE;
RODRIGUES, 2010; HUDSON, 2004; INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009;
MELIN-JOHANSSON et al., 2007).

Alguns estudos mostraram que os cuidadores familiares passaram por essa
experiéncia sem interferéncia nas suas atividades diarias, o que permitiu tratar o
individuo doente com dignidade, melhorando a qualidade de vida contribuindo para o
sentimento de recompensa por fazer algo pelo outro trouxe a tona o senso de
autoeficacia (MILBERG; STRANG; JAKOBSSON, 2004; MORASSO et al., 2008;
SANO et al., 2007; STAJDUHAR et al., 2008; TSIGAROPPOULOS et al., 2009;
WONG; USSHER, 2009.)

O reconhecimento e a compreensdo do prognodstico frente a terminalidade
referem-se ao enfrentamento do cuidado paliativo domiciliar. Nesse sentido, os
pesquisadores descreveram que os cuidadores familiares conseguem cuidar de

modo mais individualizado e, consequentemente, humanizado, mantendo a melhor
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qualidade de vida possivel para a pessoa doente (HARDING et al., 2012; MILBERG;
STRANG, 2007; WALLERSTEDT; ANDERSHED; BENZEIN, 2013).

O cuidado paliativo domiciliar possibilitou o crescimento pessoal, a melhora
nas relacbes e lagos familiares por meio do vinculo da confiangca e da
responsabilidade assumida pelos cuidadores familiares. A possibilidade de cuidar no
domicilio levou essas pessoas a desenvolver habilidades técnicas antes nunca
desenvolvidas e contribuiu para que o familiar preocupasse ndo apenas com a
doenca, mas, sim, com o estado de saude, principalmente, os aspectos emocionais.
A preocupacéao dos cuidadores era oferecer ao ente querido a possibilidade de levar
uma vida o mais tranquila possivel frente ao sofrimento, com isso mencionaram que
cuidavam com amor e compaixdao (CLEMMER; WARD-GRIFFIN; FORBES, 2008;
MORASSO et al., 2008; SALES et al., 2010; VOLPATO; SANTOS, 2007).

O sentimento de estarem cumprindo com a obrigacao de cuidar de um familiar
gerou nessas pessoas a satisfacdo e a realizagcdo pessoal. Entre os aspectos que
favoreceram a melhora no relacionamento interpessoal, os cuidadores destacaram
que a convivéncia mais préxima possibilitou a oportunidade de atender as
necessidades daqueles que um dia também o fizeram por eles. Assim, o cuidado
proporcionou uma melhora no relacionamento familiar, visto que poderiam realizar
atividades juntos, que anteriormente ndo era possivel e poderem conversar assuntos
antes nunca conversados, trazendo a tona lembrancas de vigor, de ter sido feliz ao
conviver com o ente querido (FERRARIO et al., 2004; HUDSON, 2004; MELIN-
JOHANSSON et al., 2007; SANO et al., 2007; SALES; D’ARTIBALE, 2011; SILVA;
ACKER, 2007; WALLERSTEDT; ANDERSHED; BENZEIN, 2013; WONG; USSHER,

2009).
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Entre os aspectos associados a melhora nas relagdes familiares, esta o fato
de que as horas de convivio entre o cuidador familiar e a pessoa enferma
aumentaram, assim como a confianga em relagcdo a assuntos antes nunca tratados,
tornando-se, portanto, um momento de reviver histérias ja vividas. A cumplicidade
entre o ente querido que enfrenta a situagcado de terminalidade e o familiar cuidador
que pode ser justificada pela valorizagdo do tempo que o paciente ainda dispde,
favorecendo uma melhor adaptacdo a situagdo vivenciada (GUTIERREZ;
CIAMPONE, 2007; SILVA; ACKER, 2007).

Os estudos mencionam que o cuidado é fortalecido quando a relacao
interpessoal estabelecida for saudavel e profunda de modo que o individuo doente e
os outros membros da familia sintam-se satisfeitos com os cuidados prestados, por
terem feito o seu melhor (SANO et al., 2007).

Alguns dos autores mencionados descreveram que os cuidadores estao
satisfeitos com os servicos de saude. Sendo que os cuidadores relataram que
tinham uma abordagem por parte dos profissionais que os permitiu de forma
organizada e confiante prestar os cuidados necessarios, com qualidade, seguranca
e individualizados. O fato de serem acompanhados por equipes de saude
especializadas em cuidado paliativo domiciliar supriu as necessidades do individuo
doente e, assim, fez com que os cuidadores se sentissem preparados para prestar
os cuidados (FERRARIO et al., 2004; MORASSO et al., 2008; SANO et al., 2007;
STAJDUHAR et al.,2008).

Essa situagcdo € comprovada pelo estudo de Brazil, Bainbridge e Rodriguez
(2010) em que os participantes que tiveram contato ou experiéncias prévias e foram
capacitados, reconheceram suas limitagdes e assumiram o papel de cuidador. Outro

aspecto que motiva a cuidar no contexto domiciliar € o apoio social recebido, além
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do apoio profissional que contribuiu para sentimentos de realizagdo (CLEMMER,;
WARD-GRIFFIN; FORBES, 2008).

Muitos cuidadores relataram os beneficios de receber informacdes sobre
aspectos tipicos da prestagao de cuidados e a maioria queria informacdes sobre os
problemas de tratamento relacionados com a fase de morrer no inicio do papel de
cuidador. Esse achado indica que os profissionais de saude devem estar mais
seguros sobre as informagdes que podem ser fornecidas aos cuidadores. Assim,
sugere-se que informar adequadamente o cuidador, pode ser benéfico e ajuda-o a
identificar os aspectos positivos da sua experiéncia, podendo sustentar e/ou
melhorar o reconhecimento de recompensas com o passar do tempo (GROV;
EKLUND, 2008; HUDSON; ARANDA; HAYMAN-WHITE, 2005). Nesse contexto,
observou-se que gracas a prontidao para o suporte social e emocional do familiar, a
partir de uma equipe de cuidados paliativos, a experiéncia vivenciada foi percebida
de modo positivo apesar do sofrimento enfrentado por essas pessoas.

Quanto aos aspectos negativos, os pesquisadores descreveram experiéncias
relacionadas ao sofrimento emocional, a sobrecarga de trabalho, as condi¢des
financeiras, a quebra das relacbes familiares e a insatisfagdo com os servicos de
saude.

O sofrimento emocional mencionado pelos cuidadores familiares estava
relacionado tanto ao estado de saude do paciente quanto do préprio cuidador. O
diagnostico de cancer levou essas pessoas a vivenciarem o medo da morte, do
futuro, de ndo conseguir cuidar até o fim (CLEMMER; WARD-GRIFFIN; FORBES,
2008; FERRARIO et al., 2004; MORASSO et al, 2008; SANO et al, 2007;

STAJDUHAR et al.,2008; TSIGAROPPOULOS et al., 2009).
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Os cuidadores sentiam-se na obrigacdo de estar sempre por perto,
significando uma maior ligagao a pessoa que esta morrendo. O medo, muitas vezes,
era superior a capacidade para cuidar, o que poderia prejudicar o enfrentamento da
situacdo. Sentiam-se impotentes quando viam o sofrimento do ente querido, por
meio de sintomas fisicos e psicoldgicos. A experiéncia também interferiu em suas
atividades da vida diaria que ficaram prejudicadas, assim como, a sua autonomia e o
sentimento de soliddo foram percebidos. Todos esses sentimentos em algum
momento tornavam-se sentimentos de desespero por se colocar no lugar do ente
querido e nao poder fazer mais por ele. Também, vivenciaram o sentimento de
impoténcia, de culpa e raiva. Esses sentimentos foram associados a percepcao dos
cuidadores de que nao estarem fazendo o suficiente ou terem dificuldade na
obtencdo de ajuda ou apoio de profissionais (HARDING et al., 2012; MILBERG;
STRANG; JAKOBSSON, 2004; MORASSO et al., 2008).

O sentimento de soliddo foi mencionado, e ressaltaram a importancia de ter
um apoio emocional, por meio do compartilhamento de suas opinides e de seu ponto
de vista. A experiéncia foi considerada como um desafio por vivenciarem momentos
de incertezas e angustias ao ver o findar do ente querido. Relataram a necessidade
de serem preparados para o papel de cuidador, e compreender 0s servigos
disponiveis. Os pesquisadores descreveram que os cuidadores demonstraram o
desejo de serem incorporados durante as consultas, para poderem relatar suas
experiéncias. Referiram que necessitam de informagdes claras e objetivas em
relacdo a progressao da enfermidade e sobre o tratamento (HARDING et al., 2012;
MILBERG; STRANG; JAKOBSSON, 2004).

A sobrecarga de trabalho e as condi¢des financeiras foram identificadas como

aspectos que dificultam o cuidado paliativo domiciliares. Nos estudos analisados, a
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maioria dos cuidadores mencionou que nao possuia condicbes financeiras
suficientes para o cuidado adequado no contexto domiciliar. Em geral, essas
pessoas deixaram suas atividades renumeradas para dedicarem-se ao ente querido,
vivendo de pensdes ou auxilios dos outros familiares e, por consequéncia, a falta de
recursos levou a sobrecarga de trabalho, tendo o cuidador que, além de exercer o
cuidado, manter suas atividades da vida diaria (lavar roupa, fazer almocgo, limpar a
casa, pagar as contas e etc.) (GROV; EKLUND, 2008; HARDING et al., 2012;
INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009; SALES et al., 2010).

Outro aspecto mencionado foi a falta de tempo para realizarem as tarefas do
cotidiano, visto que passaram a maior parte do tempo prestando cuidados, deixando
de lado a sua vida social e, até mesmo, a satisfacdo de seus hobbies, ou privando-
se de atividades que antes l|hes proporcionavam prazer. Nesse sentido, os
pesquisadores descreveram a importancia que essas pessoas tenham a flexibilidade
e a adaptagdo como habilidades obrigatorias, devendo o cuidador estar preparado
para a sua nova funcdo (FERRARIO et al., 2004; HARDING et al., 2012; INOCENTI;
RODRIGUES; MIASSO, 2009; SALES et al., 2010).

Nos estudos realizados por Tsigaroppoulos et al. (2009) e Volpato e Santos
(2007), foi constatado que uma grande parte de cuidadores deixou de realizar suas
atividades diarias e tarefas de sua preferéncia, e alteragcdes de tarefas rotineiras
(sono, lazer, refeicbes e afazeres domésticos), sendo que a maioria nao conseguiu
expressar suas reais emocgoes, podendo surgir outros problemas relacionados com o
cuidado prestado. Aqueles que vivem com o doente sdao afetados pelas suas
condigdes, especialmente, os seus filhos que participam emocionalmente em cada

resultado possivel, se bom ou ruim.
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Os cuidadores demonstraram preocupacdo em relacdo ao seu estado de
saude, principalmente, em relacdo aos aspectos emocionais. Os principais danos a
saude do cuidador mencionados foram o desenvolvimento de depressao e
problemas osteomusculares. Assim, a aten¢cdo, no momento das orientagdes, deve
ser voltada para aquele que sera definido como o principal cuidador, esclarecendo
suas duvidas e informando que havera mudancas importantes em seu cotidiano,
além de informar todos os aspectos referentes as fases do processo de morte, visto
que esses cuidadores vivenciam situagdes complexas que contribuem para o
adoecimento (FERRARIO et al., 2004; HARDING et al., 2012; MILBERG; STRANG,
2007; SALES et al., 2010).

A quebra nas relagdes familiares foi caracterizada pela falta de apoio dos
outros familiares em relacdo a divisdo dos afazeres domésticos e prestacdo dos
cuidados ao individuo doente, além de comentarios desnecessarios em relacéo a
aproximacao do cuidador com o doente, mencionando que nao existe a necessidade
de tanto elo de ambas as partes. Foi mencionado também o estresse originado da
falta de privacidade, visto que a casa tornou-se uma instituicdo, em que as
atividades cotidianas sofreram alteracdes importantes assim como o padrao de sono
dos familiares. Para os cuidadores, o cuidado tornou-se um fardo, acreditando
serem incapazes de cuidar do seu ente querido, porém acreditam que estando ao
lado poderdo compartilhar emogdes e sentimentos essenciais, alguns veem este
cuidado como obrigacdo (HUDSON, 2004; LUIJKX; SCHOLS, 2011; MILBERG;
STRANG, 2007; MORASSO et al., 2008; SALES; ARTIBALE, 2011; SILVA; ACKER,
2007).

A insatisfacdo com os servigos de saude foi destacada visto que os familiares

queixaram-se dos profissionais, os quais nao orientaram nem o capacitaram para



54

prestar os cuidados em domicilio comprometendo a comunicacdo e o elo de
confianca. Assim, o medo do futuro ficou evidente, e os cuidadores vivenciavam
sentimentos de raiva e frustragdes por ndo conseguir fazer além e a incerteza se
estdo ou nédo realizando os cuidados de maneira adequada (CLEMMER; WARD-
GRIFFIN; FORBES, 2008).

Os desafios para a realizacdo dos cuidados paliativos em ambito domiciliar
identificados foram relacionados ao suporte emocional, a melhor compreensao do
prognéstico de terminalidade e a necessidade de servigo especializado para a
atencdo a saude dessas pessoas.

Os cuidadores necessitam mudar sua rotina e, com isso, suas atividades
diarias, até mesmo o abandono, de tais atividades, em fung¢ao a prestar cuidados ao
ente querido, isso por ser o unico disponivel da necessidade de prestar os cuidados
necessarios (FERRARIO et al., 2004; INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009;
SALES et al., 2010; TSIGAROPPOULOS et al., 2009; VOLPATO; SANTOS, 2007).
Além disso, precisam compreender o prognéstico de terminalidade do ente querido,
passando a ter a percepcado de nao poder “fazer nada” para mudar a condi¢do do
paciente ou aliviar sua dor fisica, e ter que lidar com a angustia do outro e com as
mudangas que ocorrem na sua vida pessoal e rotina diaria sem possuir habilidades
para executar o cuidado individualizado e humanizado, mantendo a qualidade de
vida do individuo (CLEMMER; WARD-GRIFFIN; FORBES, 2008; HARDING et al.,
2012; HUDSON, 2004; INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO, 2009; SANO et al.,
2007).

Compreendeu-se que, para os cuidadores, o principal desafio é ter acesso
aos cuidados especializados de uma equipe de saude que dé suporte 24 horas para

sanar as necessidades, as angustias, duvidas e os medos existentes e que ajudem
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com informacgdes sobre a enfermidade e os servigos comunitarios. Nesse sentido, é
fundamental incluir o cuidador no planejamento interdisciplinar das a¢des de saude
seja ele sujeito de agdo ou unidade de apoio na prestagcdo de cuidados. Essa
intervencgao é importante para transformar o ambiente e possibilitar a implementacao
do cuidado paliativo de modo pratico e seguro, adaptado para a realidade social
vivenciada por essas familias. Assim, faz-se necessario, por parte dos profissionais,
ter consciéncia das demandas e desenvolver programas para garantir que as
necessidades dos cuidadores familiares sejam sanadas por meio de uma
comunicagao eficiente (BRAZIL; BAINBRIDGE; RODRIGUES, 2010; MILBERG;
STRANG; JAKOBSSON, 2004; MORASSO et al., 2008; SILVA; ACKER, 2007;
WALLERSTEDT; ANDERSHED; BENZEIN, 2013).

Os cuidadores devem ser incorporados ao processo pela equipe de saude na
fase inicial, como o planejamento de intervengdes, de orientacbes, visto que
necessitam de aprendizado sobre o cuidado e como lidar com o sofrimento do outro,
assim como, a busca pelo diagnostico e informagbdes a respeito dos cuidados
demonstrando inseguranga e necessidade de esclarecimentos, para tentar encarar a
morte como alivio e término do sofrimento (INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO,
2009).

Os familiares e amigos que apoiam os pacientes que necessitam de cuidados
paliativos devem receber por parte dos profissionais de saude orientagdes no inicio
do tratamento de cuidados paliativos. Porém, existe uma escassez em estudos que
compreendam as intervengdes, a qual esta inteiramente ligada a pratica de cuidados
paliativos. Os resultados demonstraram que ha uma variedade de desafios que
confrontam os cuidadores. No entanto, os desafios podem ser superados pelo fato

de que a maioria dos cuidadores, mesmo quando imersos no papel de cuidar de um
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parente morrendo, consegue identificar aspectos positivos facilmente (HUDSON,
2004).

A incorporagao dos profissionais de saude dentro dos cuidados domiciliares &
importante para desmistificar e sanar as duvidas existenciais, assim como amparar
os cuidadores nas atividades a serem desenvolvidas. Esse aspecto podera leva-los
a compreender o real significado da morte, expressando a sua criatividade, além de
possibilitar o reconhecimento dos aspectos positivos da sua experiéncia (HUDSON;
ARANDA; HAYMAN-WHITE, 2005; SALES; D’ARTIBALE, 2011).

Os pesquisadores descreveram a necessidade da comunicacao efetiva e do
planejamento do cuidado paliativo domiciliar de maneira individualiza para atender
as necessidades dessas pessoas. O envolvimento dos membros da familia no
cuidado parece que nem sempre é a vontade que determina o envolvimento no
cuidado da familia no cuidado paliativo domiciliar. No entanto, ter nenhuma opcéo e
nenhuma capacidade, aumenta a vulnerabilidade dos individuos ja vulneraveis

(WALLERSTEDT; ANDERSHED; BENZEIN, 2013).

5.3 Intervencgoes frente ao cuidador familiar de pessoa em cuidado paliativo

Em relagdo as intervengdes em saude para o cuidado paliativo no domicilio
com énfase no cuidador familiar, foram identificadas em quatro artigos estratégias
para minimizar o sofrimento dos familiares. As intervengdes referiram-se ao
acompanhamento das familias que vivenciam os cuidados domiciliares de pessoas

com cancer e estao descritas no Quadro 2.
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A primeira estratégia de intervencao realizada teve o intuito de colocar em
pratica a utilizagdo de um servico de Telessaude domiciliar, o qual contava com
enfermeiros especializados em cuidados paliativos domiciliares. Por meio telefénico
ou videoconferéncias, orientavam os cuidadores familiares em relagdo as duvidas
existentes e, quando essas ndao eram sanadas, esses profissionais realizavam
visitas domiciliares ou encaminhavam o cuidador ao servico de atencdo comunitaria.
Além desses aspectos, contavam com o monitoramento remoto dos sinais vitais para
auxiliar o planejamento do cuidado (STERN et al., 2012).

Os servicos de telessaude foram utilizados principalmente quando
relacionados ao manejo da dor e o apoio emocional, visto que os cuidadores
sentiam-se despreparados para fornecer o cuidado adequado em relagéo a dor, e
por apresentarem sentimentos ou emocgdes que nunca haviam vivenciado. As
videoconferéncias e as visitas domiciliares foram muito importantes para os
cuidadores, que relataram que a maior vantagem dessa intervengédo foi o pronto
acesso que tinham aos profissionais para sanar seus anseios, melhorando de forma
significativa o cuidado domiciliar implementado (STERN et al., 2012).

Nesse sentido, € fundamental que cuidadores familiares tenham acesso a
profissionais de saude capacitados, considerando que isso contribuira para os
resultados positivos frente aos cuidados paliativos domiciliares.

A intervencao proposta por Metha et al. (2010) teve como intuito compreender
0 processo utilizado pelos cuidadores familiares para o manejo da dor de seu ente
querido e, para isso, propds a confeccdo ou a montagem de um quebra-cabeca que
incluia quatro processos principais, como desenho em experiéncias passadas,
estratégia de plano de jogo, esforgar para responder a dor e medir o melhor ajuste.

O quebra-cabecga possuia seis pegas fundamentais que salientavam a aceitagdo da
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responsabilidade para o cuidado, estabelecimento de uma relagédo com o controle da
dor, busca de informacdes referente a dor, implantagdo de estratégias,
determinando o melhor ajuste para verificagcdo de qual estratégia obtém melhor
resultado.

Esse processo ativo de reflexdo levava o individuo, a partir da montagem do
quebra-cabecga, tomar a decisdo mais adequada frente a situacdo presenciada, e
auxilia o profissional a reconhecer as dificuldades do cuidador e a importancia de
fornecer informagdes como parte para resolver o quebra-cabega de controle da dor,
possibilitando o preparo do cuidador com o intuito de diminuir ou eliminar a
possibilidade de adoecimento ou prejuizos dos préprios cuidadores (MEHTA et al.,
2010).

Foi identificada uma intervengao psicoeducativa proposta por Hudson, Aranda
e Hayman-White (2005) que envolveu agdes em saude para proporcionar ao
cuidador informagéo (verbal, escrita, e fita de audio) sobre aspectos tipicos e
problemas comuns associados com o papel de cuidador; orientar e educar para a
aquisicdo de habilidades para cuidar; identificar as necessidades do cuidador e
reforcar o papel dos servicos de cuidado paliativo e fornecer estratégias para
envolver a familia/amigos e levar a percepgao dos aspectos positivos de sua
experiéncia.

Para essa intervencdo, os pesquisadores identificaram que os cuidadores
conseguiram ver os aspectos positivos em relagdo ao servigo realizado, visto que a
grande maioria nunca tinha exercido cuidados, ainda mais sem um
acompanhamento diario de um profissional capacitado. Os autores confirmaram que
quando o cuidador recebe o apoio de uma equipe especializada em cuidados

paliativos, 0 mesmo consegue executar suas atividades sem prejuizo e de forma
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adequada, sentindo-se satisfeito e com sentimento de ter cumprido o seu papel de
cuidador (HUDSON; ARANDA; HAYMAN-WHITE, 2005;).

Portanto, € necessario por parte dos profissionais o acolhimento e o respeito,
em relagédo aos limites de quem cuidam, visto que o medo eminente do progndstico
de morte pode gerar situagdes e sentimentos conflituosos. Porém, entende-se que a
abordagem sera feita de acordo com as necessidades do paciente, do cuidador e
dos familiares, devendo, portanto, o profissional atentar-se a aspectos tanto sociais
quanto culturais (BRASIL, 2012).

A outra intervencdo identificada denominada COPE (ser criativo, otimista
planejar e obter) teve como objetivo melhorar as habilidades dos cuidadores
familiares, para resolugcao de problemas e aprimorar sua capacidade de executar o
cuidado. Trata-se de uma intervencdo educativa, na qual os cuidadores foram
encorajados a resolverem os problemas e desenvolver capacidade para o
autogerenciamento assim como o0 acesso aos servigos. Ao implementarem a
intervengado, os pesquisadores apos quatro semanas, notaram uma diminuicido na
tensdo emocional e um aumento na confianga ao exercer o cuidado, assim como, na
resolucao de problemas que surgiram (CAMERON et al., 2004).

Portanto, os estudos apontaram a necessidade das intervencdes juntamente
com a familia, por essa estar maior parte do tempo com o individuo que vivencia a
terminalidade da vida. Além de mostrar que trazem beneficios especificamente por
diminuir a tensdo emocional e aumentar a confiangca do cuidado e a resolugéo dos
problemas. Porém, referem-se que as pesquisas dessa natureza sdo consideradas
desafios e devem ser realizadas para fornecer melhores subsidios para sanar as

necessidades mencionadas nos estudos apresentados (CAMERON et al., 2004;
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GROV; EKLUND, 2008; HUDSON; ARANDA; HAYMAN-WHITE, 2005; MEHTA et
al., 2010; MIYASHITA et al., 2008).

Assim, foi possivel concluir que as intervengdes tém como objetivo principal
fornecer subsidios que proporcionem a tomada de decisao por parte dos cuidadores
em relagédo ao cuidado a pessoa doente (controle da dor, resolugado de problemas e
intervengdes/educacgao), tornando-se mais um suporte para os momentos em que o

cuidador familiar n&o sabe o que fazer frente a situagdo vivenciada.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

O atendimento de pacientes com céancer, no contexto domiciliar, gera uma
série de problemas para o familiar cuidador, visto que o diagndstico de cancer traz a
tona sentimentos de angustias, medo e ansiedade, frente a dor e o sofrimento do
ente querido. Esses sentimentos sdo comumente vivenciados, quando se refere ao
processo de morrer e de morte, devendo, portanto, ser enfatizada a importancia da
questao existencial e espiritual, nos cuidados paliativos.

Dessa maneira, notou-se que o familiar e amigos que apoiam a pessoa
doente, devem ser introduzidos nos cuidados paliativos, por meio de orientacdes
necessarias para a prestagdo do cuidado, incentivando a compreensao do real
significado da morte e a expressao dos seus sentimentos e anseios em relagao aos
cuidados paliativos domiciliares.

Observou-se a partir dos dados que os cuidadores precisam estar preparados
para a sua nova funcgao, para receber informacgdes relevantes sobre o paciente, para
administrar a incerteza e para repassar informagdes apropriadas. Isto exige a
flexibilidade no conteudo de qualquer intervengcao que, portanto, permite que os
cuidadores passem a ter suas necessidades atendidas em um tempo apropriado na
sua trajetoria de cuidar.

Compreender os fatores que influenciam nas habilidades dos cuidadores para
lidar com o processo do cuidado paliativo domiciliar € um passo importante na
informacéao dos enfermeiros, que devem orientar tanto os pacientes como o cuidador
familiar, por meio de reunides mensais para o compartiihamento de informacgdes e
preocupacdes proporcionando a troca de experiéncias, essa aproximacao torna o

vinculo maior.
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Verificou-se uma escassez de estudos que descrevem intervengdes que
contenham estratégias eficazes ligadas aos cuidados paliativos domiciliares, que
possibilitem minimizar sentimentos de insatisfacdo e despreparo por parte dos
cuidadores, que acabam assumindo multiplos papéis dentro do ambito domiciliar.
Nesse sentido, existe a necessidade cada vez maior de equipes de saude
capacitadas, para que os familiares vivenciem esse processo de modo condizente
as condigdes do paciente oncolégico em fase terminal, tendo consigo sempre o
sentimento de satisfacdo e dever cumprido. Para isso, € necessario a criagao de um
sistema de apoio que siga uma filosofia centrada nas necessidades da pessoa
enferma, de sua familia, em especial, seus cuidadores, que ndo gerem custos para a
familia, sendo essa equipe de saude capacitada para tal fim.

Fundamentados nos achados explorados, acredita-se que intervengdes em
saude devam ter principalmente as seguintes metas:

1. orientar a familia em relagcdo ao prognostico de terminalidade e a fases
vivenciadas durante o periodo de processo de morte e morrer, para minimizar
o sofrimento e possibilitar uma melhor aceitacdo dos cuidadores frente as
mudancgas comportamentais do ente querido;

2. disponibilizar as familias de pessoas que precisarem de cuidado paliativo
domiciliar o acesso a equipes de internagdo domiciliar capacitadas para a
implementacgéo do cuidado paliativo, de modo que efetivamente contribuam e
deem suporte aos cuidadores familiares minimizando inseguranca e medo;

3. melhorar 0 acesso a grupos educativos principalmente no servigco de saude
comunitario que permita a troca de experiéncia entre cuidadores, profissionais

de saude e outras pessoas que ja vivenciaram essa experiéncia;
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4. acolher o cuidador familiar na rede de atencdo a saude reconhecendo como
usuario e o responsavel pela seguranga e qualidade do processo de morrer
no domicilio, fornecendo suporte e subsidios 24 horas por dia para melhorar,
assim, os cuidados prestados, tendo em vista a sobrecarga do cuidado e o
sofrimento;

5. disponibilizar aos cuidadores material educativo impresso, digital com
informacdes claras, atualizadas que exemplifiquem de uma forma pratica e
clara como realizar procedimentos (cuidados especificos com a pele,
higienizagdo entre outros), como ter acesso a informagao (Organizacbes de

apoio na comunidade, associagdes, servigos de saude referenciados).

Ainda, sdo necessarios avancos importantes para que cuidadores familiares
tenham o acesso adequado as informacdes em saude para garantir a qualidade do
cuidado domiciliar. E preciso realizar estudos mais aprofundados sobre as possiveis
intervengdes em saude para identificar sua efetiva contribuicdo para a qualidade de
vida de pessoas que vivenciam a terminalidade da vida no contexto domiciliar e seus
cuidadores. Além disso, é preciso mostrar o custo econbmico e social dessas
intervengdes de modo a conscientizar a necessidade de que a formagao dos
profissionais de saude incorpore de modo mais efetivo a discussao sobre o cuidado
paliativo como modelo de cuidado que sera no futuro proximo a realidade de muitas
familias no mundo, porém deve ser observado até que ponto é viavel o familiar
assumir o cuidado, visto que a enfermagem e parte integrante a ativa no processo
de terminalidade, ndo devendo ser esquecido o papel do estado frente a prestagao

de cuidados e atencao a saude.
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Assim, apesar da morte representar um momento de tristeza e sofrimento
para o familiar, estudos mostram que é possivel se ter um “olhar” positivo sobre a
experiéncia do cuidar do outro na terminalidade. Porém, sem duvidas, pontos
negativos sao apontados em maior frequéncia e remetem aos atuais desafios para
as equipes de cuidados paliativos frente ao cuidador familiar.

Diferentes modalidades de intervengcbdes podem ser empregadas para superar
os desafios apresentados, e buscar minimizar os pontos negativos vivenciados pelos
cuidadores familiares. Em geral, devem transmitir conhecimentos, e dar subsidios
para a tomada de decisdo do cuidador, ainda que haja necessidade de elaborar e
tracar estratégias de suporte social ao cuidador.

E, assim, tracar estratégias que proporcionem o apoio familiar por meio de
redes sociais, € a educacdo em saude de profissionais, destacando até que ponto o
familiar podera exercer o cuidado, mantendo o equilibrio de responsabilidade entre

as partes envolvidas.
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