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The daily life of the family caregiver of the person in palliation at home: integrative review
La vida cotidiana del cuidador familiar de la persona en paliacion en el hogar: revision integradora

RESUMO

Objetivo: analisar as producdes cientificas sobre as mudancas no cotidiano do cuidador familiar da pessoa em paliagdao no ambien-
te domiciliar na realidade brasileira. Método: revisao integrativa da literatura, realizada nos meses de setembro e outubro de 2020,
na qual definiu-se como questao de pesquisa: Quais mudancas ocorrem no cotidiano do cuidador familiar da pessoa em paliagao
no ambiente domiciliar no contexto brasileiro? Foram acessadas as bases de dados, utilizando os descritores “cuidadores” and
“cuidados paliativos”. Resultados: foram selecionados 10 artigos, publicados de 2010 a 2020. A analise dos estudos primarios re-
velou que o cotidiano do cuidador familiar sofre varias mudancas com repercussoes laborais, sociais, econémicas e emocionais. Ao
cuidar do ente querido que vivencia os cuidados paliativos muitos sentimentos afloram, dentre eles, o medo. Conclusao: mudancas
drasticas acontecem no cotidiano do cuidado familiar, contribuindo para o seu desgaste psiquico e fisico. Cabe aos profissionais de
salde oferecer apoio a familia e minimizar o sofrimento da pessoa adoecida.

DESCRITORES: Cuidadores; Familia; Cuidados Paliativos; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to analyze scientific productions on changes in the daily life of family caregivers of people undergoing palliation in the
home environment in the Brazilian reality. Method: an integrative literature review, carried out in September and October 2020,
in which the research question was defined: What changes occur in the daily life of the family caregiver of the person in palliative
care in the home environment in the Brazilian context? Databases were accessed using the descriptors “caregivers” and “palliative
care” were used. Results: 10 articles were selected, published from 2010 to 2020. The analysis of primary studies revealed that
the daily life of family caregivers undergoes several changes with labor, social, economic and emotional repercussions. When ca-
ring for a loved one who experiences palliative care, many feelings arise, including fear. Conclusion: drastic changes happen in the
daily life of family care, contributing to their psychological and physical wear. It is up to health professionals to offer support to the
family and minimize the suffering of the sick person.

DESCRIPTORS: Caregivers; Family; Palliative care; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: analizar producciones cientificas sobre cambios en la vida cotidiana de los cuidadores familiares de personas sometidas
a paliaciones en el ambito del hogar en la realidad brasilena. Método: revision integradora de la literatura, realizada en sep-
tiembre y octubre de 2020, en la que se defini6 la pregunta de investigacion: Qué cambios ocurren en la vida diaria del cuidador
familiar de la persona en cuidados paliativos en el ambito del hogar en el contexto brasilefio? Se accedio a las bases de datos
utilizando los descriptores “cuidadores” y “cuidados paliativos”. Resultados: Se seleccionaron 10 articulos, publicados de 2010

a 2020. El analisis de estudios primarios revel6 que la vida diaria de los cuidadores familiares sufre varios cambios con reper-
cusiones laborales, sociales, econémicas y emocionales. Al cuidar a un ser querido que experimenta cuidados paliativos, surgen
muchos sentimientos, incluido el miedo.Conclusion: ocurren cambios drasticos en el cuidado diario de la familia, contribuyendo a
su desgaste psicologico y fisico. Corresponde a los profesionales sanitarios ofrecer apoyo a la familia y minimizar el sufrimiento
del enfermo.

DESCRIPTORES: Cuidadores; Familia; Cuidados paliativos; Enfermeria.
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INTRODUCAO

s cuidados paliativos (CP) re-

presentam uma abordagem que

promove a qualidade de vida do
individuo e seus familiares que enfrentam
doengas que ameacam a continuidade da
vida, através da identificacio precoce, ava-
liagao correta e tratamento da dor ¢ outros
problemas, sejam fisicos, espirituais ou
psicossociais'.

Prevé-se que cerca de 40 milhoes de pes-
soas no mundo irdo precisar dos CP em al-
gum momento da vida, sendo as condigoes
cronicas degenerativas as mais elegiveis* No
Brasil, os CP sio ofertados na rede de aten-
¢3o a saude, compondo o rol dos cuidados
continuados integrados, no 4mbito do Sis-
tema Unico de Satde (SUS), conforme re-
solucao N° 41, de 31 de outubro de 2018°.

O cuidado a familia torna-se essencial ao
considerar que a mesma vivencia o processo
de adoecimento do ente querido e, mui-
tas vezes, ¢ sobrecarregada em sua rotina
de vida’. O familiar que se coloca 4 inteira
disposicio do ente adoecido ¢ denominado
cuidador familiar. Ele tem uma importante
participacio em todas as fases do adoeci-
mento, vivenciando os desafios ¢ a sobre-
carga do cuidar, visando sempre oferecer

Prevé-se que cerca
de 40 milhoes de
pessoas no mundo
irao precisar dos CP
em algum momento
da vida, sendo as
condicdes cronicas
degenerativas as

mais elegiveis

melhores condi¢oes para o adoecido’. As-
sim, o cuidador familiar exige dos profissio-
nais da satde uma escuta ativa ¢ qualificada,
devendo ser reconhecido e vislumbrado em
sua singularidade, sendo alvo de interven-
¢oes da equipe®.

Nesse contexto destaca-se a atuacio do
enfermeiro junto ao cuidador que, por meio
da escuta, objetiva a aceitagio do diagndsti-
co e busca diminuir a ansiedade do familiar,
estando sempre atento aos problemas para
gerencid-los da melhor forma. Para essa co-
municagio tornar-se efetiva ¢ importante
que se busque uma aproximagio auténtica
¢ o estabelecimento do vinculo, propician-
do um clima de confianga para que a pessoa
possa mostrar as suas fragilidades e poten-
cialidades®.

Uma relagio mais préxima com o cuida-
dor familiar permite ao enfermeiro avaliar
e reconhecer as necessidades que emergem
no cotidiano, possibilitando a implemen-
tacio de cuidados que visam contribuir
para a adaptacio ¢ melhoria da qualidade
de vida. Portanto, este profissional podera
intervir buscando promover para o fami-
liar um bem-estar fisico, social, espiritual ¢
emocional, reduzir a sobrecarga de cuidado
¢ implementar estratégias cficazes como a
capacitagio do cuidador na prestagio de
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cuidados ao ente em paliagio, educagio em
satde, promogio de momentos de descan-
so, ¢ direcionamento a servicos formais de
apoio’.

Assumir os cuidados integral deixa os
familiares emocionalmente esgotados, fi-
sicamente exaustos e completamente sub-
jugados. Assim, o apoio de dentro ou fora
do circulo familiar torna-se imprescindi-
vel8.Conforme exposto, o cuidador fami-
liar também precisa ser vislumbrado em
suas singularidades. Assim, o presente tem
como objetivo analisar as produgoes cien-
tificas sobre as mudancas no cotidiano do
cuidador familiar da pessoa em paliacio no
ambiente domiciliar na realidade brasileira.

METODO

Trata-se de uma revisio integrativa, com
coleta de dados realizada a partir de fontes
secunddrias, por meio de levantamento bi-
bliogréfico bascado no cotidiano do cuida-
dor familiar da pessoa em cuidados paliati-
vos no ambiente domiciliar’.

A revisio integrativa, foi desenvolvi-
da em scis ctapas distintas: identificacio
do tema ¢ formulagio de uma questio de
pesquisa com relevincia para a satde e en-
fermagem; ¢ definicao das bases de dados
e dos critérios de inclusio e exclusio; ca-
tegorizagio dos estudos selecionados e das
informacoes retiradas; analise dos estudos
incluidos; avaliacio e discussao dos resulta-
dos; apresentacio dos principais resultados
evidenciados na andlise dos artigos inclui-
dos’.

O levantamento das producées cien-
tificas ocorreu nos meses de setembro e
outubro de 2020, bascando-se na questio

norteadora: “Quais mudangas ocorrem no

cotidiano do cuidador familiar da pessoa
em paliagio no ambiente domiciliar no
contexto brasileiro?”. A construgio da per-
gunta envolveu o acromio PICO10, sendo
P de “populacio” (cuidador familiar da pes-
soa em paliagdo); o I de “interven¢io” (ndo
se aplica); o C de “comparagio” (nio se
aplica, pois nao ¢ um estudo comparativo)
e O de “desfecho” (mudangas no cotidiano
dos cuidadores familiares).

As bases de dados acessadas foram:
Cumulative Index to Nursing and Allied
Health Literature (CINAHL), Medical
Literature Analysis and Retrieval System
Online (MEDLINE/PubMed), Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Satide (LILACS) e Scientific Electronic
Library Online (SCIELO).

Os descritores, contidos nos Descritores
em Ciéncias da Satde — DeCS, “cuidado-
res” (caregivers) and “cuidados paliativos”
(palliative care) foram combinados por
meio do conector booleano “AND”. Nas
bases LILACS e SciELQO, utilizou-se os
descritores em portugués ¢ na CINAHL e
MEDLINE/PubMed, em inglés.

Os critérios de inclusio de amostras fo-
ram: publicagio nacional ¢ internacional,
incluindo teses, dissertagoes e artigos de
periddicos online, com o texto disponivel
para acesso gratuito, cujo foco tenha sido
o cotidiano dos cuidadores familiares, na
faixa etaria de 19 a 80 anos, nos cuidados
paliativos da pessoa no ambiente domi-
ciliar; nos idiomas portugués, espanhol e
inglés; e publicadas nos dltimos 10 anos
(2010-2020). Foram excluidas resenhas,
editoriais, artigos de revisio e produgoes
duplicadas nas bases de dados.

Aps a leitura dos titulos e dos resumos
das 2105 publicagdes encontradas, fo-

ram cxcluidas as produgoes cientificas que
ndo estavam em consonincia com o tema
proposto, assim como as duplicagoes, ele-
gendo 25 estudos para leitura na integra.
Posteriormente a uma andlise minuciosa,
foram selecionados 10 artigos para com-
por esta revisio, sendo a pesquisa por dois
pesquisadores. O processo de identificagio,
selecio e inclusio dos estudos, seguiu as
recomendagoes Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analyses
(PRISMA)".

Para extrair e organizar os dados, assim
como facilitar a caracterizagio, andlise ¢
discussio das publicacdes, utilizou-se um
instrumento de coleta de dados com a des-
crigio das seguintes informagoes: titulo;
autores; ano da publica¢io; periddico; po-
pulagio e cendrio de estudo; desenho do
estudo e método; objetivo do estudo; resul-
tados; nivel de evidéncia.

A categorizagio do nivel de evidéncia foi
baseada na Agency for Healthcare Resear-
ch and %ality (AHRQ), em sete niveis de

classificacao”.
RESULTADOS

Os estudos primdrios selecionados para
essa revisio foram publicados entre os anos
de 2011 e 2019. Quanto ao desenho me-
todolégico, apenas uma publicagio se en-
quadra no nivel 5 de evidéncia, por ser uma
revisio sistemdtica de estudos qualitativos
e descritivos, as demais sdo nivel 6, ou scja,
estudos descritivos ou qualitativos.

No quadro 1 ¢ apresentada a caracteriza-
¢io da andlise dos artigos referentes ao titu-
lo, ano de publicagio, principais resultados
e nivel de evidéncia (NE).

Quadro 1. Estudos primarios selecionados para a revisao integrativa. Juiz de Fora/Minas Gerais, Brasil. 2021

Titulo

Rede de apoio e sustentacao dos cuidadores familiares
de pacientes em cuidados paliativos no domicilio™

Juntos resistimos, separados caimos: vivéncias de fami-
liares cuidadores de pacientes oncoldgicos em cuidados

paliativos™
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Ano

2019

Principais Resultados NE

Observou-se que alguns cuidadores renunciaram ao
emprego e outros deixaram de praticar atividades de 6
lazer. A religido foi um ponto de equilibrio e apoio.

Notou-se mudancas como isolamento social, privacao

2019

do lazer e desligamento das atividades empregaticias. A
religiosidade e espiritualidade melhoram o estado geral 6

de bem-estar e a confianga do cuidador, diminuindo a
incidéncia de ansiedade e depressao.
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Circunstancias e consequéncias do cuidar: caracteriza-
¢do do cuidador familiar em cuidados paliativos™

Comfort level of caregivers of cancer patients receiving
Palliative Care™

Corporeidade de adoecidos oncologicos em cuidados
paliativos domiciliares: a vivéncia de familiares cuidado-
res"

Significado de ser-cuidador de familiar com cancer e
dependente: contribuices para a paliagao™

Sobrecarga no cuidar e suas repercussoes nos cuidado-
res de pacientes em fim de vida: revisao sistematica da
literatura™

Fatores que influenciam a vivéncia da fase terminal e de
luto: perspectiva do cuidador principal®

Discussao de protocolo para cuidadores de pacientes
com cancer em cuidados paliativos?’

Cuidador familiar do idoso em cuidados paliativos: o
processo de morrer no domicilio®

Fonte: Autor.

2018

2018

2018

2016

2015

2014

2012

2011

Observou-se como mudanca o desligamento profissio-
nal; a reducao da jornada de trabalho e falta de apoio.
Depressao e a sobrecarga do cuidador aumentam de

acordo com o declinio do estado funcional dos pacien-

tes. Quanto ao luto, foi unanime a ansiedade, depressao
e somatizacdo nos primeiros meses.

Observou-se que os cuidadores que trabalham fora de

casa vivenciam um “segundo turno” no cuidado ao fa-

miliar. Receber ajuda é um condicionante positivo para
o conforto geral dos cuidadores.

Evidenciou-se um cotidiano permeado pelo estresse e
impaciéncia do cuidador ao precisar cuidar de um corpo
(geralmente) acamado, com déficit de autocuidado e
que requer vigilancia constante.

Observou-se que o cuidador vivencia no seu cotidiano
0 medo ao receber a confirmacao do diagnostico, ao
enfrentar o tratamento, teme pelas incertezas perante
as terapias indicadas.

Notou-se que a sobrecarga expde os cuidadores a
desenvolver um luto complicado, prolongado ou trau-
matico.

Observou-se que o cuidador nao consegue assegurar
outras responsabilidades socioprofissionais e necessita
de intervencao profissional. A comunicagao estabeleci-
da pelos enfermeiros com o doente e familia facilitam o
papel do cuidador.

Notou-se que preocupacdes com a familia e com
questoes financeiras sao recorrentes e compromete-
doras do bem-estar. A crenca na ajuda espiritual afeta

positivamente.

Notou-se que sentimentos negativos sao intensifi-
cados com a proximidade da morte. Os cuidadores
revelaram alteracdes emocionais, desgaste fisico e
dificuldades financeiras. A vida mudou, destacando-se:
perda de emprego, mudanca de domicilio e diminuicao
da vida social, além de negligenciar sua vida ou parte
dela, gerando sensacoes de tristeza, isolamento, perda
da liberdade e descuido.

DISCUSSAO

A preservacao da vida social ¢ do lazer,
mesmo que parcialmente, dé forcas ao cui-
dador para enfrentar os desafios que sio
colocados em sua vida, porém, na maioria
das vezes, eles nio se sentem motivados a
restabelecer um convivio social. Isso acon-
tece porque a dedicagio total ao cuidado
acarreta uma falta de autonomia do cuida-
dor para conduzir a prépria vida, visto que

fica impossibilitado ¢ inseguro de sair de
casa e deixar o familiar sozinho ou com ou-
tra pessoa, além dos sentimentos de solidao
e perda de liberdade™.

Um estudo americano revela que quase
40% dos cuidadores entrevistados que ain-
da nio tém idade para se aposentar decidi-
ram abandonar os seus empregos frente s
demandas do cuidado e do servigo. J4 aque-
les que escolheram manter-se em atividade
laboral, declararam a existéncia de intercor-
réncias no trabalho, acarretando baixa pro-

dutividade e, consequentemente, estresse
emocional e uma sobrecarga dobrada™.

A quantidade de horas dedicadas ao
cuidado do familiar nem sempre estd di-
retamente relacionada ao nivel de sobre-
carga apresentado, ou seja, mesmo aqueles
cuidadores que dedicam mais de 18 horas
de seu dia ao cuidado, podem apresentar
baixo nivel de sobrecarga, evidenciando a
influéncia de outros fatores pessoais no seu
bem-estar®.

O desgaste psiquico dos cuidadores du-
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rante as vérias etapas do processo de adoeci-
mento ¢ inevitavel, sendo necessario desen-
volver estratégias multiprofissionais para
amenizar ¢/ou enfrentar essa situagio26.
Porém, muitos cuidadores familiares po-
dem nio se sentir no direito de buscar apoio
psicoldgico, afinal, ndo ¢ cle o portador da
doenga, ressaltando a importincia do olhar
atento da equipe de saade”.

O vinculo entre o enfermeiro e o cui-
dador permite ao profissional incluir acdes
no plano terapéutico do paciente de forma
integrada, afetando positivamente a expe-
riéncia de ambos e reiterando o cuidado
centrado na familia. Essa interacio, con-
tribui dirctamente para a autoconfianca
do cuidador, dando a ele a certeza de estar
realizando o cuidado domiciliar de forma
competente e segura®.

O apoio familiar tem efeitos positivos
na qualidade vida geral do cuidador, assim
como nos dominios fisico e mental®”. No
entanto, estudo revela que 60% dos par-

ticipantes ndo contam com ajuda para a

realiza¢io do cuidado™. O pouco reconhe-
cimento ¢ ajuda dos familiares pode gerar
o esgotamento emocional do cuidador, po-
dendo leva-lo a se isolar e até mesmo adotar
atitudes de desprezo emocional com aquele
receptor de cuidados™.

A disfun¢io familiar piora os sintomas
somaticos do cuidador, isso decorre de uma
necessidade constante de readaptagio para
garantir os cuidados 4 pessoa em paliagio,
assim como a convivéncia em um ambiente
conflituoso, refletindo diretamente no seu
bem-estar®.

O apoio de amigos, vizinhos e colegas
vai impactar na qualidade de vida geral e no
dominio fisico, mas alguns efeitos negati-
vos no dominio mental; enquanto o apoio
dos profissionais de satide apresenta efcitos
positivos nos dominios fisicos ¢ mental e
no alivio da sobrecarga. Nessa conjuntura,
pode-se afirmar que o apoio social reduz a
carga emocional e previne futuras implica-
¢oes a saude do cuidador familiar”.

Destaca-se ainda o papel da religiosida-

de/espiritualidade que doa sentido e ldgica
aquela condicio de doenga e morte, o que
resulta em ensinamentos e crescimento
pessoal, minimizando o sofrimento®. Cabe
aos profissionais de satide, dentre eles o En-
fermeiro, despertarem para as dimensoes
religiosas e espirituais, visando reduzir o es-
tresse ¢ a ansiedade e melhorar a qualidade
de vida dos familiares em um momento de
tantas incertezas™.

CONCLUSAO

Mudancas drdsticas acontecem no coti-
diano do cuidador familiar, principalmente
se o nivel de dependéncia do familiar adoe-
cido for alto, gerando uma maior demanda
¢ um consequente aumento no nivel de so-
brecarga. Esse cuidado continuo contribui
para o desgaste psiquico e fisico do cuida-
dor, exacerbado pela falta de revezamento,
impossibilidade de manter um emprego ou
relagdes sociais, ¢ pelos sentimentos viven-
ciados diariamente.
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