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Resumo

Introducdo: Promover a qualidade de vida ao usuario com diagnostico de doenca em
estagio terminal e que necessita de cuidados paliativos € uma forma de cuidar que
ultrapassa a patologia de base, com intervencdo precoce dos cuidados paliativos,

manejo adequado da dor, conducdo do caso em concomitdncia com realidade
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biopsicossocial, cultural, econémica e espiritual subjetiva. Objetivo: Analisar a produgéo
cientifica sobre as dimensdes dos cuidados paliativos oncologicos em domicilio para
familiares/cuidadores. Métodos: Trata-se de uma revisdo integrativa, realizada nas
bases de dados BDEnNf, Lilacs, Medline e Scielo. Utilizaram-se os Descritores em
Ciéncias da Saude: “cuidadores” AND “cuidados paliativos” AND “domicilio”; cuidadores
AND “cuidados paliativos” AND “qualidade de vida”. Os critérios de inclusdo foram
artigos publicados no periodo de 2015 a 2020, no idioma portugués, inglés e espanhol,
disponiveis na integra e que fossem pertinentes ao tema. Resultados: Dos 16 artigos
selecionados, foi possivel identificar trés categorias tematicas: 1) Vivéncias de
familiares/cuidadores, II) Dificuldades enfrentadas pelos cuidadores nos cuidados
especializados e Ill) Qualidade de vida dos familiares/cuidadores. Conclusdo: As
dimensdes dos cuidados paliativos apontam necessidades dos familiares/cuidadores no
que tange ao apoio para que possam manter a qualidade de vida, refletindo diretamente
no bem-estar dos pacientes.

Palavras-chave: cuidados paliativos; cuidadores; oncologia; servicos de assisténcia

domiciliar; Enfermagem.

Abstract

Dimensions of palliative care among family members/caregivers of cancer
patients in the home context

Introduction: Promoting quality of life to users diagnosed with terminal disease and
requiring palliative care is a form of care that goes beyond the underlying pathology, with
early intervention of palliative care, adequate pain management, conducting the case in
concomitance with biopsychosocial, cultural, economic and subjective spiritual reality.
Objective: To analyze the scientific production on the dimensions of palliative cancer
care at home for family members/caregivers. Methods: This is an integrative review,
carried out in the databases BDENf, Lilacs, Medline and Scielo. The Descriptors in Health
Sciences used: "caregivers" AND "palliative care” AND "domicile"; caregivers AND
"palliative care" AND "quality of life". The inclusion criteria were articles published in the
period 2015 to 2020, in Portuguese, English and Spanish, available in full and pertinent
to the theme. Results: Betweeen the 16 articles selected, we identify three thematic
categories: 1) Experiences of family members/caregivers, 1) Difficulties faced by
caregivers in specialized care, and Ill) Quality of life of family members/caregivers.
Conclusion: The dimensions of palliative care indicate the needs of family
members/caregivers regarding support so that they can maintain quality of life, directly
reflecting on the well-being of patients.

Keywords: palliative care; caregivers; medical oncology; home care services; Nursing.
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Resumen

Dimensiones de Ilos cuidados paliativos entre los miembros de la
familia/cuidadores de pacientes con cancer en contexto eldel hogar

Introduccién: Promover la calidad de vida de los usuarios diagnosticados con
enfermedad terminal y que requieren cuidados paliativos es una forma de atencidén que
va mas alld de la patologia subyacente, con intervencién temprana de cuidados
paliativos, manejo adecuado del dolor, realizacion del caso en concomitancia con la
realidad espiritual biopsicosocial, cultural, econémica y subjetiva. Objetivo: Analizar la
produccién cientifica sobre las dimensiones de los cuidados paliativos del cancer en el
hogar para familiares/cuidadores. Métodos: Se trata de una revisién integradora,
realizada en las bases de datos BDENf, Lilacs, Medline y Scielo. Se utilizaron los
Descriptores en Ciencias de la Salud: "cuidadores" Y "cuidados paliativos" Y "domicilio";
cuidadores Y "cuidados paliativos" Y "calidad de vida". Los criterios de inclusion fueron
articulos publicados en el periodo 2015 a 2020, en portugués, inglés y espafiol,
disponibles en su totalidad y que eran pertinentes al tema. Resultados: De los 16
articulos seleccionados, fue posible identificar tres categorias tematicas: |) Experiencias
de familiares/cuidadores, Il) Dificultades que enfrentan los cuidadores en la atencién
especializada y 1ll) Calidad de vida de los familiares/cuidadores. Conclusién: Las
dimensiones de los cuidados paliativos indican las necesidades de los
familiares/cuidadores en cuanto al apoyo para que puedan mantener la calidad de vida,
reflexionando directamente sobre el bienestar de los pacientes.

Palabras-clave: cuidados paliativos; cuidadores; oncologia médica; servicios de

atencion de salud a domicilio; Enfermaria.

Introducao

O cancer é uma doencga cronica ndo transmissivel, caracterizado por um
agrupamento de alteracdes génicas e epigénicas [1,2] e que, nas Ultimas décadas, se
tornou um problema de salde publica mundial, e de encontro a essa problematica
ocorre 0 aumento das demandas hospitalares de atencdo e reabilitagcdo, sendo
necessario novas estratégias de cuidado em saude [3].

Diante desse cendrio emerge o Cuidado Paliativo (CP), uma inova¢do no modo
de cuidar de pessoas em processo de finalizagdo da vida, que se destaca por
desenvolver uma assisténcia diferenciada, que pode ser desempenhada tanto em nivel
hospitalar, quanto na atengéo basica de salude em concomitdncia com o ambiente

domiciliar [4].
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Promover a qualidade de vida ao usuario com diagnostico de doenca em estagio
terminal e que necessita de cuidados paliativos € uma forma de cuidar que ultrapassa a
patologia de base, pois sua atencéo esté voltada para as contingéncias que surgem em
decorréncia da doenca e que ameacam a continuidade da vida, como a intervencéo
precoce dos cuidados paliativos, manejo adequado da dor, conducdo do caso em
concomitancia com realidade biopsicossocial, cultural, econémica e espiritual subjetiva
de cada individuo [5].

Para que os CP sejam desenvolvidos com eficacia e que atenda as necessidades
da pessoa, familia e comunidade que anseiam por este servico, este tipo de atendimento
deve estar integrado com o sistema de satde do pais — o Sistema Unico de Salde
(SUS), em todos os niveis de ateng¢do, inclusive o domiciliar, como é observado na
Politica de Atencao Oncoldgica [6].

Na dimensao do cuidado paliativo domiciliar em oncologia, além do usuério que
experimenta o cancer, had também o familiar/cuidador (FC) que vivencia este processo
assumindo a responsabilidade maior do cuidado, desempenhando atividades que
demandam esforco fisico, emocional e espiritual, mesmo sem receber nenhum tipo de
capacitagdo ou treinamento para desempenhar bem estas funcoes [7].

O CP é um processo que além de ser desenvolvido pelos profissionais da saude,
recebem intensa contribuicdo de familiares e/ou cuidadores que na maioria das vezes
se caracterizam como informais, ou seja, que cuidam mesmo sem preparo prévio e que,
por isso, muitas vezes, se deparam com conflitos mediante a doenca, o diagndstico e o
tratamento [8].

Outrossim, os cuidadores apresentam dificuldades em desenvolver cuidados
especializados para com os pacientes em CP oncolégicos [9], pois a tarefa do cuidar
envolve muitas atividades e conhecimentos necessarios para a preservacdo do bem-
estar do doente [10], além disso, as necessidades desses cuidadores séao
descredenciadas pelos profissionais de saude e pelo préprio sistema de saulde,
ignorando o fato de que estes individuos encontram dificuldades fisicas, emocionais,
econdmicas e espirituais para lidar com essa nova realidade [11].

Nessa perspectiva, € necessario abordar sobre essa tematica, visto que as
dimensdes que o CP oncoldgico causa no familiar/cuidador sao fatores que contribuem
ou fragilizam a experiéncia do CP em domicilio, pois permite conhecer e avaliar o
desempenho dos papéis e fungcbes que contribuem para uma assisténcia adequada,
tendo em vista melhorar e integrar o cuidado e o familiar cuidador [12]. Assim, 0 presente
estudo teve como objetivo analisar a producéo cientifica sobre as dimensdes dos
cuidados paliativos entre familiares/cuidadores de pacientes oncolégicos no contexto

domiciliar.
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Trata-se de um estudo do tipo Reviséo Integrativa da Literatura (RIL), escolhido
para este estudo por ser a mais abrangente abordagem metodolégica referente as
revisdes e por poder alcancar estudos experimentais e ndo-experimentais para conferir
o melhor entendimento dos fatos analisados, uma vez que é coordenada de modo a
identificar, analisar e sintetizar resultados de estudos individuais sobre 0 mesmo assunto
[13,14].

Para a execucdo do estudo foram percorridas seis etapas distintas: 1)
Elaboracdo do tema e da questdo de pesquisa; 2) Elaboracdo dos critérios de
elegibilidade e busca dos estudos na literatura; 3) Categorizacdo dos estudos e extracao
dos dados; 4) Avaliacdo dos estudos selecionados; 5) Analise e interpretacdo dos
resultados; 6) Descricdo dos resultados e discussao [15].

A pergunta norteadora deste estudo foi estruturada a partir da estratégia PICo,
por permitir organizar e auxiliar na utilizagéo de palavra-chave de total interesse para a
abordagem tematica em questéo, facilitando a busca de estudos que conversem com a
pesquisa levantada e diminuindo o risco de viés a ser divulgado [16]; a representagéo
do acronimo (P) se refere a populagéo, (I) — fenémeno de interesse e (Co) — contexto
[17], ficando assim definida: quais as dimensfes dos cuidados paliativos (fenbmeno de
interesse) entre familiares/cuidadores de pacientes oncolégicos (populacdo) no contexto
domiciliar (Contexto)?

Deu-se inicio a busca na literatura por estudos que compreendessem o resultado
e discussdo desta revisdo no Portal Regional da Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
abrangendo as seguintes bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (Lilacs), Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(Medline), Bases de Dados em Enfermagem (BDENF) e Scientific Eletronic Library
Online (Scielo) e que ocorreu no periodo de agosto a dezembro de 2020.

Foram utilizados, para busca dos artigos, os descritores indexados nos idiomas
portugués, inglés e espanhol, obtidos a partir dos Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS), utilizou-se o operador booleano “AND” com as seguintes combinagdes de
descritores: “cuidadores” AND “cuidados paliativos” AND “domicilio”; cuidadores AND
“cuidados paliativos” AND “qualidade de vida” e “cuidadores” AND “qualidade de vida”
AND “domicilio”.

Foram definidos como critérios de incluséo para selecao dos artigos: publicacbes
no periodo de 2015 a 2020, disponiveis na integra, que abordavam especificamente
orientagdes, cuidados e dificuldades enfrentadas pelos familiares e/ou cuidadores de

pacientes oncoldgicos sob cuidados paliativos em domicilio, no idioma portugués, inglés
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e espanhol. O recorte temporal foi eleito devido ao aumento das discussfes sobre os
cuidados paliativos em domicilio e o surgimento de importantes publica¢des relativas ao
tema nos ultimos cinco anos [18]. Foram excluidos teses, dissertacdes, artigos de
revisdo, capitulos de livros, livro, pesquisas com acesso restrito, trabalhos apresentados
em eventos, monografias, relatos técnicos, artigos ndo disponibilizados na integra e
estudos que nao tenham relacdo com o tema proposto.

Destaca-se que os artigos repetidos nas bases de dados foram considerados
apenas uma vez. Além disso, visando a qualidade da revisdo, a selecéo dos artigos a
serem incluidos e analisados neste estudo, bem como a extracdo das informacgdes
pertinentes foram feitas por dois revisores, de forma critica e independente, além de
solicitado um terceiro revisor para emitir parecer sobre a inclusdo ou nédo dos estudos
em caso de duvida ou discordancia.

Ao utilizar a estratégia de busca proposta foram localizados inicialmente 1.134
artigos, aos quais foram aplicados os critérios de inclusao, restando 417 estudos, cujos
titulos e resumos foram lidos para averiguar a adequagéo a pergunta norteadora e ao
objetivo do estudo, e destes, resultaram 72 artigos para serem submetidos a leitura
completa e exaustiva. Apés essa etapa, resultaram 16 artigos elegiveis para compor o
conjunto de estudos definidos nesta revisdo, que apresentaram adesdo ao tema de
pesquisa. Conforme demonstra o fluxograma na Figura 1.

Os estudos foram avaliados quanto ao nivel de evidéncia pela abordagem
metodoldgica que considera sete niveis segundo sua classificagéo: Nivel | — Reviséo
Sistematica com ou sem Metanalise de todos os ensaios clinicos randomizados; Nivel
I — Ensaio Clinico Randomizado, bem delineado; Nivel Ill — Ensaio Clinico bem
delineado, mas sem randomizacéao; Nivel IV — Estudos de Coorte e Caso-Controle; Nivel
V — Estudos originarios de revisao sistematica de estudos descritivos e qualitativos;
Nivel VI — Evidéncias derivadas de um Unico estudo descritivo e qualitativo; Nivel VII —
Evidéncias oriundas de opinibes de autoridades e/ou relatério de comités de
especialistas [14-19]. Contudo, na RIL foi considerado apenas os niveis de evidéncia de
| a V, visando melhor qualidade dos estudos.

Para melhor exemplificar as informacfes encontradas nos estudos desta
revisao, utilizou-se o instrumento validado por Ursi [19], e foram registrados o0s seguintes
dados de interesse: autor, ano de publicacdo, pais de origem, titulo do artigo, base de
dados, objetivo do estudo, método, nivel de evidéncia e principais resultados, disposto
no quadro 1. Optou-se por utilizar neste estudo, as etapas propostas pela Analise de
Conteudo [20], considerando: a pré-analise com a sistematizacdo das ideias iniciais

apos a leitura dos artigos selecionados; a exploracdo do material com o respectivo
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recorte das informacdes relevantes e nivel de agregacao dos dados e o tratamento dos

resultados, inferéncia e interpretacdo com a criacdo de categorias norteadoras [21].

DeCS
( ) Registros identificados na busca “cuidadores” AND “cuidados
Geral: paliativos” AND “domicilio”;
' “cuidadores” AND “cuidados
1.134 paliativos” AND “qualidade de vida” e
“cuidadores” AND “aualidade de vida”
S \
S
L
E Pubmed (1.017) Lilacs (67) Bdenf (36) Scielo (14)
a
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(@]
S
Z v
Registros selecionados (417) Registros excluidos (717)
_
——
Y \4
Leitura de titulos e resumos
\ 4
w
2 Estudos selecionados para
5 leitura integral n° (72) Registros excluidos n° (345)
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©
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— ¢
Leitura de textos completos
'SR
A
22 Estud(.)lenFdeos para a Registros excluidos
g revisdo integrativa >
o n° (56)
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~—/

Fonte: Adaptado do modelo Prisma, 2009.
Figura 1 - Fluxograma com os resultados da selecdo dos artigos, Manaus/AM, 2021
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Resultados

O quadro 01 demonstra a listagem dos estudos de forma esquematica para

exemplificar a leitura e o fichamento dos artigos, conforme os critérios adotados e

descritos na metodologia desta reviséo.

Quadro 1 - Descricao dos estudos inclusos na reviséo integrativa, 2015-2020

(2020) [23]

caregiver-oncologist
relationship on

qualidade
percebida da

randomizado.

Autor/ Titulo do artigo Objetivos Método/Nivel Principais resultados
de evidéncia

Ano/ Pais (Base de dados)

Ahn S et al. A systematic review Examinar as Revisado Os tipos de

[22], of interventions for caracteristicas sistematica da intervencgdes foram

family caregivers das intervencgdes | literatura. categorizados em

(2020), who care for patients | para apoiar os ; psicossociais,

Estados with advanced cuidadores N"_’(;{' de _ educacionais ou

Unidos cancer at home. familiares de evidéncia: | ambos, . As

) pacientes com caracteristicas das
(Medline) cancer intervengées variaram.
avancado. Na maioria dos

estudos as
intervengdes tiveram
efeitos positivos em
relacdo ao estresse
psicolégico; qualidade
de vida; fardo de
cuidar; autoeficcia e
competéncia para
cuidar .

An AW et al. | The impact of the Examinar se a Ensaio clinico A experiéncia positiva

com o oncologista foi
prospectivamente

caregiver relagéo entre NiyeJ de associado a melhores
Est_zdos experiences of end- | cuidadores de evidéncia: Il experiéncias de
nidos of-life care and céancer e cuidados no final da
bereavement oncologistas esta vida, conforme
outcomes. associado a refletido em melhor
experiéncias do gualidade de morte,
(Medline) cuidador de paz e arrependimento
cuidados de fim da decisédo do
de vida ou ajuste cuidador.
psicolégico apos
a morte do
paciente.
Washington Family caregivers’ Explorar os Ensaio Clinico Os cuidadores
K, etal. perspectives on cuidadores Randomizado. valorizaram a
communication with familiares comunicagao com
(2019) [24] cancer care perspectivas Nivel de provedores de salide
£ providers. sobre a evidéncia: Il atenciosos, focados
st.ados ) comunicagdo em experiéncias de
Unidos (Medline) com os pacientes e
prestadores de cuidadores, sensiveis
cuidados as necessidades de
oncolégicos. informagdes ndo

atendidas, e
responsivo as
diferentes preferéncias
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de comunicacgéo de

pacientes e
cuidadores.
Delalibera M, | Circunstancias e Caracterizar o Estudo Os cuidadores mais
et al. (2018) consequéncias do cuidador familiar | quantitativo, sobrecarregados
[25] cuidar: de pacientes em | prospectivo e apresentaram maiores
caracterizagdo do cuidados longitudinal. niveis de ansiedade,
Portugal cuidador familiar em | paliativos ) depresséo,
cuidados paliativos. | avaliando as Nivel de somatizagdo e menos
circunstancias e | evidéncia: IV apoio social. Os
(Medline) consequéncias familiares mais
da prestacao de disfuncionais referiram
cuidados e a pouco apoio social e
preparagdo para os familiares que
a perda do ente estavam menos
querido. preparados para a
morte do paciente
apresentaram mais
sintomas de
experiéncia
dissociativa
peritraumatica.
Latter S, et How can we help Identificar e Revisao A maioria dos estudos
al. family carers revisar sistematica da relatou melhorias no
manage pain sistematicamente | literatura. cuidador familiar
(2016) [26] medicines for estudos de conhecimento e / ou
. . patients with intervencdes Nivel de autoeficacia para
Reino Unido | 44 anced cancer? A jud evidéncia: | i
7 para ajudar os gerenciar
systematic review of | cuidadores a medicamentos para a
intervention studies. gerenciar dor; nenhum estudo
medicamentos avaliou se as
(Medline) para a dor no intervencées de
cancer controle de dor
avancado. Para tiveram efeitos
identificar adversos ou podem
implica¢des para causar possiveis
a préatica e danos aos cuidadores
pesquisa. familiares ou
pacientes.
Chi NC, et al. | Family caregivers’ Sintetizar Reviséo Os estudos se
pain managementin | evidéncias sisteméatica da concentraram
(2016) [27] end-of-life care: a cientificas atuais | literatura. principalmente em
systematic review. sobre a ) explorar o
Estados ) experiéncia dos Nivel de envolvimento dos
Unidos (Medline) cuidadores evidéncia: | cuidadores famialiares
familiares no no gerenciamento da
manejo da dor dor e comunicagao
em cuidados de com a equipe de
final de vida. cuidados paliativos
sobre o controle da
dor; conhecimento dos
cuidadores familiares,
habilidades e
autoeficacia no
controle da dor; e as
preocupacdes e
experiéncias dos
cuidadores familiares
no manejo da dor.
Chi NC, etal. | Behavioral and Sintetizar Ensaio clinico Os tipos de

(2016) [28]

educational
interventions to
support family
caregivers in end-of-

evidéncias de
pesquisas atuais
sobre

randomizado.

intervengdes nesta
revisdo foram
educacdo, terapia
cognitivo-
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Estados life care: a intervengdes Nivel de comportamental e
Unidos systematic review. comportamentais | evidéncia: Il psicoeducacéo. Os
) e educacionais resultados mostram
(Medline) para apoiar a que todas as
familia intervengbes podem
cuidadores de afetar positivamente
pacientes que em Vvarios aspectos da
recebem saude geral dos
cuidados em fim cuidadores, como o
de vida. conhecimento, salde
psicolégica,
habilidades de
enfrentamento,
qualidade de vida e
apoio social.
Toffoletto Determinantes Determinar quais | Estudo Os melhores niveis de
MC, et al. sociales de salud, fatores analitico salde
(2019) [29] sobrecarga familiar y | estruturais e transversal. corresponderam a
) calidad de vida de intermediarios e Nivel de funcéo fisica (86,9
Chile cuidadores familiares | sobrecarga evidéncia: IV pontos), enquanto a
de pacientes familiar explicam funcéo social relatou
oncoldgicos en a qualidade de 51,4 pontos. As
cuidados paliativos. vida dos variaveis saude fisica
) cuidadores e mental,
(Lilacs) familiares de apresentaram relagéo
pacientes com estatisticamente
cancer em significativa com o
cuidados género e a sobrecarga
paliativos a partir do cuidador. Ser vitvo
do Modelo de diminuiu a escala de
Determinantes saude mental em13,4
da Saude da pontos em relacéo as
Organizagéo pessoas casadas e
Mundial da com histéria moérbida
Saude (OMS). reduziu escala de
saude mental em 9,5
pontos.
Delalibera M, | Circunstancias e Descrever a Estudo As pessoas mais
etal. consequéncias do prevaléncia da prospectivo. envolvidas nos
cuidar: estudo sobrecarga do cuidados ao doente
(2018) [30] prospetivo em cuidador e Nivel de apresentam mais
Portugal cuidados paliativos. sin_tomatolc')g_ia evidéncia: IV sobrecarga e est&o
) psicopatologica mais propensas a
(Lilacs) dos cuidadores sintomatologia
familiares em psicopatoldgica, a qual
cuidados tem tendéncia a
paliativos e manter-se no luto.
identificar as Ficou também
circunstancias demonstrada a
que lhe estéo existéncia de sintomas
associadas. peritraumaticos que
parecem contribuir
significativamente
para o estado geral de
distress no luto agudo.
O suporte social tem
efeito protetor nos
diferentes quadros
sintomatologicos e
est4 relacionado com
o funcionamento
familiar.
Maffei B, et Estratégias de Compreender as | Estudo A andlise evidenciou
al. enfrentamento de estratégias de qualitativo, cinco categorias
cuidadores de enfrentamento descritivo- referentes as
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(2019) [31]

Brasil

pacientes em
cuidados paliativos
no domicilio.

(Scielo)

de cuidadores de
pacientes em
cuidados
paliativos.

exploratério.
Nivel de
evidéncia: V

estratégias de
enfrentamento
utilizadas pelos
cuidadores
domiciliares. Sao elas:
vivéncias da pratica do
cuidador familiar, a
familia como unidade
de cuidado, a fé como
apoio terapéutico,
suporte da equipe da
atencéo domiciliar e
domicilio como
cenario de cuidado em
salde. Os resultados
evidenciaram
estratégias sobre
recursos pessoais
prévios ao cuidado e
ao apoio social. A
familia, a fé e o apoio
da equipe domiciliar
foram importantes
recursos.

Oliveira MBP,
et al.

(2017) [4]

Brasil

Atendimento
domiciliar
oncoldégico:
percepcgdo de
familiares/cuidadores
sobre cuidados
paliativos.

(Scielo)

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

Pesquisa
descritiva com
abordagem
qualitativa.
Nivel de
evidéncia: V

Emergiram-se cinco
categorias 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.

Piolli KC, et
al.

(2016) [32]

Brasil

Significacdes de ser
cuidadora do
companheiro com
cancer: um olhar
existencial.

(Scielo)

Desvelar as
significagcbes da
mulher que
vivencia ser
cuidadora do
companheiro
com cancer.

Pesquisa
fenomenolégica
heideggeriana.
Nivel de
evidéncia: V

Da andlise dos
discursos emergiram
as teméticas
ontoldgicas:
“Assumindo a
responsabilidade de
cuidar do companheiro
com cancer”,
“Vivenciando
mudancgas na
intimidade com o
companheiro” e
“Aprendendo a
conviver com 0s
sentimentos que
envolvem o cuidar”.
Revelaram-se o
assumir das
responsabilidades de
cuidar pela esposa e a
influéncia dos
sentimentos no
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cuidado, inclusive
afetando a intimidade
do casal.

Delalibera M, | Sobrecarga no Realizar uma Revisdo A maioria dos artigos
et al. (2015) cuidar e suas revisdo sistemética da afirma que os
[10] repercussdes nos sistemética da literatura. cuidadores familiares
cuidadores de literatura sobre a estédo
Portugal pacientes em fim de | sobrecarga no NiyeJ de sobrecarregados. Em
vida: revisdo cuidar, os fatores | evidéncia: | alguns estudos, a
sistematica da relacionados e sobrecarga no cuidar
literatura. suas aparece associada a
] consequéncias caracteristicas do
(Scielo) nos cuidadores paciente e da sua
familiares de doenca; em outros, a
pacientes com um pior estado de
cancer saude do cuidador, a
avancado, em uma maior
fim de vida e/ ou sintomatologia
em cuidados psicopatologica e
paliativos, no também ao
sentido de desenvolvimento de
sistematizar e complicag¢des no luto.
organizar o que
ha de mais
significativo na
producéo
cientifica em
torno da
sobrecarga do
cuidador.
Rocha R, et Sobrecarga do Correlacionar o Estudo Os dominios da
al. cuidador de impacto da guantitativo, qualidade de vida que
pacientes sobrecarga do descritivo, mostraram associagado
(2020) [33] oncolégicos em cuidador na observacional, | independente com a
. cuidados paliativos. qualidade de transversal. sobrecarga do
Brasil . ) .
vida do paciente cuidador foram a
(BDENF) oncolégico em Nivel de fatiga, a falta de
cuidados evidéncia: IV apetite, a constipac&o
paliativos. e o impacto global.
Manteve-se
associacao
independente pelo
catastrofismo da dor
do paciente com a
sobrecarga do
cuidador e 40% dos
cuidadores
apresentaram
sobrecarga severa.
Lima LES, et | Juntos resistimos, Descrever a Estudo Mediante analise
al. separados caimos: experiéncia de descritivo de construiram-se trés
vivéncias de familiares abordagem unidades: “Adeus céu
(2019) [11] familiares cuidadores | cuidadores de qualitativa. azul: a terminalidade
Brasil de pagientes pacierjte_s Ni\_/el de_ da.vida, o] cé_ncgr e os
oncoldgicos em oncoldgicos em evidéncia: V cuidados paliativos”,
cuidados paliativos. cuidados abordando o impacto
paliativos e e a migracao para 0s
(BDENF) analisar as cuidados paliativos

implicacBes para
o cuidado de
enfermagem.

sugerindo auxilio ao
enfrentamento;
“Respire fundo:

desafios dos familiares

cuidadores”, tocante a
escolha do cuidador,
as privaces e as
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dificuldades
financeiras; “Maior que
palavras: vivéncias
que marcaram”,
enfatizando o impacto
do diagnéstico e a dor
oncolégica como
vivéncias mais
significativas.

Piolli KC, et O (des)cuidar-se Desvelar o Pesquisa Da andlise dos
al. (2018) como mulher ao ser | significado do fenomenoldgica | discursos, emergiram
[34] cuidadora do cuidado de si heideggeriana. | as tematicas
) companheiro com frente a realidade | Nivel de ontoldgicas:
Brasil cancer. de ser cuidadora | evidéncia: V esquecendo-se de ser
do companheiro mulher ao entregar-se
(BDENF) com cancer. ao cuidado do outro e

escolhendo o outro em
detrimento de si.
Evidenciou-se que, ao
cuidar do
companheiro,
apresentam
dificuldades de cuidar
de si, tanto nas
questdes femininas
que lhe conferem
prazer como na
saude.

Observa-se que dos 16 artigos que compdem a revisdo integrativa, o maior
numero das publicagdes ocorreu nos anos de 2016 e 2019 com 4 amostras cada (50%),
em menor nimero ocorreu nos anos de 2015 e 2017, com 1 artigo cada (12,6%). 6
estudos foram publicados em periddicos nacionais (37,5%) e 10 internacionais (62,5%).
Quanto ao método adotado, 13 estudos tém abordagem qualitativa (81%) e 03 estudos
de abordagem quantitativa (19%); 09 pesquisas (56%) foram publicadas em idioma
portugués; 06 (38%) em inglés e 01 (6%) em espanhol. 02 estéo indexados na base de
dados Lilacs (12%); 03 (19%) na base de dados Bdenf, 04 na base de dados Scielo
(25%) e 7 na base Medline (44%). Quanto ao nivel de evidéncia, 4 artigos contam com
o nivel de evidéncia | (25%), 3 artigos nivel de evidéncia Il (19%), 4 artigos nivel de
evidéncia IV (25%) e 5 artigos nivel de evidéncia V (31%).

Ao analisar os artigos meticulosamente acerca das principias informacfes e
elementos pertinentes a esta revisdo, a discussao se refere a intima relagdo dos textos
conforme o referencial tedrico que permitiram melhor exemplificar estes resultados em
categorias temdticas a serem discutidas, sendo os titulos: 1) Vivéncias de
familiares/cuidadores de pacientes em cuidados paliativos oncolégicos, Il) Dificuldades
enfrentadas pelos cuidadores nos cuidados especializados com pacientes em cuidados
paliativos oncologicos e 1ll) Qualidade de vida dos cuidadores de pacientes em cuidados

paliativos oncolégicos.
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A primeira categoria tematica relaciona-se as vivéncias dos cuidadores de
pacientes oncoldgicos, destacando-se ansiedade, depresséo, déficit no autocuidado e
manutencdo da saude, sobrecarga do cuidado, falta de tempo para a multiplicidade de
atividades, afastamento do trabalho remunerado em prol do cuidado, desequilibrios
alimentares, além da reducado ou auséncia da pratica de atividades fisicas.

No que tange a segunda categoria tematica, evidenciaram-se as dificuldades
que os FC tem para desempenhar os cuidados especializados para com os pacientes
em CP domiciliares, e desvelou-se um baixo nivel de instrucdo dos cuidadores para
desenvolver bem as atividades de cuidado, dificuldades na administracdo de
medicamentos e manejo adequado da dor nos pacientes; a falta de conhecimento sobre
manuseio e acdo das medicagOes e dificuldade em estabelecer e manter interrelagéo
com os profissionais de salde.

Por fim, a terceira e Ultima categoria tematica aponta para a qualidade de vida
dos familiares/cuidadores responséaveis pelo cuidado dos pacientes em processo de
finalizac@o da vida por acometimento neoplésico, com énfase na qualidade de vida e a
saude fisica e psicologica dos cuidadores; os aspectos sociais que atuam como
contingéncias no processo de cuidado, necessidade de rede de apoio ao cuidador e as

estratégias de manutencédo da qualidade de vida.

Discussao

Vivéncias de familiares/cuidadores de pacientes em cuidados paliativos oncol6gicos

A sobrecarga de trabalho exigida para desenvolver os cuidados paliativos
oncoldgicos foi a problematica enfrentada pelos cuidadores mais citada dentre os
estudos analisados [10,30,33]. Diversos fatores negativos derivados do cuidado
paliativo contribuem para a sentimento de sobrecarga do cuidador em CP oncoldgico,
por exemplo, ansiedade e depressdo, porém a ansiedade aparece em estudos com
taxas mais altas do que a depresséao, além de fatores como o isolamento social, a falta
de apoio pratico para os cuidados adequados com o usuario adoecido, o tempo massivo
voltado para o desenvolvimento da atencdo ao paciente e a fragilidade da situacdo
econbdmica [35].

Torna-se evidente que a sobrecarga oriunda desses cuidados especificos esta
associada a percepcao de sinais e sintomas negativos em todo o aspecto biopsicosocial
e espiritual das pessoas que assumem a atencao ao cancer de usuarios em cuidados
paliativos [33,36].
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Um dos estudos analisados menciona o sentimento dos FC em ser responsavel
por todo o processo de cuidar, referindo ser uma atividade que demanda um intenso
cansaco fisico e mental [25]. Identifica-se também como problematicas vivenciadas por
estes FC, a dificuldade na gestdo do tempo, acrescendo o fato de que as tarefas
designadas ao cuidar demandam uma longa jornada de trabalho que precisa ser
desenvolvida continuamente de forma a manter a qualidade do cuidado, tornando-se
um desafio para os cuidadores conciliar a multiplicidade de papéis exigidos no cotidiano
[37].

Salienta-se como uma problematica identifica nas pesquisas analisadas que o
desenvolvimento do cuidado, muitas vezes, fica a cargo apenas de uma pessoa,
recebendo auxilio de forma esporadica e fragmentada de terceiros, por ndo se sentirem
responsaveis pela divisdo do cuidado. Por conta disso, o cuidador principal tem que
assumir sozinho as responsabilidades da assisténcia domiciliar ao usuario dependente,
0 que caracteriza muitas vezes um quadro de exaustdo fisica e psicolégica,
comprometendo a qualidade dos servigos prestados e se tornando mais um problema
gue o FC precisa lidar [38].

Outro problema identificado nos estudos desta revisdo esti relacionado a
interrupcéo e/ou diminui¢do das atividades laborais em decorréncia da necessidade do
usuario em CP oncologico de acompanhamento continuo e presencial, além de se
observar que sdo pacientes com um grau de dependéncia de alto nivel e que muitas
vezes sdo incapazes de desenvolver atividade basicas de vida diaria sem auxilio [39].
Essa situacado é delicada e um desafio aos FC, pois se veem, muitas vezes, obrigados
a se desvincularem de suas atividades empregaticias, alterando a renda e sustento da
familia, sentimento de autonomia, de fun¢éo e de cidadania [40].

Observa-se também que as mulheres sédo as personagens mais abordadas na
literatura que desenpenham o papel de cuidadora nas circunstancias de cuidados
paliativos oncoldgicos, destinando grande parte de seu tempo para o exercicio do
cuidado [41]. O cuidado torna-se prioridade na vida das pessoas que assumem o papel
de FC, o que acarreta em déficit no autocuidado, alimentacéo irregular, surgimento de

enfermidades ou piora no estado de saude [35,42].

Dificuldades enfrentadas pelos cuidadores nos cuidados especializados com pacientes

em cuidados paliativos oncoldgicos

Desvela-se em alguns estudos que o papel de FC é muitas vezes percebida de
forma destorcida por quem realiza tal atividade, ja que, ndo raro, ocorrem sem a devida

preparacdo para tal. Assumir a responsabilidade de ser FC muitas vezes é recebida
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inesperadamente juntamente com uma noticia ruim a respeito do avango do cancer; no
entanto, o preparo deste individuo n&o ocorre tdo oportunamente quanto o recebimento
desta fungdo, que na maioria das situacdes ndo estdo preparados o suficiente para
desempenhar bem essa acéo [35,43].

O manejo da dor nos cuidados do final de vida também é encarado com
dificuldade por alguns FC, o que causa pouca gestdo da dor no usuario e frustracao nos
cuidadores por ndo desempenharem bem essas fungBes [28]. Outros estudos
contribuem com este achado trazendo questdes como a falta de conhecimento dos FC
sobre os medicamentos opidides e dificuldades na sua administracdo, mencionam ainda
as preocupacdes com os efeitos colaterais dos medicamentos, tudo isso ocasiona
angustias, impactos na salde fisica e psicolégica dos cuidadores e, consequentemente,
na relacdo destes com os pacientes oncolégicos [39].

Estudos que compde esta revisdo investigaram e sintetizaram as evidéncias
sobre intervencgdes psicossociais e educacionais para gerenciar medicamentos de
controle de dor no céncer, com o intuito de apoiar o FC de pacientes que recebem
cuidados no final da vida; os resultados desta pesquisa mostram que o preparo dessas
pessoas manuseio e controle da dor sdo efetivos e atuam como estratégias viaveis e
eficazes capazes de melhorar a qualidade de vida FC [22,26,43].

Corrobora-se os resultados deste estudo ao avaliar o efeito de programas de
intervengdes paliativas (treinamento clinico, educagéo para gerenciamento de sintomas,
aconselhamento e apoio social) sobre a qualidade de vida entre cuidadores de pacientes
com cancer, demostrando que interven¢des em multiplos componentes, com enfoque
nas necessidades dos FC e a acdo de promover educacdo em saude contribui para a
melhora do gerenciamento do cuidado paliativo [44-46].

O processo de comunicacédo interpessoal é identificado pelos FC como uma
demanda que carece de um processo mais eficaz para ser estabelecido com a equipe
de saude, sobretudo com a equipe da atencao basica, por estar mais perto do usuario
em cuidado paliativo domiciliar, essa equipe € essencial no processo de gestdo
compartilhada do cuidado, despendendo suporte técnico-cientifico aos FC para lidar
com as novas demandas advindas do paciente e promover seguranca ao realizar essa

assisténcia [47].

Qualidade de vida dos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos oncolégicos

Observou-se nos estudos analisados que o0s sofrimentos psiquicos mais

encontrados em FC de pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos e que
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desenvolvem suas acdes, sobretudo, em domicilio sdo estresse, ansiedade e
depresséao, essas alteracfes interferem na qualidade de vida desses individuos [35,48].

O cenério dos cuidados paliativos oncolégicos é permeado por sofrimento e
sentimento de eminencia de morte, contrastando com a sensacao de sobrecarga de
servico que o cuidado com o usuario fora de possibilidades terapéuticas demanda,
conferindo ao FC a experimentacdo de um misto de emoc¢des e sentimentos que
acabam por fugir de seu controle [49].

A problematica em manter uma boa qualidade de vida é ainda mais percebida
em mulheres, haja vista que o cuidado de pessoas em processo de finalizag&o da vida,
muitas vezes requer esforco fisico e com isso surgem as dores em decorréncia de
esforcos repetitivos e sobrecarga de peso e fungdes, ha ainda o despreparo em lidar
com os cuidados desses pacientes, além disso a uma percepcao significativa na piora
da saude mental e dificuldade de tratamento e reabilitacéo [29].

Estes resultados s&o consistentes com outros estudos que detectaram que as
mulheres se percebem mais sobrecarregadas do que os homens, potencializando o
surgimento de doencas psicossomatico, fadiga fisica, deterioracdo da saude fica e
mental, fatores que levam os cuidadores a uma baixa qualidade de vida [3].

A importancia da relacédo de aproximacao da rede apoio dos FC demonstra uma
relagdo mais positiva, significativamente associada com melhores experiéncias de
cuidados e especialmente em melhor preparar o cuidador para o processo de morte e
morrer [23].

A presente revisdo apresentou como limitacdo: o fato de ter utilizado na
estratégia de busca, o operador booleano AND, em todas as combinacdes, 0 que
impede a ampliacdo de localizacdo de evidéncias. Além disso, foram utilizadas apenas
quatro bases de dados, tendo em vista que algum trabalho pode nao ter sido

considerado.

Concluséo

Conclui-se que as dimensdes dos cuidados paliativos oncolégicos em domicilio
para cuidadores/familiares encontrados neste estudo estdo relacionadas as
contingéncias que influenciam na vida dos FC durante a assisténcia, dentre elas as
problematicas vivenciadas pelos familiares/cuidadores de pacientes em cuidados
paliativos oncologicos, as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores nos cuidados
especializados e a qualidade de vida dos cuidadores.

O FC é o individuo que passa mais tempo com 0 USuario que vivencia o processo

de finalizag&o da vida, logo estéo suscetiveis as véarias dimensdes que o ato de cuidar
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pode provocar, além disso, € importante salientar que a adoc¢do de estratégias que
permitam seguir uma linha de cuidado integral e resolutiva € um forte aliado no
desenvolvimento da assisténcia, como a cogestdo do cuidado, uma rede de apoio ao
cuidador, a intervencdo da educacdo em saude e a manutencdo da qualidade de vida
em todo o aspecto biopsicossocial e espiritual.

Percebe-se, desse modo, aimportancia de se ter estudos voltados para entender
e intervir oportunamente sobre as demandas das pessoas que se identificam como
responsaveis pelo cuidar no processo de finalizacao da vida, pois ficou evidente que se
bem trabalhado, os pontos negativos abordados neste estudo podem, como a
orientagdo e educacdo para familiares/cuidadores, ter sido identificados como uma
lacuna que precisa ser preenchida. E necessario ndo somente identificar as
necessidades dos cuidadores, mas também fornecer apoios e produzir meios para que
possam estar melhorando a qualidade de vida deste publico, refletindo diretamente no
bem-estar dos pacientes, sem esquecer que quem esta cuidando também carece de
cuidados e atengéo, e ndo ha como oferecer uma assisténcia de qualidade sem a devida
orientagao e apoio para ofertar um cuidado adequado.
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