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RESUMO

Objetivo: identificar as principais estratégias de cuidado por familiares que vivenciaram o processo de
terminalidade da vida de entes queridos, bem como se os cuidados exercidos nesse processo contemplaram ou
ndo os cuidados paliativos e se abarcaram os aspectos fisico, social, emocional e espiritual. Método: revisao
integrativa, realizada na SCIELO, BDENF e LILACS, no intervalo de 2011 a 2015, com os descritores “cuidados
paliativos” e “familia”, fazendo uma analise em categorizacao dos 17 artigos utilizados para a revisao.
Resultados: foram identificadas duas modalidades de enfrentamento familiar. A primeira é representada pelo
apoio familiar, crencas espirituais e cuidado no domicilio. A segunda, pelo apoio dos profissionais e prestacdo
de informacdes pertinentes ao cuidado. Conclusdo: as estratégias identificadas ndao requerem tecnologias
avancadas para ser implementadas. Entretanto, € necessaria uma imbricacao nas esferas intrafamiliares,
profissionais e de gestdao em salde. Descritores: Assisténcia Domiciliar; Cuidados paliativos; Enfermagem de
Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida; Familia; Tecnologias em Salde; Estratégias de Enfrentamento.

ABSTRACT

Objective: to identify the main strategies of caring for family members who experienced the process of
terminality the life of loved ones, as well as whether the care exercised in this process contemplated or not
palliative care and covered the physical, social, emotional and spiritual aspects. Method: integrative review,
performed in SCIELO, BDENF and LILACS, between 2011 and 2015, with the descriptors "palliative care" and
"family”, making a categorization analysis of the 17 articles used for the review. Results: two types of family
coping were identified. The first is represented by family support, spiritual beliefs and care at home. The
second, for the support of professionals, and provision of pertinent information to care. Conclusion: the
strategies identified do not require advanced technologies to be implemented. However, an imbrication in the
intra-familial, professional and health management spheres is necessary. Descriptors: Home care; Palliative
Care; Palliative Care Nursing in the Termination of Life; Family; Health Technologies; Coping Strategies.

RESUMEN

Objetivo: identificar las principales estrategias de cuidado por familiares que vivenciaron el proceso de
terminalidad de la vida de seres queridos, asi como si los cuidados ejercidos en ese proceso contemplaron o
no los cuidados paliativos y se abarcar los aspectos fisico, social, emocional y espiritual. Método: revision
integrativa, que se realizo en SCIELO, BDENF y LILACS, en el intervalo de 2011 a 2015, con los descriptores
"cuidados paliativos" y "familia”, haciendo un analisis en categorizacion de los 17 articulos utilizados para la
revision. Resultados: se identificaron dos modalidades de enfrentamiento familiar. La primera es
representada por el apoyo familiar, creencias espirituales y cuidado en el domicilio. La segunda, por el apoyo
de los profesionales y la informacion pertinente al cuidado. Conclusidn: las estrategias identificadas no
requieren tecnologias avanzadas para ser implementadas. Sin embargo, es necesaria una imbricacion en las
esferas intrafamiliares, profesionales y de gestion en salud. Descriptores: Asistencia Domiciliaria; Cuidados
Paliativos; Enfermeria de Cuidados Paliativos en la Terminal de la Vida; Familia; Tecnologias de la Salud
Estrategias de Enfrentamento.
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INTRODUCAO

O processo de terminalidade da vida é uma
tematica ainda cercada de muitos mitos e
tabus principalmente por ela trazer, em seu
escopo, a finitude e a morte. Parece que
“morrer”, na sociedade atual, nao é um fato
inerente a vida e sim um acontecimento
extremamente traumatico e, por isso, “deve
ser evitado a todo custo”.?

Nesse panorama de “evitar a morte a todo
custo” é que comecam a surgir discussoes
acerca dos cuidados paliativos (CPs) que
primam por oferecer dignidade e humanidade
no tratamento a pessoa que se encontra em
fase de doenca terminal. Entretanto, eles nao
se restringem somente ao paciente, pois
consideram a familia imprescindivel nesse
processo. Sabe-se que todo nucleo familiar
passa por um sofrimento intenso ja que,
muitas vezes, cabe a eles a decisao dos
tramites do tratamento.?

Para atender a essa filosofia de cuidados
aos individuos com doencas terminais e seus
familiares, aponta-se a necessidade de uma
abordagem multidisciplinar que objetive a
melhoria na qualidade de vida da pessoa em
fase terminal e, também, de seus familiares
ao realizar a prevencao e o alivio de
sofrimento diante de uma doenca que ameaca
a vida.*

Pessoas afetadas por doencas oncologicas,
cardiovasculares e os diversos processos
cronico-degenerativos sao as que mais
necessitam desse modelo de atencao a saude,
pois evoluem para um quadro onde a
possibilidade de cura é minima ou impossivel
de ser alcancada.’

Salienta-se que, mesmo com os avancos da
medicina atual, ha um aumento na
prevaléncia de enfermidades cronicas, com
destaque as neoplasias, associadas ao
envelhecimento progressivo da populacao e ao
estilo de vida. Ainda que a qualidade e a
expectativa de vida no tratamento dessas
enfermidades tenham aumentado, em 2012, o
numero global de mortes por neoplasias
malignas alcancou 8,2 milhdes.®

Por esse motivo, é salutar aprender a lidar
com uma possivel perda diante do prognostico
desfavoravel, o que constitui um desafio a
equipe de salde e aos familiares. Sabe-se que
cada familia tem seu proprio sistema de
crencas e, consequentemente, diferentes
formas de elaborar o luto. Nao raro, quando
da descoberta de uma doenca terminal, a
familia, até entdo vista como um sistema
organizado, “adoece” conjuntamente com seu
ente querido, ocorrendo um desajuste no
nlcleo familiar.”

Estratégias de cuidado familiar frente a.

Pela complexidade desse cuidado, a familia
passa por uma reestruturacao de valores
morais, sociais, culturais e ajustamento de
condutas a fim de oferecer, ao familiar
adoecido, o melhor cuidado dentro de suas
possibilidades, conhecimentos e disposicao de
enfrentamento. E importante considerar que a
assisténcia a uma pessoa enferma envolve
muito mais que o conforto e a higiene do
mesmo. Nesse processo, podem surgir, de
forma inerente no paciente e seus familiares,
sentimentos de impoténcia, tristeza e estresse
que precisam ser trabalhados/ressignificados.?

Este estudo se justifica pela necessidade do
pesquisador em compreender a complexidade
desse processo de cuidado, na terminalidade
da vida, enfrentado pelos familiares e por
profissionais de salde, em especial os da
Enfermagem, servindo como base de estudo e
orientacao para a prestacao de assisténcia a
esses pacientes e seus respectivos familiares.
Diante do exposto, este trabalho propos
investigar o que a literatura refere sobre a
assisténcia ao paciente terminal exercida
pelos familiares assistidos ou nao por equipe
multiprofissional.

Ao considerar essa abordagem, foram
definidas as seguintes questdes de pesquisa:
Qual (ais) estratégia (s) de cuidado e
enfrentamento foi (foram)/é (sao) adotada (s)
por familiares que acompanham ou
acompanharam o processo de terminalidade
de seus entes queridos? Os cuidados no
processo de terminalidade contemplaram os
CP e os aspectos fisico, social, espiritual e
emocional?

OBJETIVO

e |dentificar as principais estratégias de
cuidado por familiares que vivenciaram o
processo de terminalidade da vida de entes
queridos, bem como se os cuidados exercidos
nesse processo contemplaram ou nao os
cuidados paliativos e se abarcaram o0s
aspectos fisico, social, emocional e espiritual.

METODO

Trata-se de uma pesquisa bibliografica que
utilizou a revisao integrativa. Para elaborar
uma revisao integrativa notavel, é necessario
que as etapas a serem seguidas sejam
claramente caracterizadas. Dessa forma, a
primeira etapa do processo de elaboracao da
revisao integrativa iniciou-se com a definicao
do problema e a formulacao das questoes de
pesquisa.’

Na segunda etapa, foram definidos os
critérios de inclusao e exclusao. Para este
estudo, os critérios de inclusao foram artigos
completos, nacionais e internacionais,
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disponiveis eletronicamente de forma gratuita
no portal SCIELO (Scientific Electronic Library
Online) e nas bases de dados BDENF (Base de
Dados em Enfermagem) e LILACS (Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude), que atenderam as questoes
norteadoras e aos objetivos da pesquisa,
publicados no intervalo de 2011 a 2015. Para a
escolha dos descritores exatos, foi realizada
uma busca prévia nas bases acima citadas.
Com o descritor “cuidado paliativo”, uma das
bases resultou em poucas publicacoes
especificas ao tema da pesquisa. Foi acrescido
mais um descritor, ou seja, “familia”, para,
assim, contemplar integralmente os objetivos
do estudo. Excluiram-se resumos publicados
em anais, editoriais, capitulos de livros, teses
e dissertacoes e artigos incompletos. Os
estudos repetidos em mais de uma base de
dados foram computados apenas uma vez. A
coleta foi realizada do dia 16/03 a 20/03 de
2016.

A terceira etapa contemplou a
identificacao dos estudos pré-selecionados e
selecionados. Foram utilizados os descritores
exatos: “cuidados paliativos” e “familia” em
todas as trés bases de dados. Em seguida,

https://doi.org/10.5205/1981-8963-v12i7a231376p2039-2049-2018
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foram aplicados os seguintes filtros: ser
artigo, com texto completo e ano de
publicacao de 2011 a 2015. Dessa busca,
foram encontrados 45 artigos no SCIELO, 164
na LILACS e 37 na BDENF. Foi realizada uma
leitura criteriosa dos titulos, resumos e
descritores de todas as publicacdes completas
localizadas pela estratégia de busca
verificando, posteriormente, se
correspondiam aos critérios de inclusao do
estudo e se se adequavam ao tema. Em alguns
casos em que o titulo, o resumo e os
descritores nao foram suficientes para definir
sua selecao, realizou-se a busca do artigo na
integra. Dessa analise, foram selecionados
oito artigos da base SCIELO, seis artigos da
LILACS e trés da BDENF, conforme esquema da
figura 1. Cinco artigos foram encontrados em
mais de uma base de dados: dois na BDENF e
trés na LILACS. Os demais artigos foram
excluidos, pois versavam acerca de questdes
éticas em cuidados paliativos, uso de
medicamentos ou dispositivos especificos em
pacientes oncologicos, assisténcia paliativa a
pacientes portadores de doencas
degenerativas e dificuldades na implantacao e
implementacao dos cuidados paliativos.
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CRITERIOS

Estratégias de cuidado familiar frente a.

1 Descritores: cuidados paliativos e familia

2 Texto completo
3 Artigo
4 Publicacao 2011 a 2015

SCIELO LILACS

5 Encontrados: 45
6 Selecionados: 08

10 Encontrados: 164
11 Selecionados: 06
12 Replicados: 03

BDENF

7 Encontrados: 37
8 Selecionados: 03
9 Replicados: 02

f

Artigos
repetidos

05

Total de artigos
encontrados

246

Artigos
selecionados

17

Figura 1. Esquema representativo de busca e selecao dos artigos. Rio Grande, RS, Brasil, 2016.

Na quarta etapa, procedeu-se a
categorizacao dos estudos. Para esse trabalho,
utilizou-se o instrumento de extracao de
dados que continha: numero do artigo, titulo,
area de publicacao, local, objetivos, amostra,
metodologia, resultados, cuidados paliativos,
aspectos contemplados, estratégias de
cuidado utilizadas e o nivel de evidéncia.

O nivel de evidéncia é importante para
conhecer os diferentes tipos de producao de
conhecimento presentes nos artigos
selecionados. Sao eles: Nivel | - Evidéncia
decorrente de Revisdes Sistematicas ou
Metanalise  de Estudos Randomizados
Controlados (RCT’s) relevantes ou evidéncia
decorrente de Guidelines para a pratica
clinica baseada em revisdes sistematicas de
RCT’s; Nivel Il - Evidéncia obtida por meio de
pelo menos RCT; Nivel Il - Evidéncia obtida
por meio de um estudo controlado sem
randomizacao; Nivel IV - Evidéncia obtida por
meio de estudos de caso-controle ou de
coorte; Nivel V - Evidéncia obtida por meio de
revisoes sistematicas de estudos qualitativos e
descritivos; Nivel VI - Evidéncia obtida por
meio de um Unico estudo descritivo ou
qualitativo; Nivel VII - Evidéncia obtida por
meio da opinidao de autores e/ou relatoérios de

painéis de peritos. Considerando que essa
classificacao se baseia no tipo de
delineamento do estudo e na sua capacidade
de afirmar causa e efeito, os niveis | e Il sao
considerados evidéncias fortes, Ill e 1V,
moderadas e de V a VII, fracas.'

A quinta etapa refere-se a discussao sobre
os textos analisados na revisao integrativa.
Nessa etapa, procurou-se verificar métodos e
recursos desenvolvidos e enfrentados pelo
grupo familiar como meio de percorrer o
processo de terminalidade.

A Ultima etapa consiste na apresentacao
dos resultados. Devido ao fato de a revisao
compreender diversas metodologias, tem-se a
necessidade, primeiramente, de sumarizar os
artigos e, posteriormente, segmentar as
informacdes (lista abaixo) facilitando o
processo de analise dos dados e, finalmente, a
apresentacao dos principais  resultados
obtidos.® Outro aspecto importante é que, por
se tratar de uma revisao integrativa da
literatura, nao foi necessaria a aprovacao no
Comité de Etica em Pesquisa.
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RESULTADOS
N° Ano Base de Titulo Area de public. Estratégias identificadas Nivel de
dados e /nac. evidéncia
bibliotec
a virtual
01 22015 Cuidados Psicologia O amor, o carinho e o afeto VI
SCIELO  paliativos: Brasil oferecido pelos familiares foram
desafios para 0s recursos de apoio mais
cuidadores e acionados. Menor énfase no
profissionais de aspecto curativo e maior énfase
saude. do processo de cuidar.

02 2015 SCIELO Being cared by Enfermagem Vinculo entre paciente e cuidador VI
a family Brasil transcende as dificuldades
member: the impostas pelo cancer.
existential
feelings of
cancer patients.

03 2014 SCIELO Fatores que Enfermagem Permitir que o fim da vida VI
influenciam a Portugal aconteca em casa. Ato de cuidar
vivéncia da fase inerente a familia.
terminal e de
luto: perspectiva
do cuidador
principal.

04 2014 SCIELO O bem-estar do Psicologia Crenca espiritual e um bom il
doente seguido Portugal relacionamento com a familia
em cuidados (afeto, carinho).
paliativos (CP):
comparacao
entre a
perspectiva do
doente e da
familia.

05 2011 SCIELO  Music in human Enfermagem A misica como meio de VI
terminality: the Brasil ressignificar a vida, o ambiente
family members' do paciente e a melhora no
conceptions. relacionamento interpessoal.

06 2011 SCIELO  La familia como Enfermagem A capacitacao do  familiar |l
agente Cuba cuidador com vista a qualificar o
terapéutico en cuidado.
los cuidados
paliativos.

07 2014 SCIELO  Criancas e Enfermagem A fé e a crenca religiosa e VI
adolescentes Brasil espiritual.
com cancer em
cuidados
paliativos:
experiéncia de
familiares.

08 2015 SCIELO  The family’s Enfermagem Manutencao e realizacao das VI
experience  of Brasil atividades diarias. Ficar em casa
the child and/or 0 maximo possivel.
teenager in
palliative care:
fluctuating
between  hope
and hopelessness
in a world
changed by
losses.

09 2014 LILACS A enfermagem Enfermagem Rede social formal' e informal? VI
no cuidado Brasil de apoio as familias.
paliativo
domiciliar: o}
olhar do familiar
do doente com
cancer.

10 2012 LILACS  Experiéncia de Psicologia Encontro, nas crencas religiosas, VI
profissionais e Brasil de meios de como enfrentar e
familiares de compreender a terminalidade da
pacientes em vida.
cuidados
paliativos.
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11 2012 LILACS  Enfrentamento
do paciente Brasil
oncologico e do
familiar/
cuidador frente
a terminalidade
de vida.

12 2012 LILACS  Tratamento
paliativo: Brasil
perspectiva da
familia.

13 2011 LILACS  Estratégia

educativa para Cuba
cuidadoras de
familiares com
enfermidade

terminal.

14 2011 LILACS  Cuidador
familiar do idoso Brasil
em cuidados
paliativos: o}
processo de
morrer no
domicilio.

15 2011 BDENF O cuidar na Enfermagem

terminalidade da Brasil
vida: escutando
os familiares.

16 2012 BDENF  Vivéncias
perante a Brasil
morte:
representacoes
sociais de

familiares de
pacientes  fora
de possibilidades
terapéuticas.
17 2011 BDENF

https://doi.org/10.5205/1981-8963-v12i7a231376p2039-2049-2018

Enfermagem

Enfermagem

Enfermagem

Enfermagem

Enfermagem

Necessidades de Enfermagem
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Crencas espirituais. ]

Reciprocidade do cuidado na VI
relacao familiar/cuidador como
meio de enfrentar as dificuldades.

A prestacao de informacdes por |l
uma equipe qualificada torna o
familiar cuidador mais seguro e
confiante para desenvolver seu

papel.

Apoio da rede formal e informal. VI
Vivéncia diaria de cuidado e
autoconhecimento.

Apoio familiar com base em VI
vivéncias significativas anteriores.

Apoio nas crencas espirituais. Vi

Informacoes acerca do cuidado V

cuidados de Portugal que facilitam e qualificam a
enfermagem do assisténcia na terminalidade da
cuidador da vida.

pessoa sob

cuidados

paliativos.

Figura 1. Principais informacodes dos artigos selecionados para o estudo. Rio Grande, RS, Brasil, 2016.

A maioria dos artigos foi publicada em 2011
(seis), seguido dos anos 2012 e 2014 (quatro
em cada) e 2015 (trés).

Quanto ao pais de origem das publicacoes,
71% sao producdes nacionais e 29%,
internacionais. Das internacionais, trés artigos
sao de Portugal e dois, de Cuba. Das
publicacboes nacionais, 41% delas sao da regiao
Sudeste, ficando a regiao Sul em segundo
lugar, com 33% das publicacdes nacionais.

Em relacao ao local de desenvolvimento
dos estudos analisados, predominam os
hospitais gerais (53% dos estudos), a
assisténcia no domicilio fica em segundo lugar
e, por Ultimo, as unidades especificas de
cuidado paliativo que contam com uma equipe
multiprofissional de trabalho. Dos estudos
internacionais, 100% deles foram
desenvolvidos em unidades especificas de CP.

No que se refere a area de publicacao de
todos os artigos, a Enfermagem lidera o
niumero de publicacbes com 82% das
producdes. Essa lideranca refere-se também
as publicacoes nacionais e internacionais.

Quanto ao tipo de estudo, dois eram
estudos transversais; dois, estudos com
intervencdo educativa, porém, sem controle;
um se tratava de revisao sistematica de
estudos qualitativos e doze eram estudos
qualitativos. Em relacado ao nivel de
evidéncia, quatro apresentavam nivel llI,
sendo fontes de evidéncia moderada; um,
nivel V e doze, nivel VI, apresentando-se
como fontes de evidéncias fracas.

Dos artigos analisados, mais de 80% deles
foram realizados/desenvolvidos com pessoas
adultas; 12%, com criancas/adolescente e
apenas 6%, com pessoas acima de 60 anos.

O perfil dos familiares cuidadores é
predominantemente do sexo feminino, com
idade que varia de 27 a 87 anos. O principal
cuidador é o conjuge, seguido dos filhos,
irmaos e netos. Apenas em um estudo, um
familiar contratou um cuidador que nao era
do nlcleo familiar para a prestacao dos
cuidados.

Verificou-se que, em 69% dos estudos
analisados, o CP era prestado a pacientes
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portadores de neoplasias malignas. Em apenas
21%, o CP contemplava simultaneamente
pacientes oncologicos e portadores de
doencas cronicas. Em 10% (quatro artigos),
nao foi possivel identificar o que levou ao CP.

Os familiares utilizaram dois tipos de
estratégias para o cuidado ao familiar no
processo de terminalidade: um com menor
énfase nos cuidados paliativos, em que o
cuidado ocorreu no domicilio sem o apoio de
uma equipe  especializada em  CP,
caracterizado por sentimentos de amor, afeto
e carinho na relacao familiar-
cuidador/paciente. Também é significativo o
apoio recebido dos familiares, vizinhos e
amigos que passaram ou passam por situacoes
semelhantes de terminalidade de seus entes
queridos. E outro com maior énfase nos
cuidados paliativos, no qual a familia conta
com o apoio de uma equipe especializada em
cuidados paliativos tanto em nivel hospitalar,
quanto domiciliar.

Na estratégia com menor énfase nos CP, o
cuidado foi predominante no domicilio e
ocorreu de dois modos: o primeiro, na
situacdo em que nado é ofertado o cuidado
paliativo por uma equipe de salde
multiprofissional especializada, a familia e o
paciente buscam o ambiente hospitalar no
qual nao encontram condicoes de conforto e
privacidade e, assim, o domicilio torna-se o
local mais acolhedor para os Ultimos dias de
vida. No segundo, quando a familia possui
melhor grau de instrucao e também maior
aporte de recursos financeiros em que, mesmo
a instituicdo de salde nao ofertando apoio
especifico para CP, a familia busca se
capacitar para o cuidado.

Percebeu-se que, para que os familiares
cuidadores possam desenvolver estratégias
efetivas para o cuidado e o enfrentamento do
processo do final de vida de seus entes
queridos, faz-se necessaria a articulacao dos
CP com o processo de terminalidade. Os
cuidados prestados no  processo de
terminalidade dentro do nlcleo familiar
devem ser capazes de satisfazer e atender as
necessidades/dificuldades de ambos os
envolvidos. Enquanto, no primeiro, o0s
familiares precisam buscar o apoio por sua
iniciativa, no segundo, existe todo um
contexto favoravel para o acolhimento dessas
familias e pacientes terminais.

Dentre os aspectos contemplados nos CP,
apenas sete artigos abarcaram questdes
biopsicossocioespirituais. Os demais
contemplaram apenas um ou outro aspecto.
Individualmente, o controle da dor se destaca
no aspecto fisico e a espiritualidade é uma das
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DISCUSSAO

Em relacdo as publicacoes dos ultimos
anos, foi possivel observar um maior nimero
de producoes cientificas que discutem total ou
parcialmente os CP. Apesar de o maior
numero de producdes deste estudo remeter ao
ano de 2011, é cada vez maior a necessidade,
por parte dos profissionais de saude, de
compreender as relacdes, os sentimentos, as
dificuldades e facilidades que as familias e a
equipe de salde enfrentam no processo de
terminalidade.

Outro aspecto importante se relaciona a
nacionalidade dos artigos pesquisados: 71%
das publicacbes sao nacionais. Dentre elas,
41% se concentram na regiao Sudeste, onde se
encontram grandes centros de CP como o
Instituto Nacional do Cancer (RJ), o Hospital
A. C. Camargo (SP), o Hospital de Cancer de
Barretos (SP), entre outros que dispéem de
equipes e estruturas adequadas para essa
pratica de cuidado. Ja na regidao Sul (com
destaque para o Estado do Parana), estao 33%
da publicagbes, as quais integram o
acompanhamento de pessoas em CP em nivel
de atencao primaria no domicilio.™

Um estudo' aponta trés programas de
internacdo domiciliar dentro da ética paliativa
no Brasil: o PID (Programa de Internacao
Domiciliar do HU casa, do Hospital
Universitario Clemente de Faria, da
Universidade de Montes Claros), inserido
desde 2005. Também o SID (Sistema de
Internacao Domiciliar) em um hospital do Vale
do Rio Pardo, regiao central do Rio Grande do
Sul, e o PIDI (Programa de Internacao
Domiciliar Interdisciplinar), com abordagem
em cuidados paliativos para pacientes
oncoldgicos, implantado também em 2005 no
Hospital Escola da Universidade Federal de
Pelotas/RS.

Das pesquisas realizadas em unidades
especificas de CP, 100% dos estudos
internacionais abrangem essa especificidade.
Cabe considerar que paises como Portugal e
Cuba ja apresentam uma estrutura funcional e
uma politica que instrui e possibilita a
adequada execucao dessa filosofia de
cuidados.

Em Portugal, por exemplo, a familia tem o
direito, segundo a Lei de Base de CP (Lei n.°
52/2012, de 5 de setembro), de participar da
escolha do local da prestacao de CP, receber
informacdao sobre o estado clinico do
paciente, se for essa a vontade da mesma,
participar das decisdes sobre os cuidados que
serao prestados ao paciente e a familia e
receber informacao objetiva e rigorosa sobre

questdes menos contempladas. as condicdes de internamento. Por outro
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lado, as equipes contam com um instrumento
de trabalho em CP domiciliarios, denominado
“Escala de Capacidade de Cuidados em
Domicilio”, com o objetivo de quantificar, de
forma objetiva e numérica, o potencial da
familia para assegurar os CP no seu meio. """

Também, nesses paises, € maior o grau de
instrucao dos familiares cuidadores, o que
facilita a corresponsabilidade do cuidado e a
adequada tomada de decisGes pertinentes ao
bem-estar da familia e paciente. Em Cuba, os
primeiros programas com o0 intuito de
melhorar a qualidade de vida desses pacientes
surgiram na década de 70, com o programa
médico e enfermeira na salude da familia, o
qual teve, como principal objetivo, a
educacao aos familiares e aos pacientes em
CP.15'16

Nos estudos desenvolvidos em hospitais
gerais, ha uma intima relacaio de CP
relacionado, direta e exclusivamente, a
pacientes portadores de neoplasias malignas,
e 69% dos estudos atendiam a esse grupo de
pacientes. Cabe ressaltar que esse numero é
ainda maior ao considerar que os 21% dos
estudos restantes atendiam  pacientes
oncologicos e portadores de doencas cronico-
degenerativas. Tal fato pode ser atribuido ao
aumento consideravel de neoplasias malignas
no mundo: a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) estima 300 milhdes de novos casos e
200 milhdées de mortes num prazo de 25
anos."

A Enfermagem lidera tanto nas producodes
nacionais, como também nos estudos
internacionais. De acordo com autores," a
Enfermagem, como membro integrante da
equipe multiprofissional paliativa, pode atuar
tanto no plano técnico, quanto na
compreensao da natureza humana. Sua
formacao permite um direcionamento da
atencao para as necessidades holisticas do
paciente e da familia planejando e
implementando acdes que permitam, ao
individuo, o maximo de controle sobre sua
vida e doenca.

E possivel inferir que, por ser a
Enfermagem uma profissao caracterizada pelo
cuidado, em que os profissionais passam mais
tempo com os pacientes, ha uma tendéncia
dessa categoria em buscar mais informacoes
na dindmica desse processo da terminalidade.
Destaca-se, também, a busca por qualificacao
possibilitando, por meio dos estudos,
apresentar modelos/estratégias,
facilidades/dificuldades encontradas na
prestacao de assisténcia a essas familias e
pacientes.'®

A Psicologia, no entanto, parece auxiliar
naquilo que, para as pessoas, ainda é um
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tabu: “o preparar-se para a proximidade da
morte”. O medo, a anglstia e a incerteza
frente ao desconhecido sao questoes
atribuidas especificamente a essa categoria
profissional. Entretanto, a ideologia dos CP
requer o trabalho de uma equipe
multiprofissional no atendimento as essas
familias/pacientes a fim de contemplar todos
os aspectos do ser humano efetivando a
proposta dos CP e considerando que o
individuo e a familia nao vivenciam apenas
mudancas/necessidades em seu aspecto fisico,
mas, também, no social, espiritual e
psicologico."

Para a familia e, também, para os
profissionais de saude, o entendimento e a
aceitacao da terminalidade humana resultam
da compreensao da propria finitude, da
relacao e tempo em que acompanharam o
paciente e, consequentemente, da sua idade.
Parece que, culturalmente, entende-se e
aceita-se mais facilmente a morte de uma
pessoa idosa (pois se enquadra dentro da
perspectiva logica do ciclo natural da vida e
da morte), mas, quando se trata de uma
crianca, é mais dificil a aceitacdo, pois foge a
ineréncia do viver. As pesquisas deste
trabalho foram desenvolvidas quase que
exclusivamente com pessoas adultas jovens
(82%). Apenas um artigo contemplava a
assisténcia paliativa a pessoa idosa e trés
deles a de criancas e adolescentes.

O cuidado familiar é  prestado,
predominantemente, por pessoas do sexo
feminino. O/a conjuge, os filhos e netos estao
entre os principais cuidadores.?®2' Segundo
autores,"”” em todas as sociedades, as
mulheres assumem as principais
responsabilidades do cuidado das criancas,
doentes e idosos, além da maior parte do
cuidado doméstico. E caracteristica a
prestacao do cuidado realizado pelo nucleo
familiar centrado na muther.

Dentro dessa perspectiva, apenas uma
familia, em todos os artigos do estudo,
contratou um “cuidador nao familiar”, o que
leva a percepcao de que independentemente
da situacao financeira, a maior parte das
familias, mesmo com dificuldades, prefere
assumir diretamente o cuidado, nao abrindo
mao de “estar junto ao paciente”. Importante
a consideracao destes dados para a adequacao
da assisténcia e apoio a pacientes e
familiares.

Os familiares utilizaram dois tipos de
estratégias para o cuidado ao familiar no
processo de terminalidade. A primeira
correspondeu as estratégias familiares, com
menor énfase nos cuidados paliativos, em que
se  verificam situacoes e atitudes
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desenvolvidas por familiares normalmente nao
acompanhados por uma equipe
multiprofissional capacitada em CP. Dentro
desse processo, a terminalidade humana
abarca um estado patolégico em que o
tratamento nao apresenta respostas curativas
e sim um recurso terapéutico de alivio
permitindo atender as
necessidades/dificuldades dos pacientes e
familias neste momento de dlvidas,
incertezas e medo." As crencas espirituais se
destacam, nessa categoria, como um meio de
enfrentar e compreender o processo de
terminalidade tanto para o familiar-cuidador,
quanto para o proprio paciente. E um
mecanismo de enfrentamento do medo, da
soliddo e da carga de trabalho dedicada a
assisténcia ao ente querido. E, ao paciente,
uma esperanca de melhora.™

Destaca-se, também, a busca da familia
por capacitar-se para 0 cuidado
transformando o domicilio em um local
confortavel de cuidar do seu ente querido,
assumindo a responsabilidade desse cuidado,
possibilitando, ao cuidador, manter
minimamente suas atividades diarias e, ao
paciente, a manutencao de sua identidade
pessoal e coletiva. Salienta-se que a
identidade desse paciente esta nesse
ambiente, nos seus objetos pessoais,
propiciando, ainda, dentro das capacidades de
cada um, manter sua relacdo com amigos e
vizinhos a fim de nao se perder o vinculo que
ja existia.2!2?

Na segunda categoria, que abrange as
estratégias familiares com maior énfase nos
cuidados paliativos, em que se percebe um
cenario instrumentalizado com elementos
mais técnicos dessa especificidade.
Comumente, conta-se com uma equipe
multiprofissional especializada nessa
modalidade de cuidado que presta assisténcia,
levando-se em consideracao todos os aspectos
do ser humano, e prepara a familia para
desempenhar seu papel tanto em nivel
hospitalar, quanto domiciliar. Essa
capacitacao dos familiares-cuidadores vai
além dos amparos técnicos, tais como:
conforto, higiene e controle da dor. Utiliza-se
das potencialidades da familia para a tomada
de decisao oferecendo apoio durante todo o
processo de terminalidade, inclusive, no pods-
luto.™2

Os cuidados, para serem considerados
"paliativos”, devem contemplar, dentre as
suas principais caracteristicas, a de oferecer
apoio a familia e ao paciente no processo de
doenca e luto. Nesses cuidados, sao inclusos
quatro instrumentos fundamentais: controle
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sintomatico, comunicacao adequada, apoio a
familia e trabalho em equipe.?°

Como se pode perceber, as estratégias de
cuidado e enfrentamento do processo de
terminalidade da vida nao sao construidas
instantaneamente e contam com uma
imbricada gama de relacées que vao desde o
escopo familiar ao apoio de uma equipe
multidisciplinar de saude. Tais estratégias
passam pela ressignificacao do processo de
morte e do morrer como inerente a propria
vida. Nesse ambito, chega-se a um territorio
delicado da existéncia em que a cultura da
fuga e do medo da morte se apresenta como
desafio a ser superado por todos. E preciso
questionar por que, na cultura ocidental, nao
se tem uma educacao voltada para a morte
que dé uma conotacdo de sentido para o
proprio existir?

Ao considerar a pesquisa realizada,
destaca-se a importancia do papel e do
trabalho do enfermeiro na assisténcia a esses
pacientes e familiares enfatizando a
possibilidade de ser esse profissional o
articulador do cuidado integral e, em
especial, dos CP junto aos demais profissionais
de saude. Os estudos selecionados confirmam
a iniciativa e o engajamento do enfermeiro
nesse proposito, ou seja, de observar,
compreender, atuar e apresentar dados do seu
trabalho em prol da qualificacao do CP. Tais
resultados sao subsidios para a implementacao
de um cuidado global tanto como modelo e
incentivo aos proprios profissionais de
Enfermagem, quanto para os demais que
prestam assisténcia a esse grupo especifico.

CONCLUSAO

Percebe-se, a partir do desenvolvimento
deste estudo, que as estratégias familiares
nao requerem tecnologias avancadas para ser
implementadas. Entretanto, faz-se necessaria
a articulacao nas esferas intrafamiliares,
profissionais e de gestao em saude, as quais se
apoiem visando a atender as necessidades
apresentadas cotidianamente no decurso da
doenca terminal.

E possivel descentralizar o CP e presta-lo
com qualidade na atencao primaria. Isso
possibilita um atendimento continuo, um
acompanhamento mais proximo e pronto para
atender as dificuldades que surgem ao longo
desse processo. Sem contar que a equipe de
saude conhece esse paciente e a familia, sua
realidade, limitacdes e potencialidades.

Ha a necessidade de se ampliar a formacao
de profissionais para esse perfil de cuidado,
ou seja, dentro da otica paliativa. Para tanto,
faz-se oportuna a formulacdo de uma politica
nacional em cuidados paliativos a fim de

Portugués/Inglés

Rev enferm UFPE on line., Recife, 12(7):2039-49, jul., 2018

2047


https://doi.org/10.5205/1981-8963-v12i7a231376p2039-2049-2018

ISSN: 1981-8963
Deon RA, Medeiros SP, Salgado RGF et al.

orientar profissionais e a populacao em geral
acerca das praticas assistenciais padronizando
o atendimento e a prestacao de servicos
nessas situacoes.

E preciso a criacao de novos espacos que
nao se limitem somente a uma adequacao
fisica dos ambientes de salude, como o
ambulatorial e o hospitalar, por exemplo,
para receber tais pacientes. Para o
atendimento dessa complexidade, é
pertinente “uma mudanca de cultura”, no
lidar com o processo de terminalidade da vida
dentro dos CPs.

A énfase e a discussao ja no ambito da
formacao académica de futuros profissionais
de saude sao indispensaveis e podem ser um
caminho proficuo, a partir do incentivo a
producao cientifica, a fim de compreender e
prestar um atendimento multidimensional
como o preconizado dentro da filosofia dos
CP.

Espera-se que este estudo contribua a
reflexdao sobre a assisténcia a familia e ao
paciente terminal propiciando uma
metodologia de cuidado a qual vise a
fortalecé-los dentro desse processo que, em
si, € complexo, arduo e cansativo.
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