"

Zael e o e i

AELBRA EDUCAGAD SUPERIOR - GRADUAGAQ E POS-GRADUAGAD SA.

Natalia Linhares Rodrigues

OS DESAFIOS DA DINAMICA FAMILIAR NO PROCESSO DE CUIDADOS
PALIATIVOS DOMICILIARES

Palmas — TO
2021



Natalia Linhares Rodrigues
OS DESAFIOS DA DINAMICA FAMILIAR NO PROCESSO DE CUIDADOS
PALIATIVOS DOMICILIARES

Pesquisa elaborada e apresentada como requisito parcial
para aprovagdo na disciplina de Trabalho de Concluséo
de Curso (TCC) Il do curso de bacharelado em Psicologia
do Centro Universitario Luterano de Palmas
(CEULP/ULBRA).

Orientadora: Profa. M.e Cristina D’Ornellas Filipakis

Palmas — TO
2021



Natalia Linhares Rodrigues
0OS DESAFIOS DA DINAMICA FAMILIAR NO PROCESSO DE CUIDADOS
PALIATIVOS DOMICILIARES

Pesquisa elaborada e apresentada como requisito parcial
para aprovagdo na disciplina de Trabalho de Concluséo
de Curso (TCC) Il do curso de bacharelado em Psicologia
do Centro Universitario Luterano de Palmas
(CEULP/ULBRA).

Orientadora: Profa. M.e Cristina D’Ornellas Filipakis

Aprovado em: / /

BANCA EXAMINADORA

Profa. M.e Cristina D’Ornellas Filipakis
Orientadora

Centro Universitario Luterano de Palmas — CEULP

Prof.a M.e Thais Moura Monteiro
Centro Universitario Luterano de Palmas — CEULP

Prof.a M.e Izabela de Almeida Querido
Centro Universitario Luterano de Palmas — CEULP

Palmas — TO
2021



RESUMO

RODRIGUES, Natéalia Linhares. OS DESAFIOS DA DINAMICA FAMILIAR NO
PROCESSO DE CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARES. Trabalho de Concluséo de
Curso (Graduagdo) — Curso de Psicologia, Centro Universitario Luterano de Palmas,
Palmas/TO, 41 f., 2021.

O presente trabalho discutiu os desafios enfrentados na dinamica familiar do cuidador principal
em situacdo de cuidados paliativos, que podem desencadear agravos a saude, tais como:
exaustdo fisica e mental; isolamento social; ansiedade; depressdo; prejuizo nas relacdes sociais,
bem como na relacdo conjugal, entre outros. A partir disso, acreditou-se que as relacfes do
cuidador principal podem ser afetadas durante o processo do cuidar, sendo esse, muitas vezes,
integral e solitario. Assim, este estudo objetivou conhecer o que foi publicado na literatura
nacional sobre as influéncias do cuidar na relacdo familiar do cuidador principal nos ultimos
vinte (20) anos, a partir da evolucéo das politicas publicas e atualidade dos assuntos. Para tanto,
foi proposta uma pesquisa pura, com objetivo metodoldgico exploratério, tendo a natureza
qualitativa e sendo utilizado o procedimento metodoldgico de revisdo bibliografica sistematica.
Ao final da pesquisa, foram encontradas 2.236 publicacdes, dos quais 10 foram selecionadas
com base nos critérios de inclusdo e exclusdo. Verificou-se que aspectos como grau de
parentesco, sexo, idade, nivel social e econdmico influenciam na escolha de quem serd o
cuidador. Além disso, observou-se que o cuidar, por ser uma tarefa solitaria, requer dedicacéo
integral do cuidador e, assim, o faz abdicar de atividades cotidianas em prol de si mesmo, o que
influencia, por vezes, no surgimento de sintomas que agravam a sadde mental dele.

Palavras-chave: Dinamica Familiar; Cuidados Paliativos; Saude Mental.



ABSTRACT

RODRIGUES, Natélia Linhares. THE CHALLENGES OF FAMILY DYNAMICS IN THE
PROCESS OF PALLIATIVE HOME CARE: a systematic review. Course Conclusion Paper
(Graduate) — Psychology Course, Centro Universitario Luterano de Palmas, Palmas/TO, 41 f.,
2021.

This study discussed the challenges faced in the family dynamics of the main caregiver in a
situation of palliative care, which can trigger health problems, such as: physical and mental
exhaustion; social isolation; anxiety; depression; impairment in social relationships, as well as
in the marital relationship, among others. From this, it was believed that the main caregiver's
relationships can be affected during the care process, which is often integral and lonely. Thus,
this study aimed to know what was published in the national literature about the influences of
care on the main caregiver's family relationship in the last twenty (20) years, based on the
evolution of public policies and current affairs. Therefore, a pure research was proposed, with
exploratory methodological objective, having a qualitative nature and using the methodological
procedure of systematic bibliographic review. At the end of the search, 2,236 articles were
found, of which 10 were selected based on the inclusion and exclusion criteria. It was found
that aspects such as degree of kinship, sex, age, social and economic level influence the choice
of caregiver. In addition, it was observed that care, as a solitary task, requires full dedication
from the caregiver and, thus, makes them abdicate daily activities in favor of themselves, which
sometimes influences the emergence of symptoms that aggravate his mental health.

Keywords: Family Dynamics; Palliative care; Mental health.
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1 INTRODUCAO

Conforme a Organizacdo Mundial da Satde (OMS), a proposta dos Cuidados Paliativos
tem como objetivo principal possibilitar qualidade de vida ao paciente, quando a doenca se
encontra em estagio avancado e ndo ha possibilidade de cura, visando controlar os sintomas
apresentados e aliviar o sofrimento, através de mecanismos técnicos e intervencbes que
busquem o bem-estar do paciente.

Vieira et al. (2011, p. 14) afirmam que, nos cuidados paliativos, a vida e o processo de
morrer sdo vistos como algo normal do viver, ndo tendo a finalidade de acelerar ou adiar a
morte, elencando como fundamental uma a¢do humanizada, de forma a olhar para além da
doenca, levando em consideracdo os elementos externos influenciadores no processo, para que
possa garantir, através de uma assisténcia multidisciplinar em saude, o melhor cuidado para o
paciente.

Existem alguns tipos de cuidados paliativos, mas sdo dois 0s que mais se destacam:
domiciliar e hospitalar, quando o primeiro é realizado pela familia, na residéncia do paciente
ou cuidador, objetivando proporcionar um ambiente acolhedor durante o processo, tendo a rede
de atencdo basica a satide como suporte para a familia. Ja os cuidados paliativos hospitalares
sdo realizados pela equipe médica, ndo apenas o médico, mas uma equipe multidisciplinar,
envolvendo enfermeiros, nutricionista, fisioterapeuta, psicologo etc.. Os tipos de cuidados
envolvidos nos cuidados paliativos séo: fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais (ANCP,
2012).

Torna-se importante ressaltar que os cuidados paliativos ndo antecipam a morte, bem
como ndo significam um prolongamento no processo de morrer, mas sim uma abordagem que
objetive dar uma assisténcia ativa ao paciente, quando os cuidados paliativos domiciliares
entram em acao, tendo um cuidador principal como responsavel por esse processo, muitas vezes
sendo filho/a, cbnjuge ou familiar proximo.

H& muitos desafios significativos implicados no processo de cuidados paliativos
domiciliares, entre eles as consequéncias fisicas e psicoldgicas ao cuidador principal, visto ser
um processo que demanda tempo, disposicao e sobrecarga emocional, fisica, limitacdo social,
mesmo que o papel exercido seja adotado de forma espontanea, em que o cuidador tenha
satisfacdo ao exercé-lo (RIBEIRO; SOUZA, 2010).

Para tanto, partindo de estudos ja realizados previamente, buscou-se entender de que
forma é afetada a relacdo familiar do cuidador de pessoas e como ocorre a sua reorganizagao

familiar. A partir disso, esse estudo partiu da problematica de saber quais séo os desafios da
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dindmica familiar do cuidador de pessoas em situacdo de cuidados paliativos domiciliares e
seus possiveis impactos causados a esse cuidador, objetivando conhecer os desafios que
enfrentam frente a insercdo de um de seus membros em situacdo de cuidados paliativos
domiciliares.

Com base nisso, buscou-se identificar quais variaveis influenciaram na escolha do
cuidador, bem como entender as mudancas ocorridas na vida e dindmica familiar do mesmo a
partir do papel do cuidar, tal como apresentar aspectos envolvidos na relacéo cuidador-paciente-
servico de saude.

A assisténcia multidisciplinar, que objetiva melhorar a qualidade de vida da pessoa
doente e da familia perante uma doenca que ameace a vida do paciente, proporcionando uma
melhor qualidade de vida, alivio dos sofrimentos causados pelos sintomas, tratamento da dor,
ambiente aconchegante e familiar para que os Gltimos dias sejam vividos da forma mais
confortavel possivel é o que caracteriza os cuidados paliativos (OMS, 2002).

Portanto, essa pesquisa torna-se relevante para a académica pesquisadora a partir de suas
vivéncias pessoais, buscando entender a relacdo estabelecida entre a familia diante do processo
do cuidar e os impactos que esse cuidar pode trazer para a familia micro do cuidador, sendo
conjuge e filhos envolvidos nesse processo, visto que, atualmente, um membro familiar
encontra-se em situacéo de cuidados paliativos domiciliares.

Partindo da visdo profissional, esse assunto é muito relevante, uma vez que é muito
comum, principalmente na velhice, as familias lidarem com entes em situacdo de cuidados
paliativos, 0 que vem a agregar conhecimento. Embora seja comum, existe pouco estudo na
area, especialmente quando se trata de cuidados paliativos domiciliares e a experiéncia do
cuidador de pessoas com doencas.

Segundo a OMS (2002), cerca de 40 milhdes de pessoas precisam de cuidados paliativos
anualmente, sendo a maioria delas em paises com média e baixa renda, quando apenas 14%
conseguem ter acesso. Ainda conforme a OMS, cerca de 521 mil a 536 mil pessoas necessitam
de cuidados paliativos no Brasil. Conforme uma pesquisa realizada pela Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (ANCP), o Brasil contava, até o ano de 2018, com 177 servigos
especializados em cuidados paliativos, sendo a maioria deles ofertados pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), dentre os quais ha a assisténcia em cuidados paliativos domiciliares.

Com isso, torna-se importante e necessario a comunidade a abordagem desse assunto,
visando possibilitar acesso as informacles e, a partir disso, serem tracadas possiveis
intervencdes a serem utilizadas na relagdo familiar e cuidados paliativos, juntamente com a

equipe de cuidados paliativos.
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2 REFERENCIAL TEORICO
2.1. CUIDADOS PALIATIVOS NA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

O termo Cuidados Paliativos teve origem do termo latino pallium, de origem greco-
romana, estando relacionado ao casaco de Ia utilizado pelos pastores da época para enfrentar o
clima oponente, tendo como significado manta ou coberta (FERREIRA; LOPES; MELO,
2011).

Mais tarde, a pratica de cuidados paliativos teve origem no Reino Unido, na década de
1960, através de estudos realizados pela enfermeira, médica e assistente social Cicely Saunders,
tendo a finalidade de organizar uma equipe que possuisse conhecimentos, visando possibilitar
oferecer assisténcia e cuidados humanizados ao paciente e seus familiares, no periodo
antecedente a morte (SILVA, 2010).

Os cuidados paliativos sdo constituidos através de uma equipe multidisciplinar que
dispdem de cuidados totais, integrais e ativos, disponibilizados aos pacientes que possuem
doengas cronicas, avangadas e/ou em fase terminal, bem como dispondo de suporte para a
familia do paciente. Em cuidados paliativos, entende-se por “cuidados totais” os tratamentos
prestados no ambiente fisico, emocional, social e espiritual do paciente (SAUNDERS, 1990).

Segundo a ANCP, a equipe multidisciplinar a trabalhar com cuidados paliativos deve
ser composta por enfermeiro, psicélogo, médico, assistente social, farmacéutico, nutricionista,
fisioterapeuta, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, dentista e assistente espiritual. Os
servicos que integram a rede de cuidados sdo compostos por atendimentos ambulatoriais,
internacdo hospitalar, hospedaria e internacdo domiciliar (ANCP, 2012).

Com base nisso, a hospedaria é destinada a pacientes estaveis, que possuem sintomas
de intensidade leve a moderada, ou que estejam controlados, visando abrigar pacientes que
possuem condi¢Oes de permanecerem em tratamento domiciliar, mas, por qualquer fator que
seja, decidem por ndo o fazer (ANCP, 2012).

Por internacdo domiciliar entende-se destinar a pessoas com doencas avangadas, em
processo de progressdo, necessitando continuo monitoramento dos sintomas, a assisténcia da
equipe de referéncia, visando fornecimento de insumos necessarios para o cuidado e higiene do
paciente, medicamentos e, quando necessario, visita médica (ANCP, 2012).

Ja no acompanhamento ambulatorial é realizado o atendimento ao paciente com doenca
avancada, mas de forma precoce, e aos seus familiares, quando a doenca se encontra numa fase
significativa, mas possui pouco impacto, visando o controle de sintomas, de forma a contribuir
para a melhoria da qualidade de vida do paciente, entrando em acdo a equipe multiprofissional
e interdisciplinar (GANDIN; PAULILO, 2004).
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Redefinido pela OMS, os cuidados paliativos passaram a ser

uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares,
em face de uma doenca terminal, através da prevencdo e do alivio do sofrimento por
meio da identificacdo precoce, avaliagdo rigorosa e tratamento da dor e de outros
problemas, fisicos, psicossociais e espirituais (2002, p. 84).

Os cuidados paliativos visam um processo de morrer que acolha o paciente, o cuidador
e a familia, disponibilizando amparo e suporte para enfrentar a passagem deste momento
dificil, desde a internacdo inicial até & fase do luto. Durante o processo de cuidados paliativos,
alguns pacientes decidem por tratamento domiciliar na fase terminal da doenga, preferindo
passar os ultimos dias ou horas finais em casa, por ser considerado o local de preferéncia do
paciente (BRASIL, 2008).

A importancia da Atencdo Priméria a Satde (APS) se da no retorno do paciente para
casa, quando a equipe multidisciplinar se torna responsavel pelo suporte ao paciente e a
familia, visando garantir o controle de sintomas, a assisténcia as necessidades e a dignidade
no processo de morrer (FLORIANI; SCHARAMM, 2007).

A Politica Nacional de Humanizacdo (PNH, 2013, p. 11), a partir da defesa dos direitos

dos usuarios, afirma que

0s usuarios de satide possuem direitos garantidos por lei e 0s servicos de salide devem
incentivar o conhecimento desses direitos e assegurar que eles sejam cumpridos em
todas as fases do cuidado, desde a recepgdo até a alta. Todo cidaddo tem direito a uma
equipe que cuide dele, de ser informado sobre sua salde e também de decidir sobre
compartilhar ou ndo sua dor e alegria com sua rede social.

Partindo da necessidade de mudanca no modelo de atencdo a saude, foi instalado no
Brasil, em 1994, o Programa Saude da Familia (PSF), sendo um modelo centrado na familia e
na equipe e que, hoje, é denominado como Estratégia de Saude da Familia (ESF), tendo como
meta reorganizar a assisténcia a salde, a partir de uma abordagem humanizada, visando
provocar reflexos nos demais servicos do sistema de satde, sendo considerada como a principal
estratégia de atencdo primaria em vigor no pais (ROECKER; NUNES; MARCON, 2013).

Para além disso, o Ministério da Satde do Brasil (1997), afirma que a ESF deve

Prestar, na unidade de salde e no domicilio, assisténcia integral, continua, com
resolubilidade e boa qualidade as necessidades de salde da populagdo adstrita; eleger
a familia e o seu espaco social como nicleo basico de abordagem no atendimento a
salide; humanizar as préaticas de salde através do estabelecimento de um vinculo entre
os profissionais de salde e a populacdo; proporcionar o estabelecimento de parcerias

através do desenvolvimento de agdes intersetoriais (BRASIL, 1997, p. 1).
Partindo dessa perspectiva, visando o englobamento da equipe multidisciplinar, a
assisténcia em cuidados paliativos ndo deve ser acessada e considerada alternativa somente

apos a ineficacia constatada do tratamento curativo, mas buscando um conjunto de cuidados
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dispostos ao paciente, desde a internagdo inicial, a fim de configurar uma abordagem
especializada, tendo como foco ajudar o paciente a viver melhor, favorecendo tratamentos que
promovam uma qualidade de vida até 0 momento de sua morte (BOEMER, 2009).

A partir da Constituicdo Federal de 1988, com a criacdo do Sistema Unico de Salde
(SUS), passa-se a ter o conceito da Integralidade da Assisténcia, entendida como um conjunto
articulado e continuo de cuidados, acdes e servicos, preventivos e curativos, individuais ou
coletivos, estabelecidos conforme o nivel de complexidade do sistema (RABELLO;
RODRIGUES, 2010; FRACOLLI; ZOBOLI; GRANJA, 2011).

Porém, h& uma dificuldade quanto a aplicacdo deste conceito nos cuidados paliativos,
Vvisto que ndo se enquadram nem nas agdes preventivas, nem nas curativas. Com base nisso,
passa-se a nao ser fundamentado mais somente na integralidade da assisténcia, mas na
dignidade da pessoa humana e na qualidade de vida, trazendo um novo sentido para a
integralidade da assisténcia, quando se passa a ver a doenca além do curavel, mas como tratavel
(PNH, 2013).

Surge, entdo, a Humanizacdo do Cuidado, principio esse que busca envolver o respeito
mutuo entre os ambientes dos servicos de saude, entre equipe, pacientes e familiares, tendo
enfoque a partir do principio da integralidade, visando articulagdes entre as praticas publicas e
assistenciais, a fim de eliminar distingdes sobre esses servigos (PNH, 2013).

A partir disso, encontra-se, ainda hoje, algumas dificuldades na atencdo bésica, entre
elas a vigéncia dos dois modelos assistenciais, que sdo o da Atencdo Basica Tradicional (ABT),
que € voltada a assisténcia para a doenca em suas causas bioldgicas e aspectos individuais,
visando especialidades médicas, e a ESF, que vém buscando reestruturar o0 modelo de atencédo
a saude, de forma a ser voltado as pessoas e coletividades, orientando-se com base nos
principios do SUS (TRINDADE; DE PIRES, 2013).

A partir de um estudo realizado com enfermeiros atuantes na ESF, foram elencados
entraves encontrados na atuacao e insercao dos cuidados paliativos na atencdo bésica, entre eles
encontra-se a falta de tempo dos profissionais; dificuldade na comunicacdo entre equipe e
familiar, por ndo haver uma linguagem clara e acessivel, muitas vezes; falta de profissionais
atuantes ao finais de semana e feriados; falta de orientagéo e/ou apoio sobre o atendimento
domiciliar, ou a referéncia de um servigo que possa auxiliar a familia apos a alta hospitalar;
dificuldade em manejo, pela falta de especializacdo dos profissionais atuantes; materiais
especificos requeridos para a atengdo domiciliar, uma vez que a rede basica nem sempre dispde
desses materiais (FEUERWERKER; MERHY, 2018).
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Esta atencdo domiciliar exige uma equipe de assisténcia disponivel e flexivel para
atender as familias, oferecendo suporte tanto ao paciente quanto aos familiares, principalmente
a pessoa que se dispbe a assumir os cuidados integrais. A seguir, serdo abordadas

especificidades requeridas na assisténcia em cuidados paliativos domiciliares.

2.1.1 Especificidades dos cuidados paliativos quando domiciliares

A atencdo domiciliar em cuidados paliativos é caracterizada por permitir o acolhimento
do paciente em seu proprio lar, ou em um de sua preferéncia, estando proximo a familia,
possibilitando estar em um local acolhedor e ja conhecido. Conforme a Portaria n°® 963/2013, a

atencdo domiciliar, esta definida como uma

modalidade nova de atencdo a salde, que visa substituir ou complementar as ja
existentes, sendo caracterizada por um conjunto de agdes de promocdo a salde,
prevencdo e tratamento de doencas e reabilitacdo prestadas em domicilio, com
garantia de continuidade de cuidados e integrada as redes de atengdo a salde
(BRASIL, 2013, p. 2).

Para que seja possivel implantar um servico de atencdo em cuidados paliativos
domiciliares, a OMS indica alguns passos considerados necessarios, sendo eles: avaliar
necessidades dos pacientes e recursos disponiveis; estabelecer formalizacdo de organizacdo por
meio de termos de referéncia e registros com autoridades; criar um plano de acéo, estabelecendo
recursos que serao necessarios, como obté-los, publico-alvo e quais servigos serdo cobertos;
mobilizar recursos; divulgar o servigo etc. (VASCONCELOS, 2018).

A OMS (2016) elenca alguns suprimentos necessarios para que os cuidados em
domicilio sejam possiveis, tais como: equipamentos a depender da patologia ou condicdo
clinica do paciente; equipamentos e suporte como colchdo de ar ou agua, cilindro de oxigénio,
nebulizador, aparelho de succgdo; suprimentos para a higieniza¢do, como algodao, gaze, soro,
cateter, seringas e agulhas, alcool. Além dos suprimentos, alguns medicamentos sdo sugeridos
para o controle de sintomas, a saber: controle da dor; controle de sintomas gastrointestinais,
tratamento de feridas; tratamento de sintomas psicolégicos, antibidticos e suplementos.

Algumas condicOes se tornam necessarias para que os cuidados em domicilio sejam
eficazes, 0s quais podemos citar: plano terapéutico antes definido e acordado entre equipe e
familia; acompanhamento de equipe multiprofissional; residir em moradia que oferte as
condi¢Bes minimas para uma boa higiene, alimentacdo e suporte aos equipamentos, quando
necessario; cuidadores responsaveis, capazes e dispostos a exercerem 0s cuidados orientados
pela equipe. A partir disso, se torna possivel oferecer assisténcia integral, de forma a promover

a continuidade da assisténcia e suporte, tanto técnico quanto medicamentoso, interligado a
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seguranca e conforto que o domicilio pode oferecer, bem como o afeto, carinho e companhia,
que o estar entre familia e amigos possibilita (DUARTE, 2013).

A equipe multiprofissional precisa atuar de forma interdisciplinar, para que os olhares
sejam ampliados e multiplos, possibilitando favorecer cuidados diferenciados as demandas que
surgem tanto do paciente quanto da familia (MACIEL, 2009; MATSUMOTO, 2009). E
importante que a familia e a equipe multiprofissional em salde sejam parceiras, para que o
suporte ao paciente seja eficaz, sendo importante estabelecer um bom vinculo entre eles, para
que a equipe possa ajuda-los a lidar com essa fase final da vida.

Enquanto cuidadora, a familia passa a exercer fungdes antes desconhecidas, como a
aplicacdo e manuseio de medicacédo, drenos, sondas, higienizacdo e curativos em feridas e ao
paciente. Tais vivéncias podem ser responsaveis por acarretar sobrecarga fisica, emocional,
social e econdmica a familia, em especial ao cuidador principal, que é quem esta lidando
diretamente e sendo afetado, inclusive na qualidade de vida (RIBEIRO; SOUZA, 2010).

Partindo disso, busca-se conhecer os impactos que o cuidar causa na saide mental do
cuidador de pessoas, quais as areas mais afetadas, o reflexo na vida pessoal dele e como o
mesmo pode fazer para lidar com novas func@es, qual o apoio que recebe, se for o caso, tanto

da rede de apoio quanto da atencdo em salde, que serd abordado no préximo capitulo.

2.2 SAUDE MENTAL DO CUIDADOR DE PESSOAS COM DOENCAS E A
REORGANIZACAO DA DINAMICA FAMILIAR

De acordo com o Ministério da Saude (2003), o cuidador de pessoas com doencas €
aquele que se propde a cuidar da pessoa doente, sendo familiar ou nédo, e que assume a
integralidade do cuidado, o que afeta no seu estilo de vida, visto que as necessidades do paciente
em cuidados paliativos serdo colocadas em primeiro lugar. Apesar desse processo de cuidados
afetarem toda a familia, o cuidador acaba por assumir todas as responsabilidades referentes ao
paciente, desde a higiene e cuidados diarios até uma possivel internacao.

Dados de uma pesquisa intitulada “Desvelando e construindo o processo do acompanhar
e do cuidar de pacientes com doencas cronico-degenerativas” (MACHADO, 2008), realizada
entre 2006 e 2007, mostram que os cuidadores séo, em sua maioria (88%), do sexo feminino,
quando 70% dessa porcentagem sd@o compostas por esposas e/ou filhas. Isso se da pela
naturalizacdo da mulher como peca principal do processo de cuidar e pelos lugares atribuidos
a ela na familia, como esposa ou companheira, mae, tia, avo, filha.

Carvalho (2008) considera que o papel de cada familia é o de eleger o tipo de cuidador,

sendo considerados os seguintes critérios: a organizacdo familiar; qualidade da relacdo entre
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cuidador e paciente; atividades laborais exercidas pelo potencial cuidador, uma vez que é mais
recorrente esse papel ser assumido pelas mulheres, em maioria de idade avangada, sendo
embasado na construcao histdrica sobre o que seria o papel que as mulheres desenvolveriam na
sociedade, a partir da maternagem, do cuidado e a docilidade, entendidos como caracteristicas
femininas.

Para que se possa entender o que é familia, Faro (2000, p.4) define como “um conjunto
dindmico de pessoas que coabitam em um determinado ambiente, se percebendo, convivendo
como familia, unidos por lagos consanguineos, de afetividade, interesses, com direitos e
responsabilidades, sendo influenciados pela sociedade, economia e cultura”.

Manoel et al. (2013, p.2) ressaltam que

0 processo de conviver e cuidar de um familiar com doenca cronica € uma tarefa ardua,
quando o diagndstico é vivenciado, por alguns grupos, como uma crise na familia,
podendo acarretar sobrecarga para o cuidador principal, que é potencialmente
promotora de estresse, ansiedade, medo e sofrimento, evoluindo, por vezes, para um
processo de rompimento do equilibrio familiar.

Essa integralidade do cuidado pode acarretar varios fatores na vida do cuidador
principal, causando uma modificagdo no contexto em que esse cuidador esté inserido, entre os
quais podemos citar: problemas ocasionados pelo estresse em estar lidando com a iminéncia da
morte; afastamento das suas tarefas cotidianas em prol do cuidar; isolamento social; alteracao
na rotina quanto a vida pessoal, profissional etc..

O cuidador necessita ser preparado para uma possivel continuidade do cuidado em
domicilio desde a primeira internacdo, embora isso ndo aconteca. O cuidado, muitas vezes,
acontece de forma repentina, quando o cuidador se depara com responsabilidades e tarefas que
ndo estava acostumado a desempenhar, podendo essas ocasionar em mais sobrecarga
(SIMONETTI; FERREIRA, 2008).

Essas mudancas na vida do cuidador afetam seus sentimentos, dia a dia e atividades,
ocasionando numa sobrecarga que gera sentimentos influenciadores na qualidade do cuidado
prestado, visto que o cuidador estressado ndo realizara o cuidado de forma integral. O fato de
conhecer o que significa ser cuidador, o que a doenca afeta na vida do paciente e da familiae o
peso que isso pode gerar na vida deles, permitem uma compreensdo mais efetiva sobre como
lidar com a interacdo entre doenca e familia (FERNANDES, 2009).

Outra restrigdo que pode acontecer se da quanto ao isolamento social, que acarreta no
distanciamento de amigos e na ruptura, ainda que temporaria, dos vinculos sociais antes
estabelecidos, que podem contribuir para a sobrecarga do cuidador e gerar sofrimento, visto

que a rede social € um fator importante para minimizar a sobrecarga, auxiliar no enfrentamento
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da doenga e fortalecer a autoestima do cuidador (BRITO; RABINONVICH, 2008). A principal
rede do cuidador é composta por parentes e amigos, mas muitos ndo recebem ajuda de ninguém
ou podem contar com poucas pessoas, em comparagcdo ao numero anterior ao processo de
cuidar.

Estudos tém demonstrado que a sobrecarga do cuidador esta frequentemente associada
a depressdo, ansiedade, estresse, fadiga fisica e mental, falta de apoio social e pior qualidade de
vida, tendo taxas de depressao entre 12% e 59% e taxas de ansiedade entre 30% e 50% nos
cuidadores familiares, sendo muito preocupante a equipe de saude, pois, conforme mencionado,
influenciam na qualidade do cuidado, reduzindo a funcionalidade dos cuidadores e ameagando
na qualidade e capacidade de prestar cuidados adequados ao paciente (HAUSER; KRAMER,
2004; GRUNFELD et al, 2004).

Na atual pandemia da Covid-19%, houve o surgimento de demandas e desafios capazes
de colocar o sistema de salde para se reinventar, necessitando que 0s membros componentes
da equipe multidisciplinar em cuidados paliativos tenham, pelo menos, um treinamento bésico,
através dos profissionais especializados, dispondo de consultorias para manejo e controle dos
sintomas, bem como o contato com as familias (RADBRUCH et al, 2020).

Matos e Conceicdo (2020, p. 2) afirmam que

a OMS sugere que os profissionais paliativistas atuem de maneira mais pontual e que
treinem a0 maximo as equipes gque ndo possuem essa expertise no que tange aos
principios bésicos. J& é descrito na literatura que as pandemias tendem a proporcionar
um aumento na demanda por servigos de salde. 1sso ndo seria diferente com a Covid-
19. Os servicos e profissionais brasileiros precisam responder rapidamente a
pandemia em questdo, adotando novas maneiras de trabalhar, integrando na
assisténcia em salde os atributos-chave dos cuidados paliativos: controle de sintomas,
alivio do sofrimento e apoio a tomada de decisbes complexas, dando énfase a
comunicacdo efetiva entre os profissionais, sendo essa um ponto-chave na idealizagdo
e execucdo adequada dos cuidados paliativos.

Para tanto, diante do exposto e do cenério atual, de forma a evitar aglomeracdo e
proliferacdo do virus, o cuidador principal torna-se ainda mais solitario e sobrecarregado, visto
que os familiares escolhem por preservar o paciente e, entdo, reduzem o contato ao minimo
possivel, centralizando-se, de forma especifica, o cuidado disposto pelo cuidador principal. A
partir dessa centralizagcdo do cuidado, o cuidador de pessoas passa, entdo, a dedicar todo seu
tempo ao cuidado, terceirizando outras areas da sua vida, como sua familia nuclear, fato esse

que pode afetar a dinamica familiar dele.

1 Em 11 de margo de 2020, a OMS declarou e caracterizou a COVID-19 como uma pandemia, que se refere a
distribuicdo geografica de uma doenga, existindo em varios paises e regides do mundo e estando, ainda, em surto.
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Conforme ja exposto, os cuidados paliativos sdo, em suma maioria, realizados por
familiares, quando a taxa maior € assumida por mulheres, entre elas esposas, filhas, mées, netas,
sobrinhas. Conforme Bicalho et al. (2008),

O cuidador familiar € um individuo que se dispde a favor das necessidades de cuidados
ao enfermo, muitas vezes expondo-se a riscos de comprometimento de sua propria
salde em beneficio do doente. Entende-se por cuidador familiar a pessoa que, por
vinculos parentais, assume a responsabilidade, direta ou nao, pelo cuidado de um
familiar doente e/ou dependente. No entanto, para melhor compreender quem é o
cuidador familiar, faz-se necessario aprofundar nosso entendimento do que é familia,
pois nem sempre um cuidador familiar € a pessoa que possui lagos consanguineos,
mas sim vinculos emocionais. Familia € um conjunto de ascendentes, descendentes,
colaterais e afins de uma linhagem (BICALHO et. al, 2008, p. 7).

E importante ressaltar que o tornar-se cuidador de pessoas, grande parte das vezes, ndo
é deliberado espontaneamente ou planejado, mas que, por falta de opgdo, a pessoa assume 0
papel que traz consigo responsabilidades e habilidades antes ndo conhecidas, a depender do
nivel da doenca. E comum que o cuidador principal assuma sozinho o papel de cuidar, sendo
este de forma integral, ndo possuindo final de semana ou feriado para que se possa descansar.

Batista et al. (2012) afirmam que o cuidador de pessoas, quando inserido no processo
de cuidar, acaba por estreitar a relacdo sentimental com a familia e o paciente, mas, a partir das
atividades necessarias do dia a dia, acaba por causar conflitos entre sua familia nuclear, visto
que os cuidados alteram toda a rotina do cuidador e o convivio entre familiares.

A partir dessa dedicacdo ao cuidar, € alterado todo o estilo de vida do cuidador, pois ndo
ha limites entre a vida e necessidades do paciente e do cuidador, ocorrendo na limitacdo nédo
realizacdo de atividades de lazer, considerando um agente estressor e desgastante.

Floriani e Scharamm (2006) ressaltam que o cuidador principal se depara com uma
jornada ardua de trabalho, sendo este gerador de estresse, cansaco fisico e mental, sobrecarga
psicoldgica e emocional, sendo causados pela ampla quantidade de trabalhos que o paciente
requer diariamente, como alimentacéo, higiene, medicamentos, entre outros.

Um aspecto importante que muda na vida do cuidador de pessoas com doencas € a
dindmica familiar, pois o conjuge do cuidador pode perceber-se sozinho, assumindo, por vezes,
a criacdo e cuidados dispostos aos filhos do casal, bem como as atividades domésticas. Em
contrapartida, pode acontecer do conjuge e filhos auxiliarem o cuidador na execucdo de
cuidados, fato esse que ajuda no alivio da sobrecarga do cuidador (BRASIL; ANDRADE,
2013). Desse modo, os cuidadores acabam perdendo a liberdade com seu préprio nucleo
familiar, pois quanto mais o paciente demanda de cuidados, mais o cuidador tende a permanecer
no mesmo local que o paciente, para cuidar dele e, consequentemente, mantendo-se distante de

outros familiares.
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3 METODOLOGIA

Foi realizada uma pesquisa pura, com estudo metodoldgico exploratério, de natureza
qualitativa, tendo como procedimento metodoldgico a revisao bibliogréafica sistematica.

Como pesquisa Pura/Basica, Silveira e Cordova (2009) afirmam objetivar a producao
de um novo conhecimento, sem que ocorra a previsao para a aplicagéo pratica de tal. Gil (2002)
ressalta que a pesquisa de carater metodoldgico exploratério busca um levantamento
bibliografico para que se possa conhecer o que ja é existente sobre o assunto.

Tendo como base a Natureza/Abordagem metodoldgica qualitativa proposta neste
trabalho, que se define qualitativa por compreender e explicar as relagdes de determinado grupo
social de modo aprofundado (SILVEIRA; CORDOVA, 2009), ou seja, neste estudo foi possivel
a compreensdo a partir da influéncia do cuidar na vida e satde mental do cuidador de pessoas
com doencas.

O procedimento metodoldgico utilizado neste trabalho foi a Revisdo Sistemética,
descrita por Sampaio e Mancini (2007) como a reunido de evidéncias de pesquisas em um
trabalho cientifico, por meio da analise de literatura existente e publicada, servido para auxiliar
na criacao de projetos, investigacOes futuras e pratica clinica.

Ainda conforme Sampaio e Mancini (2007), as publicagdes selecionadas definirdo o
rumo da pesquisa, pois sdo responsaveis pela qualidade de informagdes, quando se precisa
estabelecer estratégia de busca, critérios de selecdo, definicdo de palavras-chave para que tais
artigos sejam selecionados, analise da qualidade das literaturas encontradas e selecionadas,
identificacdo dos conceitos importantes e a relevancia destes para a obtencao de resultados.

Foram incluidos neste estudo artigos de eventos cientificos da area, trabalhos de
conclusdo de curso de mestrado e doutorado publicados nos dltimos 20 anos, a partir da
evolucdo das politicas pablicas e atualidade dos assuntos, ou seja, de janeiro de 2001 até maio
de 2021, disponiveis gratuita e integralmente na base de dados cientificos da SciElo, Pepsic,
PubMed e BVS; obtidos através da combinacdo das palavras-chave: relacdes familiares e
cuidados paliativos; dindmica familiar e cuidados paliativos; saude mental do cuidador em
cuidados paliativos domiciliares, em lingua portuguesa, que atenderam aos critérios propostos
neste estudo.

Cabe ressaltar que, para fazer a metodologia de uma Revisdo Sistematica, sdo
necessarios sete passos, sendo: a formulacdo da pergunta; a localizagdo dos estudos, avaliacéo
critica dos estudos selecionados, coleta de dados; analise e apresentagdo dos dados coletados;

interpretacdo dos dados e aprimoramento e atualizacdo da revisdo (ROTHER, 2007).
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Sampaio e Mancini (2007, p.3) afirmam que “a realizagdo de uma revisdo sistematica
envolve o trabalho de pelo menos dois pesquisadores que avaliardo, de forma independente, a
qualidade metodoldgica de cada artigo selecionado”, sendo uma caracteristica peculiar
envolvendo esse tipo de pesquisa.

Conforme o protocolo seguido nesse trabalho, estavam contidas informagdes como: a
pergunta de pesquisa, 0 objetivo do trabalho, os critérios para que as fontes fossem
selecionadas, palavras-chave, processo de selecdo dos estudos primarios, critérios
determinantes de qualidade para a selecdo dos estudos primarios, tal como critérios de inclusédo
e excluséo das publicages que comporao a pesquisa.

A pesquisa foi realizada entre os dias 8 e 28 de setembro de 2021, por duas académicas
pesquisadoras independentes, utilizando as mesmas bases de dados, palavras-chave e 0s
critérios de inclusdo e exclusdo. Ambas as académicas pesquisadoras pesquisaram nas quatro
bases de dados propostas, porém a pesquisadora 1 somente encontrou publicacdes Uteis para a
pesquisa nas bases de dados SciElo e Google Académico, enquanto a pesquisadora 2 selecionou
as publicacdes da base de dados BVS e SciElo. A partir disto, foram acordados 10 publicacdes
finais, com base na decisdo das duas académicas pesquisadoras, para compor o estudo.

Pereira e Bachion (2006, p.4) recomendam para que os critérios de qualidade dos
estudos primadrios “sejam utilizados pelo menos duas bases de dados amplas e especificas para
0 tema em questdo, selecionando-se unitermos, que sdo palavras ou conjuntos de palavras
usadas para identificar as pesquisas existentes”, visto que a diferenciagdo entre Revisdo
Sistematica e os demais trabalhos se da pela sua ampla e sistematizada busca pelos estudos.

A coleta de dados foi realizada através de buscas nas bases de dados, utilizando a
combinacdo de palavras-chave, quando os trabalhos foram excluidos mediante leitura do titulo
e resumo, uma vez que sinalizavam o que seria abordado no decorrer do texto. Por fim, os
trabalhos pré-selecionados foram lidos de forma integral e seguidos para uma analise mais
precisa.

Como instrumento de analise de dados, foi construido um formulério baseado nas
variaveis encontradas nos estudos, de forma a conter: nome dos autores das pesquisas, titulo
das publicagdes, ano de publicagéo do trabalho, proposta do trabalho, metodologia utilizada no
estudo, perfil populacional e amostragem do estudo, principais resultados, conclusdes e
referéncias nas normas da Associacgao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT).

Galvao et al (2004) afirmam que essa fase é importante devido a sintetizagdo dos dados

e o fornecimento de informacBes quanto a eficacia dos resultados obtidos, visto que a
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comparacao dos resultados encontrados nos estudos de revisao sistematica servira de base para
esse processo.

Partindo disto, em posse do protocolo de pesquisa, cada pesquisadora buscou nas bases
de dados, através das combinacbes de palavras-chave propostas, artigos e trabalhos de
monografia, dissertacdo e tese que se enquadrassem nos objetivos buscados neste trabalho,
sendo selecionados por titulo, resumo e resultados.

Por fim, na apresentacdo dos resultados, os trabalhos utilizados foram apresentados em
forma de quadros, contendo informacdes, tais como: nome dos autores, ano de publicacéo,
desenho metodol6gico, numero de sujeitos participantes da pesquisa, variaveis dependentes e
principais resultados obtidos.

Vale ressaltar que, se por um lado a revisdo sistematica proporciona mais seguranca
para a tomada de decisdo sobre alguma intervencéo, por outro ela pode ser limitante quanto a
qualidade do trabalho, podendo haver dificuldade em combinar os estudos selecionados, por
conter diferencas entre populacdo, intervencdo e desfechos. Para tanto, foram utilizadas
medidas que buscassem minimizar esses riscos, como selecionar trabalhos em diferentes bases

de dados, em portugués, para que pudesse ter um maior nimero de pesquisadas selecionadas.

Portanto, esse trabalho tornou-se importante por reunir estudos sobre um mesmo assunto
e selecionar aqueles em que os dados fossem mais relevantes para 0 que se propds estudar,
podendo servir como respaldo para gestores da area da satde, bem como individuos que estejam
inseridos no processo de cuidados paliativos domiciliares.

Ao final desta pesquisa, encontrou-se trabalhos cientificos sobre o tema e que retratavam
a influéncia do cuidar na vida pessoal, social e familiar do cuidador e, portanto, pode-se ter
como base os efeitos ocasionados na vida deles, tonando-se um trabalho importante por reunir
um conjunto de estudos que discutem o mesmo assunto, buscando trazer os dados mais

importantes de cada um, visando possibilitar um maior entendimento sobre a pratica.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao utilizar as combinacGes das palavras-chave, chegou-se ao total de 2.236 publicagdes,
porém ndo foram encontradas publicacGes Uteis a pesquisa quando buscados nas bases de dados
da Pepsi e PubMed. Somente no Google Académico, Scielo e BVS foram encontradas
publicagcbes com base nas combinacgdes, sendo: “Dinamica Familiar e Cuidados Paliativos
Domiciliares”, “Rela¢des Familiares e Cuidados Paliativos” e “Saude Mental do Cuidador e

Cuidados Paliativos Domiciliares”.

Figura 1 — Fluxo da coleta de dados com os resultados da pesquisa.

o 2.236 Publicagoes 2.213 Publicagdes
Identificacao »| Busca realizada nas bases »| Excluidos por titulo, resumo,
de dados resultados e duplicidade.
\i
23 Publicacgdes 8 Publicacdes
Incluidos pela leitura do titulo »| Excluidos por nao abordar
e resumo. relacdes familiares
Rastreio
15 Publicacdes 5 Publicacoes
Pré-Selecionados pela leitura »| Excluidos por critérios de
do titulo e resumo. inclusao e exclusao.
\
10 Publicacdes
Elegibilidade - Incluidos pela decn§a_o de
pelo menos um juiz
independente
10 Publicac¢des 10 Publicacdes
Inclusao »| Incluidos pela concordancia »| Decisdo pela incluséo de
entre juizes independentes artigos.

Conforme mostrado na Figura 1, a fase de ldentificacdo se deu a partir da coleta de
dados em sua fase primaria, sendo pesquisado nas bases de dados disponiveis e conforme as
combinacg0es de palavras-chave. Nesta etapa, encontrou-se 2.236 publicac¢des identificadas, das
quais 2.213 foram excluidas apds inserir os filtros de pesquisa nas bases de dados, a saber: ano
de publicacéo, idioma e tipo de arquivo, sendo selecionadas 23 publicacdes para a fase seguinte.

Torna-se importante utilizar o filtro para reduzir a quantidade de publicacdes, visando

fornecer somente aqueles que mais se aproximam dos objetivos e proposta da pesquisa.
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Portanto, é responsabilidade fazer a leitura do titulo, resumo, introducdo, objetivos do trabalho,
metodologia e resultados, para que se tenha maior preciséo nas publica¢des selecionadas.

A fase do Rastreio correspondeu ao processo de leitura do titulo, resumo, introducéo,
objetivos e resultados, respectivamente, para que se pudesse verificar se o trabalho se adequava
aos critérios de inclusdo e exclusdo do estudo. Sendo assim, dos 23 trabalhos, foram pré-
selecionados 15 pela leitura do resumo, introdugéo e resultados.

Em seguida, partiu-se para a Elegibilidade das publicacdes, a qual requer avaliacdo de
juizes independentes para chegar ao processo de Inclusdo do estudo na pesquisa, selecionando
aqueles que melhor atendiam aos requisitos propostos. Desta forma, foram incluidas 10
pesquisas, ao total.

Na base de dados da SciElo percebe-se que, entre as trés combinacdes de palavras-chave
(“dindmica familiar e cuidados paliativos domiciliares”, “relagdes familiares e cuidados
paliativos” e “satde mental do cuidador e cuidados paliativos domiciliares™) utilizadas,
somente foram encontradas publicacGes Uteis na combinacdo “Relacfes Familiares e Cuidados
Paliativos”.

Figura 2 — Resultado das buscas na base de dados SciElo.

Resultado Obtido Artigos Filtrados Pela Base
de Dados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
Relacdes Familiares e
Cuidados Paliativos: 6

Pré-Selecionados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
Relagdes Familiares e
Cuidados Paliativos: 3
X 3 Satde Mental do Cuidador e
Cuidados Paliativos Saide {\(/Ijeztal do I_Cuvldador £ Cuidados Paliativos
Domiciliares: 8 Cutl):m%SiIiZ?elsa'u(\)los Domiciliares: 0
n = 18] : n=3
( ) (n=6) (n=3)

\ A
Primeira Filtragem Excluidos
(n=18) (n=3)

A Figura 3 corresponde ao resultado obtido na base de dados da PubMed que, a partir

Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
Relactes Familiares e
Cuidados Paliativos: 18
Salde Mental do Cuidador e

\i

\

das combinacdes de palavras-chave, ndo foram encontradas publicacfes Uteis que pudessem ser
avaliados.
Figura 3 — Resultado obtido na base de dados PubMed.
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Resultado Obtido Artigos Filtrados Pela Base
de Dados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: O
Relacdes Familiares e
Cuidados Paliativos: 0

Pré-Selecionados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
Relagdes Familiares e
Cuidados Paliativos: 0
ad Id idad Saulde Mental do Cuidador e
Cuidados Paliativos lide %egta OI,CU,' A0one Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0 (Gl 03 .Pa oS Domiciliares: 0
= Domiciliares: 0 =
(n=0) (n=0)
n=0)

Y \
Primeira Filtragem Excluidos
(n=0) (n=0)

Na base de dados Pepsic, representada pela Figura 4, ndo foram encontradas

Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
Relagoes Familiares e
Cuidados Paliativos: 0
Salde Mental do Cuidador e

Y

publicacBes. Vale ressaltar que o processo adotado para a pesquisa foi 0 mesmo em todas as

bases de dados, utilizando as mesmas palavras-chave.

Figura 4 — Resultado encontrado na base de dados Pepsic.

Resultado Obtido Artigos Filtrados Pela Base
de Dados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
> Relacdes Familiares e >
Cuidados Paliativos: 0

Pré-Selecionados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
Relagdes Familiares e
Cuidados Paliativos: 0
i Id idad Salde Mental do Cuidador e
Cuidados Paliativos Sallde Menta 9 F:u,' A00nE Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0 Cu;dadgg .Pallatlvos Domiciliares: 0
= Domiciliares: 0 o
(n=0) (n=0)
(n=0)

Y \
Primeira Filtragem Excluidos
(n=0) (n=0)

Como pode ser observado na Figura 5, a qual diz respeito aos resultados encontrados na

Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
Relagoes Familiares e
Cuidados Paliativos: 0
Salde Mental do Cuidador e

base de dados Google Académico, foram encontradas 2.144 publicacdes no total. A partir da
utilizacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo, restaram 8 publicacfes para a avaliagdo da
pesquisadora, representando 0,38% do valor total.

Figura 5 — Resultado obtido na base de dados Google Académico.

Resultado Obtido Artigos Filtrados Pela Base
de Dados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 3

Pré-Selecionados
Dinamica Familiar e
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Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 52 Domiciliares: 2
Relagtes Familiares e = & Relagdes Familiares e
Cuidados Paliativos: 2.090 Relagtes Faniliares e > Cuidados Paliativos: 6
Salde Mental do Cuidador e Cuidados Paliativos: 8 Salde Mental do Cuidador e
Cuidados Paliativos Setide Mental do Cuidadore Cuidados Paliativos
Domiciliares: 2 CuidadpsTPalia'tivos Domiciliares: O
(n=2.144) D°f?r"°'_'ifle)5- 0 (n=8)

A \
Primeira Filtragem Excluidos
(n=2.133) (n=3)

Utilizando os descritores “Dinamica Familiar e Cuidados Paliativos Domiciliares”

\

foram encontrados 52 publicagdes (2,43%). Ja o “Rela¢des Familiares e Cuidados Paliativos”
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resultou em 2.090 publicacOes (97,48%) e “Saude Mental do Cuidador e Cuidados paliativos
Domiciliares”, por sua vez, 2 publicagdes (0,09%) dos 2.144 encontradas.

Com base no que ja foi exposto, percebe-se que somente 0,37% das publicacbes
encontrados retratam a relacdo familiar dos cuidadores de pessoas em situacdo de cuidados
paliativos domiciliares. Conforme mostrado na Figura, foram pré-selecionadas 15 publica¢des
para a pesquisa, porém, apds a avaliacdo dos juizes (A e B), restaram somente 10 (0,47%), a
partir da leitura integral deles para analise e composicao das discussdes deste trabalho.

Quando utilizado o descritor “Dinamica Familiar e Cuidados Paliativos Domiciliares”,
encontrou-se 52 publica¢es, das quais foram excluidas 49 (94,23%) ap6s a leitura do titulo e
resumo, pois apesar de falarem sobre cuidados paliativos, ndo abordava a dinamica familiar.
Na combinagdo “Relagdes Familiares e Cuidados Paliativos”, foram selecionadas 8 publicacdes
(0,38%), visto que as demais ndo se enquadravam nos critérios de inclusdo. Quanto a
combinacdo “Satde Mental do Cuidador e Cuidados Paliativos Domiciliares”, foram
encontrados apenas 2 artigos (0,09%), sendo excluidos por duplicidade.

Na base de dados BVS, observa-se que a combinacdo a obter maior resultado foi a
“Relag¢des Familiares e Cuidados Paliativos”, apresentando 78 artigos, selecionando 4 (5,13%)

que, apos a fase de Elegibilidade, decidiu-se manter apenas 1 artigo (1,28%).

Figura 6 — Resultado encontrado na base de dados BVS.

Resultado Obtido Artigos Filtrados Pela Base
de Dados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 1
Relacdes Familiares e
Cuidados Paliativos: 7

Pré-Selecionados
Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 0
Relagdes Familiares e
Cuidados Paliativos: 4
3 5 Saulde Mental do Cuidador e
Cuidados Paliativos Salde Mental do lCul|dador € Cuidados Paliativos
Domiciliares: 6 Cu:dadp; .Pahatlvos Domiciliares: 0
(n=78) Domiciliares: 1 (n=4)
n=9)

Y \
Primeira Filtragem Excluidos
(n=69) (n=5)

No Quadro abaixo constam as referéncias das publicagdes selecionadas.

Dinamica Familiar e
Cuidados Paliativos
Domiciliares: 4
Relagtes Familiares e
Cuidados Paliativos: 68
Salde Mental do Cuidador e

Y

Quadro 1 — Referéncias dos estudos selecionados
Id REFERENCIAS

1 FLORIANI, Ciro Augusto; SCHRAMM, Fermin Roland. Desafios morais e
operacionais da incluséo dos cuidados paliativos na rede de atencdo bésica. Cad.
Saude Pudblica. 2007.

2 FERNANDES, Jacinta de Jesus Borreicho Raposo. Cuidar no domicilio: a
sobrecarga do cuidador familiar. 2009. 155 p. Dissertacdo (Mestrado em Cuidados
Paliativos). Faculdade de Medicina de Lisboa, Lishoa, Portugal, 20009.

3 DUARTE, lItala Villaga; FERNANDES, Kricia Frogeri; DE FREITAS, Suellen
Cristo. Cuidados paliativos domiciliares: consideracfes sobre o papel do cuidador
familiar. Ver. SBPH vol. 16 no. 2 Rio de Janeiro, dezembro de 2013.




GUTIERREZ, Beatriz Aparecida Ozello; CAMBRAIA, Thabata Contursi; FRATEZI,
Flavia Renata. O cuidado paliativo e sua influéncia nas relagdes familiares. Rev.
Kairos Gerontologia. Sdo Paulo, 2016.

FARIA, Adriana Aparecida de; APARECIDO, Angélica Muniz; CRUZ, Giovanna
Lima da; KHATER, Eduardo. Cuidando de quem cuida — o papel do psicélogo com
cuidadores de pacientes paliativos. Revista Salide em Foco — Edigcdo n° 9 — Ano
2017.

BERTHOLINO, Taciana Lopes. O familiar envolvido no tratamento oncolégico
com os cuidados paliativos domiciliares. Franca, 2017.

OLIVEIRA, Maria do Bom Parto de; SOUZA, Naud Rodrigues de; BUSHATSKY,
Magaly; DAMASO, Bruno Felipe Remigio; BEZERRA, Dayse Medeiros; BRITO,
José  Anchieta. Atendimento domiciliar oncoldgico: percepcdo de
familiares/cuidadores sobre cuidados paliativos. 2017.

ESPINDOLA, Amanda Valério; QUINTANA, Alberto Manuel; FARIAS, Camila
Peixoto; MUNCHEN, Mikaela Aline Bade. Relacdes familiares no contexto dos
cuidados paliativos. Revista Bioetica, p. 26. Out-dez, 2018.

MAZZI, Regina Aparecida Pereira; MARQUES, Heitor Romero. Cuidados
paliativos oncologicos domiciliares como uma nova pratica em salde
influenciando no desenvolvimento local. 2018.

10

BRAGA, Carlinda Oliveira;, MACHADO, Cristiane Soto; AFIUNE, Fernanda
Guedes. A percepgdo da familia sobre cuidados paliativos. Ver Cient Esc Estadual
de Salde Publica Candido Santiago, 2021.
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O quadro 1 expde as referéncias dos trabalhos, visando caracterizar 0s estudos

selecionados, buscando a facilitacdo para a localizagdo destes. Com isso, se o leitor tiver

interesse em conhecer um pouco mais dos estudos e aprofundar a leitura, sugere-se que

busquem pelas referéncias.

Assim, apos a leitura completa das publicac@es, foi preenchido um quadro contendo as

principais informagdes que caracterizavam o estudo, tais como: autores, titulo, Qualis,

delineamento, foco da pesquisa, objetivo, principais resultados, conclusdes, entre outros. Nos

Quadros 2 e 3 podem ser observados esses dados.

Quadro 2 — Caracterizacdo dos artigos selecionados

Id Autores Titulo Qualis | Ano Delineamento | Foco da Pesquisa
1 FLORIANI, Ciro | Desafios morais e | S/C 2007 | Bibliogréafico- | Politicas Publicas
Augusto; operacionais da documental e Salde

SCHRAMM, incluséo dos
Fermin Roland cuidados  paliativos
na rede de atencdo
bésica
2 FERNANDES, Cuidar no domicilio: | S/C 2009 | Estudo Enfermagem
Jacinta de Jesus | a sobrecarga do descritivo,
Borreicho cuidador familiar exploratorio,
Raposo de  natureza
qualitativa
3 DUARTE, Itala | Cuidados paliativos | S/C 2013 | Revisdo Psicologia
Villaga; domiciliares: bibliogréfica
FERNANDES, consideracdes sobre
Kricia  Frogeri; | o papel do cuidador
DE FREITAS, | familiar
Suellen Cristo
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4 GUTIERREZ, O cuidado paliativo e | S/C 2016 | Revisdo Politicas Publicas
Beatriz sua influéncia nas bibliografica e Saude
Aparecida relacBes familiares com
Ozello; abordagem
CAMBRAIA, qualitativa
Thabata
Contursi;

FRATEZI, Flavia
Renata

5 FARIA, Adriana | Cuidando de quem | S/C 2017 | Estudo de | Psicologia

Aparecida  de; | cuida — o papel do caso,
APARECIDO, psicologo com descritivo,
Angélica Muniz; | cuidadores de com
CRUZ, Giovanna | pacientes paliativos abordagem
Lima da; qualitativa
KHATER,

Eduardo

6 BERTHOLINO, | O familiar envolvido | S/C 2017 | Reviséo Politicas Publicas

Taciana Lopes no tratamento bibliogréafica, | e Sociais
oncoldgico com o0s qualitativa
cuidados  paliativos
domiciliares

7 OLIVEIRA, Atendimento S/IC 2017 | Estudo Enfermagem

Maria do Bom | domiciliar descritivo,
Parto de; | oncoldgico: com
SOUZA, Naud | percepgdo de abordagem
Rodrigues  de; | familiares/cuidadores qualitativa
BUSHATSKY, sobre cuidados

Magaly; paliativos
DAMASO,

Bruno Felipe
Remigio;
BEZERRA,
Dayse Medeiros;
BRITO, José
Anchieta.

8 ESPINDOLA, Relacdes familiares SIC 2018 | Revisdo Enfermagem
Amanda Valério; | no contexto dos narrativa
QUINTANA, cuidados paliativos
Alberto Manuel;

FARIAS, Camila
Peixoto;
MUNCHEN,
Mikaela  Aline
Bade.

9 MAZZI, Regina | Cuidados paliativos | S/C 2018 | Estudo Politicas Publicas
Aparecida oncologicos exploratorio e Salde
Pereira; domiciliares  como descritivo,

MARQUES, uma nova pratica em com

Heitor Romero saude influenciando abordagem
no desenvolvimento qualitativa
local

10 BRAGA, A percepcdo da | S/C 2021 | Estudo de | Psicologia

Carlinda familia sobre caso,
Oliveira; cuidados paliativos descritivo,
MACHADO, com
Cristiane  Soto; abordagem

AFIUNE, qualitativa

Fernanda Guedes
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Conforme o Quadro 2, percebe-se que os trabalhos sdo entre os anos de 2007 e 2021. O
artigo de Floriani e Scharamm (2007), intitulado como “Desafios morais e operacionais da
inclusdo dos cuidados paliativos na rede de atengao basica” possui delineamento bibliografico-
documental, tendo como foco de pesquisa as Politicas PUblicas e de Saide, assim como o estudo
de Gutierrez, Cambraia e Fratezi (2016), tendo como tema “O cuidado paliativo e sua influéncia
nas rela¢oes familiares”, um delineamento bibliografico e o artigo de Mazzi e Marques (2018),
sobre “Cuidados paliativos oncoldgicos domiciliares como uma nova pratica em saude
influenciando no desenvolvimento local”, um estudo exploratorio descritivo, de abordagem
qualitativa.

O segundo artigo do Quadro 2 é de Fernandes (2009), que diz respeito a uma dissertacdo
de mestrado, discorrendo sobre “Cuidar no domicilio: a sobrecarga do cuidador familiar”, sendo
um estudo descritivo exploratorio, apresentado na area da Enfermagem para a obtencéo do titulo
de Mestre em Cuidados Paliativos.

Seguindo na area da Enfermagem, o artigo de Oliveira et al. (2017), com tema
“Atendimento domiciliar oncoldgico: percep¢do de familiares/cuidadores sobre cuidados
paliativos”, abordando essa tematica a partir de um estudo descritivo, € 0 de Espindola et al.
(2018), que fala sobre “Rela¢des familiares no contexto dos cuidados paliativos”, tratando-se
de uma reviséao narrativa.

Partindo para a area da Psicologia, Duarte, Fernandes e De Freitas (2013) discutem
sobre “Cuidados paliativos domiciliares: consideracdes sobre o papel do cuidador familiar”,
através de um estudo de revisao bibliografica. Ja Faria et al. (2016) apresentam um estudo de
caso intitulado “Cuidando de quem cuida — 0 papel do psic6logo com cuidadores de pacientes
paliativos”, utilizando uma abordagem descritiva e qualitativa. A pesquisa de Braga, Machado
e Afiune (2021) discorreu sobre “A percep¢ao da familia sobre cuidados paliativos”, através de
um estudo de caso, com abordagem qualitativa.

Por fim, a disserta¢ao de Bertholino (2017) se propds a falar sobre “O familiar envolvido
no tratamento oncoldgico com os cuidados paliativos domiciliares”, tratando-se de um estudo
de revisdo bibliogréfica, na area das Politicas Publicas e Sociais, para obtengdo do titulo de
Mestre em Servigo Social.

Diante dos resultados obtidos a respeito das amostras e das variaveis, encontrou-se
variacao entre elas nos estudos. No artigo de Floriani e Scharamm (2007), por exemplo, retrata-
se sobre os desafios encontrados na inser¢do dos cuidados paliativos na rede de atencao basica,
perpassando por formas de atencdo, o papel da rede, os desafios encontrados no atendimento

ao paciente em domicilio e os aspectos éticos envolvidos.
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J& na pesquisa de Fernandes (2009), o nimero de participantes foi vinte e trés (23)
pacientes que possuiam cuidador familiar, sendo onze (11) do sexo masculino e quinze (15) do
sexo feminino, entre a faixa etaria de 55 e 94 anos, sendo pacientes e cuidadores, tendo as
informacdes coletadas a partir de um questionario.

Nas pesquisas de Duarte, Fernandes e De Freitas (2013), Gutierrez, Cambraia e Fratezi
(2016), Bertholino (2017) o método de utilizado foi Revisdo Bibliogréafica. O trabalho de Faria
et al (2017) foi uma parceria dos autores com o Servico de Assisténcia Domiciliar (SAD), por
meio de visitas domiciliares realizadas semanalmente, com uma média de 84 atendimentos
anuais, visando atender os cuidadores que demandavam atencdo da equipe técnica de saude. E
possivel observar, na pesquisa de Mazzi e Marques (2018), um estudo descritivo também sobre
0 SAD e o Servico de Cuidados Paliativos, buscando trazer a atuacdo de ambos.

Oliveira et al. (2017) realizaram um estudo com seis (06) cuidadores familiares que
estavam exercendo os cuidados paliativos domiciliares, visando observar a rotina familiar do
cuidador, o servico prestado pela equipe de cuidados paliativos, o apoio familiar (ou a falta
dele) que o cuidador recebia e quais sentimentos o cuidar gerava nele.

Braga, Machado e Afiune (2021) trazem um estudo com oito (08) cuidadores familiares
de pacientes em internacdo hospitalar, entre homens e mulheres, porém observa-se que 0
exercicio de cuidados é predominantemente feminino, na media 44,6 anos, com variagao entre
idade, estado civil e escolaridade.

Partindo disso, através dos resultados encontrados, as varidveis independentes foram
idade, sexo, estado civil, tempo de exercicio dos cuidados paliativos, grau de parentesco, renda,
profissdo e nucleo familiar do cuidador. Ja as variaveis dependentes diziam respeito a estresse,
salide mental do cuidador, influéncias do cuidar sobre a dindmica familiar do cuidador e o
suporte dado pela equipe de atencdo em cuidados paliativos. Sendo assim, na Tabela 3 pode-se

observar 0s objetivos de cada pesquisa e 0s principais resultados encontrados.

Quadro 3 — Sintese dos Objetivos e Principais Resultados dos artigos.

Id Objetivo Principais Resultados

1 Conceituar os cuidados paliativos e | A estruturacdo dos cuidados no fim da vida tem
descrever como os profissionais da | se ampliado nos Ultimos anos, precisando ser
rede podem auxiliar na construcdo de | pensados e estruturados dentro de um modelo
um sistema integrado de agBes que | que priorize a protecdo aos pacientes. Assim,
viabilize acolher os pacientes além da importancia da insercdo dos cuidados
paliativos no sistema nacional de salde, e de uma
maior e melhor articulacdo da rede de atencédo
basica com a rede hospitalar, alguns dos pontos
que devem ser considerados para organizar, de
um modo adequado, a participacdo da atencdo
basica na implementagao dos cuidados paliativos
dizem respeito a0 modo como esta rede esta




organizada regionalmente; a dindmica das
relacBes familiares — frequentemente atingida no
decurso de uma doenca de evolugdo inexoravel —
; a organizacdo de recursos humanos
qualificados para a composicdo das equipes, ou
seja, de profissionais com competéncia técnica
em cuidados paliativos e com preparo emocional
para lidar com pacientes que estdo em processo
de morte e com seus familiares; & facilidade de
aquisicdo de medicamentos essenciais para a boa
pratica de cuidados paliativos, especialmente de
opidides; e aos conflitos de natureza moral,
inerentes a este campo de cuidados, como
aqueles resultantes da descontinuidade da
assisténcia ao paciente na transicdo do
tratamento curativo para o paliativo, ao
tratamento paliativo no domicilio e & delegacéo
de responsabilidades ao cuidador; e & elaboracéo
de uma politica de assisténcia nacional, integrada
em uma rede, que se fundamente no acolhimento
e na protecdo a todos os atingidos.

Avaliar a sobrecarga fisica, social,
emocional e econdmica do cuidador
de pessoas com a Doenca Cronica
Grave Incurdvel (DCGIP)

A familia é definida por muitos autores como um
“sistema”, isto ¢ um conjunto de elementos
unidos por lagos consanguineos e por um
conjunto de relagbes em continua interagéo,
procurando manter o equilibrio ao longo do ciclo
de vida atravessando varios estagios de
evolugdo. A assuncdo da responsabilidade de
prestar cuidados a um familiar com DCGIP com
dependéncia acarreta para os CF uma carga
potencialmente desencadeadora de stress, e
repercute-se a nivel do relacionamento familiar e
social, podendo culminar num processo
disruptivo do equilibrio familiar. A nivel pessoal
poder&o existir implicacfes negativas na sua vida
tais como ansiedade, restricdo de tempo para si e
mudangas de habitos de vida. As doencas
crénicas pelas suas caracteristicas definidoras
ndo tém cura, prolongam-se no tempo,
desenvolvendo  repercussbes na  familia,
nomeadamente no cuidador principal sob o ponto
de vista emocional, fisico, econémico e social.

Avaliar artigos cientificos publicados
na area e compreender o que a
literatura nacional tem apresentado
sobre cuidados paliativos domiciliares
e o papel do cuidador

A atuacdo em cuidados paliativos domiciliares
ainda é recente, consequentemente sua producao
cientifica ainda é escassa, mas em construgéo.
Percebeu-se que, assim como 0s pacientes, a
familia também apresenta demandas que
precisam ser identificadas e cuidadas, uma vez
que os dados encontrados na literatura
demonstram que o processo de cuidar do
paciente imp&e um desafio constante, afetando a
estrutura e a dindmica familiar e a necessidade de
readaptacao.

Conhecer a influéncia do cuidado
paliativo nas relagGes familiares

Em todos os casos, verificamos que um dos
cuidadores foi escolhido ou designado pelos
outros familiares para exercer o papel de
cuidador. Neste sentido, pode-se inferir que nem
sempre o cuidar de um paciente dependente
relaciona-se a sentimentos de amor e afeto. As
entrevistas realizadas originaram trés categorias
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de analise: familia, cuidado e espiritualidade, e
suas subcategorias, intitulada “Representacdes
dos cuidadores ao assistir em o familiar em
cuidados paliativos”

Apresentar contribuicdes do
atendimento adequado do profissional
de psicologia no processo de cuidados
paliativos domiciliares

A tarefa de cuidar é complexa, permeada por
sentimentos diversos e contraditorios e muitas
vezes atribuida a individuos que ndo se
encontram preparados. Normalmente, essa
responsabilidade é transferida como uma acédo a
mais para a familia, que, em seu cotidiano, é
obrigada a acumular mais uma funcéo entre as
muitas que ja realiza. O cuidado com o cuidador
deve fazer parte do processo de trabalho das
equipes pois, além fortalecer a rede de apoio
formal ou informal destes, supre - em partes - a
necessidade de compartilhar medos e
dificuldades indicando formas de apoio
existentes na comunidade em que residem. E
notdrio o impacto que tem a qualidade de vida do
cuidador na saide do paciente. A qualificacdo
dos cuidadores deve se voltar ao
desenvolvimento e ao aprimoramento de
habilidades para realizar funcbes especificas
guanto aos cuidados diarios dos pacientes; e para
estimular e conduzir o cuidador no
desenvolvimento de varias fungdes, além do
cuidado ao paciente em AD.

Analisar a realidade do familiar
envolvido no tratamento oncoldgico
com os cuidados paliativos

Os cuidados paliativos trazem uma proposta de
atendimento humanizado através de uma equipe
multiprofissional, focado na qualidade de vida
do ser humano até os momentos finais de sua
vida, porém esta abordagem ainda é pouco 128
difundida no Brasil. Apesar dos avangos que 0s
cuidados paliativos tiveram no pais apés o ano
2000, atualmente ele ocupa o 42° lugar em
relagdo a qualidade dos cuidados paliativos
oferecidos a populacéo.

Conhecer a percepcao do
familiar/cuidador de pacientes com
diagnéstico de cancer terminal em
atendimento domiciliar sobre
cuidados paliativos

Emergiram-se as seguintes tematicas: Rotina do
familiar/cuidador diante dos cuidados paliativos;
Equipe de cuidados paliativos: Apoio ao
familiar/cuidador; Entendimento do
familiar/cuidador sobre cuidados paliativos;
Sentimentos do familiar/cuidador em cuidados
paliativos; Vivéncia do familiar/cuidador acerca
dos cuidados paliativos em domicilio.

Explorar possiveis implicagdes as
relac6es familiares no fim da vida por
meio de uma revisdo narrativa de
literatura

Em situacdes de crise — como no caso de
adoecimento e fim da vida —, sdo esperadas
mudancas na organizacdo  familiar e,
consequentemente, nos papéis desempenhados
pelos familiares, o que justifica a incluséo dessas
pessoas na assisténcia prestada pelas equipes de
cuidados paliativos. Essas equipes podem ajudar
tanto doentes quanto familiares a enfrentar e a
aceitar a situacdo de fim da vida por meio de
cuidado que minimize o sofrimento fisico,
psicossocial e espiritual. A assisténcia paliativa a
doentes e familiares justifica-se por conta de que
esses sujeitos enfrentam, ao longo do
adoecimento, perdas simbdlicas como a dos
papéis sociais, da autonomia e da identidade,
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além da perda real, ou seja, 0 ébito do enfermo.
Os cuidados nesse caso devem ser pautados por
comunicagdo honesta, evitando conspira¢des de
siléncio e favorecendo a manutencdo da
autonomia e da dignidade de doentes e
familiares.

Analisar a Aten¢do Domiciliar como
estratégia no fortalecimento da
integralidade no contexto da Rede de
Atencdo a Saude e descrever as
caracteristicas principais do Servico
de Atencdo Domiciliar (SAD) para 0s
pacientes oncoldgicos, em um hospital
de referéncia no Estado de Mato
Grosso do Sul.

O Servigo de Atencdo Domiciliar (SAD) e
Cuidados Paliativos (CP) no seu funcionamento
cotidiano, e a partir das interagdes que criam no
espaco do local e do processo de trabalho, entre
profissionais, pacientes, familiares, cuidadores e
toda a rede que se forma em torno dessa proposta
de melhoria de qualidade de vida, sé&o
dispositivos desse processo de Reestruturacdo
Produtiva. Isso se da em diferentes graus, as
vezes incipiente, sutil e, muitas vezes, sofrendo
atravessamentos de ldégicas normativas que
demarcam o campo institucional, mas ele esta
presente e pode ser verificado na singularidade
das préticas assistenciais, nos fluxos de conexao
dos processos de trabalho, nas redes que se
formam, buscando sustentar um processo
diferente de producdo do cuidado.

10

Avaliar a compreensdo de cuidados
paliativos  pelos familiares de
pacientes que recebem este tratamento
no Centro Estadual de Reabilitacdo e
Readaptagdo Dr. Henrique Santillo
(CRER)

A amostra apontou um predominio de mulheres,
com média de 44,6 anos, responsaveis pelo
cuidado junto aos pacientes em CP. A partir das
entrevistas foram organizadas categorias, como
conhecimento prévio de CP. Com relagdo a esta
categoria, a maioria dos participantes relatou
n&o ter informacdes sobre CP antes da
internacdo do paciente. Quanto a reagles a
noticia fica evidente a dificuldade da familia em
receber tal noticia. Em relagéo ao conceito de
CP, o aspecto mais evidente foi a necessidade
de cuidado e conforto do paciente. Na categoria
expectativa foi possivel identificar as
subcategorias: medidas de conforto, melhora
clinica e finitude.
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O Quadro 3 mostra que, na pesquisa de Floriani e Scharamm (2007), o objetivo era

conceituar os cuidados paliativos e descrever como os profissionais da rede podem auxiliar na

construcdo de um sistema integrado de acBes que viabilize acolher os pacientes. Os resultados

apontaram que, além da importancia da insercao de cuidados paliativos no sistema nacional de

salde, é necessario que haja uma melhor articulacdo entre atencdo béasica e rede hospitalar,

assim como melhorar a comunicacdo de ambos com os familiares dos pacientes inseridos em

cuidados paliativos.

No que diz respeito a articulacdo e comunicacdo, Feuerwerker e Merhy (2018)

discutiram sobre a atuacéo e insercdo dos cuidados paliativos na rede, elencando as principais

dificuldades encontradas e possiveis atuagdes que pudessem ser feitas em conjunto entre equipe

e familia, de forma a priorizar o paciente e melhorar o atendimento a ele.
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Ao analisar os estudos selecionados, percebeu-se uma semelhancga entre os sintomas
avaliados, como no caso de Fernandes (2009), que objetivou avaliar a sobrecarga fisica, social,
emocional e econébmica do cuidador de pessoas com a Doenca Cronica Grave Incuravel
(DCGIP), encontrando aspectos que desencadeiam estresse nos cuidadores, podendo ocasionar
em um desequilibrio familiar, bem como culminar em ansiedade, mudangas de habitos de vida,
restricdo de tempo que, por sua vez, podem gerar problemas na parte social, econdmica,
emocional e fisica do cuidador.

Esses fatores se encontram no estudo de Ribeiro e Souza (2010), que abordaram a
sobrecarga que fungdes desconhecidas trazem ao nucleo familiar e, principalmente, ao
cuidador, visto ser ele quem precisara dispor de mais tempo e, assim, abdicar de suas préprias
vontades, podendo refletir em diversas areas da vida, inclusive na emocional.

Ainda no que se refere a sobrecarga do cuidador, Duarte, Fernandes e De Freitas (2013)
buscaram avaliar artigos cientificos publicados na area e compreender o que a literatura
nacional tem apresentado sobre cuidados paliativos domiciliares e o papel do cuidador,
mencionando perceber que, tanto familia quanto paciente, ndo possuem informacoes suficientes
sobre 0 que é o processo de cuidados paliativos e que, por ser um processo que demanda
reorganizacdo, a estrutura e dindmica familiar sofrem alteracGes imediatas e, até entdo,
desconhecidas.

Gutierrez, Cambraia e Fratezi (2016), visando conhecer a influéncia dos cuidados
paliativos nas relac6es familiares, perceberam que a escolha do cuidador é designada por seus
outros membros e que, portanto, nem sempre o cuidado ao paciente envolvera sentimentos de
amor e afeto entre cuidador e paciente, considerando que a escolha se da a partir de papeis
desempenhados na familia, quando o escolhido, muitas vezes, é quem menos desempenha
funces fora do nucleo familiar.

Nesse sentido, Carvalho (2008) considerou que critérios como organizacdo familiar,
relagdo entre cuidador e paciente e as atividades laborais exercidas pelo potencial cuidador séo
os fatores principais para a escolha, visto influenciarem na qualidade do cuidado, no
conhecimento sobre as fungdes a serem desenvolvidas e no tempo e disponibilidade necessarios
para execuc¢éo do cuidar.

Ja Faria et al. (2017) vém discutir e apresentar contribui¢es do atendimento adequado
do profissional de psicologia no processo de cuidados paliativos domiciliares, percebendo que
a familia acumula mais uma fungdo quando um de seus membros € inserido em cuidados
paliativos domiciliares e, partindo disso, é fungdo da equipe cuidar dos cuidadores, trabalhando

em conjunto para que se tenha um melhor resultado e minimize os impactos na qualidade de
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vida do cuidador pois, com isso, o desenvolvimento, aprimoramento e manejo dos cuidadores
com os pacientes ao realizar func6es especificas serdo mais eficazes.

Partindo disto, percebeu-se que, em grande parte das vezes, ndo ha uma orientacdo
prévia de como se da o processo de cuidados paliativos, fato esse que se torna mais um fator
estressante para a familia, pois os cuidados sao especificos e, ndo tendo o auxilio da equipe de
cuidados paliativos, o cuidador precisa aprender todos 0s procedimentos por conta propria, além
de ndo ter, por vezes, o suporte quanto ao fornecimento dos materiais necessarios para
manutencdo da higiene do paciente.

Para além disto, Bertholino (2017) buscou analisar a realidade do familiar envolvido no
tratamento oncoldgico com os cuidados paliativos, percebendo que trazem uma proposta de
atendimento humanizado a partir da constituicdo de uma equipe multiprofissional que vise
trabalhar para melhorar a qualidade de vida dos pacientes no fim da vida, reconhecendo ser uma
abordagem pouco utilizada no Brasil, mesmo que, no decorrer dos anos, 0s avancos tenham
sido significativos, pois o Brasil, até entdo, se encontrava ocupando o 42° lugar em relagéo a
qualidade dos cuidados prestados.

Oliveira et al. (2017), buscando conhecer a percepcao do familiar/cuidador de pacientes
com diagnostico de cancer terminal em atendimento domiciliar sobre cuidados paliativos,
encontraram tematicas que abordam a relacdo entre cuidador, rede de apoio e equipe de
cuidados paliativos, percebendo que o cuidar € um processo solitario, quando a pessoa que
assume a funcdo é quem dispBe a suprir todos os cuidados que o0 paciente necessitar, aprender
manusear equipamentos necessarios para o cuidado diario, bem como é quem assume o cuidado
numa possivel internacéo.

Ainda nesse sentido, Espindola et al. (2018) objetivaram explorar as possiveis
implicacdes as relagdes familiares no fim da vida, encontrando resultados que mostram a
reorganizacdo familiar necessaria a partir da inser¢do de um de seus membros em cuidados
paliativos domiciliares, bem como explorando o suporte que a equipe oferta a esse publico
pesquisado no estudo, percebendo que, quando ha comunicacdo entre familia e equipe, 0s
cuidados sdo ofertados de forma mais eficaz, assim, oferecendo uma qualidade mais digna ao
doente.

Vale ressaltar que, em grande parte dos casos e estudos pesquisados, 0s entrevistados
relataram ndo possuir suporte da equipe em cuidados paliativos, tal como ndo recebem
suprimentos necessarios para a higienizacdo diaria do paciente, mesmo que componha as

diretrizes da OMS (2016) e ANCP (2012), portanto, precisam adquirir por conta propria.
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Enquanto isso, Mazzi e Marques (2018) buscaram analisar a aten¢do domiciliar como
estratégia no fortalecimento da integralidade da Rede de Atencdo a Saude, a partir da descrigdo
das principais caracteristicas do SAD no manejo de pacientes oncologicos, percebendo que, a
partir da interacdo entre profissionais, familiares e pacientes, as propostas de manejo de
sintomas e melhora da qualidade de vida torna-se mais eficaz, o que foi, também, um dos
objetivos deste estudo, que visava entender como se dava essa relagdo e como influenciava no
cuidar.

Ainda nesse sentido, é possivel observar o que afirma o Ministério da Saude do Brasil
(1997), quando instituiu a ESF, que visa prestar assisténcia integral e continua aos seus
usuarios, bem como humanizar as préaticas de salde através do vinculo estabelecido entre
profissionais e usuarios, para que, através disso, possam ser realizadas a¢des que proporcionem,
cada vez mais, melhorias e atendimento de qualidade.

Por fim, Braga, Machado e Afiune (2021) objetivaram avaliar a compreensdo de
cuidados paliativos pelos familiares de pacientes que recebem atendimento no CRER,
percebendo que hd um predominio de mulheres como cuidadoras, na média de 44,6 anos,
geralmente que possuem um vinculo mais proximo com o paciente. Percebeu-se, ainda, que a
maioria informou ndo ter conhecimento prévio sobre cuidados paliativos antes da insercdo de
um de seus membros.

Nesse sentido, é possivel observar uma discordancia entre os autores e, também, entre
0s entrevistados, percebendo que o vinculo entre profissionais e familiares varia de equipe e de
estabelecimento, pois os relatos mostram tanto pessoas satisfeitas com o0s servicos prestados
quanto pessoas que ndo recebem assisténcia da rede de cuidados paliativos.

Por fim, considerando que esta pesquisa foi realizada a partir da estrutura de uma
académica pesquisadora, torna-se importante ressaltar que, a partir da leitura desses trabalhos
feita por outra pessoa, podem construir-se mais hipoteses e encontrar resultados distintos dos
encontrados, bem como reflexdes diferentes acerca dos assuntos abordados.

Assim, a partir das discussbes levantadas, espera-se que o leitor tenha refletido e
conhecido mais sobre os cuidados paliativos, a relagéo familiar do cuidador principal, os fatores

que influenciam na escolha deste.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como objetivo compreender quais sdo os desafios da dindmica
familiar diante da inser¢cdo de um membro em situacdo de cuidados paliativos domiciliares,
através de publicacdes na literatura nacional nos ultimos vinte (20) anos. Os principais focos
da pesquisa foram nas areas da Psicologia, Enfermagem e Politicas Publicas e Salde.

As pesquisas foram realizadas com cuidadores de pessoas em situacdo de cuidados
paliativos domiciliares, sendo estes, na maior parte, familiares do paciente, em sua maioria
mulheres que possuem vinculo afetivo com ele. Foram encontradas, ainda, pesquisas que
tinham como foco conhecer o trabalho realizado pela equipe de cuidados paliativos, composta
por uma equipe multidisciplinar, visando auxiliar a familia/cuidador no exercicio do cuidar,
para que pudesse proporcionar apoio ao cuidador e, em consonancia, uma melhor qualidade de
cuidados prestados ao paciente.

Partindo disto, alguns trouxeram falas dos cuidadores de pessoas sobre a sobrecarga que
0 cuidar ocasiona, bem como a privacdo de atividades de lazer em prol da dedicagdo em tempo
integral ao paciente, a renuncia ao cargo social e/ou exercido e 0s impactos que podem causar
na relacao familiar e na salde mental do cuidador.

A pesquisa foi construida a partir do interesse em conhecer como se da a escolha do
cuidador, quais sdo os desafios que a sua dinamica familiar enfrenta apds a necessidade de
dedicacdo integral ao cuidar e, ainda, como esse novo papel impacta na saide mental dele, bem
como conhecer o suporte que a equipe de cuidados paliativos oferece ao paciente e cuidador,
assim como a rede de apoio, sendo percebido que, em grande parte dos casos, o cuidar é uma
tarefa solitéria, podendo ser associado a sobrecarga e ao surgimento de sintomas que prejudicam
a satde mental do cuidador de pessoas.

Entretanto, percebeu-se haver escassez de pesquisas voltadas a discutir a relacdo
familiar do cuidador frente aos cuidados paliativos domiciliares, que abordassem, com maior
énfase, como se da a dindmica entre a familia nuclear do cuidador ap6s o surgimento de uma
nova funcdo que demanda tanto tempo e dedicacao.

Foram mencionados como fatores que influenciam na escolha do cuidador: idade,
género, grau de parentesco, funcBes exercidas fora do nucleo familiar e estado civil. Foi
percebido haver a média de idade entre os cuidadores, que geralmente sdo do sexo feminino,
sendo filhas, esposas, mées, irmas ou sobrinhas do paciente, escolhidas grande parte das vezes
por serem solteiras ou ndo estarem exercendo fungdo no mercado de trabalho.

Percebeu-se, ainda, que o cuidar é uma funcdo atrelada as mulheres a partir da

naturalizacdo dela como um ser criado para acolher, para cuidar e exercer a maternagem,
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construido historicamente através dos papeis que exercem em sociedade e que, por vezes,
abdicam de cargos para se dedicarem ao papel materno, papel do cuidar.

Por fim, foi possivel conhecer a relacdo entre rede de saude e familia, como se da a
adesdo dos usuarios ao tratamento, o servico ofertado por parte da equipe ou, em alguns casos
observados, a falta dele e como isso interfere na qualidade do cuidado prestado, do manuseio
em relacéo as necessidades do paciente.

Torna-se importante considerar as limitacGes encontradas neste estudo, como as
palavras-chave utilizadas e as bases de dados em que foi realizada a pesquisa, podendo ser
considerados como fatores que limitam a totalidade das publicacdes buscadas. Além disso,
foram usados critérios de inclusao e exclusdo especificos, para filtrar os resultados encontrados,
priorizando estudos que mais se enquadrassem aos objetivos propostos nesta pesquisa.

Para tanto, acredita-se ser relevante uma analise mais detalhada para futuros estudos,
considerando as especificidades deste, bem como sugere-se mais pesquisas que abordem a
relagdo familiar a partir da insercdo de um de seus membros em situacdo de cuidados paliativos
domiciliares, pois é responsavel pela reorganizacdo da dinamica familiar e, com isso, pode
resultar em diversos sintomas ao cuidador.

Esperava-se, ao final da pesquisa, que seriam encontrados estudos voltados as categorias
profissionais de satde, como: enfermeiros, médicos, assistentes sociais, oncologia, pediatria e
geriatria, por ser um tema de carater médico, o que se confirmou a partir dos trabalhos
encontrados. Porém, a partir da pouca producdo com énfase na relacdo familiar do cuidador
principal e na sua salde mental, encontrou-se poucos trabalhos que retratassem essa relacao,

limitando a discussao quanto as influéncias sofridas pelo cuidador de pessoas com doengas.
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