Research, Society and Development, v. 10, n. 2, 7310212151, 2021
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i2.12151

Cuidados voltados aos familiares de pessoas em finitude humana

Care aimed at family members of people in human finitude

Atencion dirigida a familiares de personas en finitud humana

Recebido: 19/01/2021 | Revisado: 22/01/2021 | Aceito: 26/01/2021 | Publicado: 04/02/2021

Ana Claudia de Queiroz

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-7842-567X
Universidade Federal de Campina Grande, Brasil
E-mail: claudia.ana.queiroz@gmail.com

Monique Pereira da Silva

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-3497-9064
Universidade Federal de Campina Grande, Brasil
E-mail: moniquepereiragba@hotmail.com

Maria Clara Soares Dantas

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-4206-7954
Universidade Federal de Campina Grande, Brasil
E-mail: dantasclarinha@gmail.com

Andrielly Cavalcante Fonseca

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-2560-0147
Universidade Federal de Campina Grande, Brasil
E-mail: andriellycavalcantel1@gmail.com
Débora Thaise Freires De Brito
ORCID: https://orcid.org/0000-0003-0346-8699
Universidade Federal da Paraiba, Brasil

E-mail: deborathaise_@hotmail.com

Glenda Agra

ORCID: https://orcid.org/0000-0002-7628-9029
Universidade Federal de Campina Grande, Brasil
E-mail: glenda.agra@professor.ufcg.edu.br

Resumo

Obijetivo: Sumarizar as contribui¢des da producéo cientifica sobre os cuidados dispensados a familiares de pessoas em
finitude humana. Metodologia: Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura sobre os cuidados voltados para os
familiares de pacientes em processo de finitude humana. Resultados: Foram apresentadas duas categorias tematicas:
Categoria tematica | — Religiosidade e Espiritualidade e Categoria tematica Il — Redes de apoio formais e informais,
que se subdividiu em trés subcategorias: Subcategoria | — Apoio familiar; Subcategoria 1l — Comunicagéo efetiva a
partir da equipe interdisciplinar que compdem a rede e Subcategoria I1l — Atengéo biopsicossocial e educativa da rede.
Concluséo: Os cuidadores enfrentam muitas dificuldades no processo de adoecimento do seu ente querido durante o
processo de finitude humana, exigindo dos profissionais de salde atengdo a escuta, acolhimento e observacao de
sinais clinicos e psiquicos de sofrimento mental, como também uma comunicacéo de forma clara e objetiva acerca do
quadro clinico do seu ente querido.

Palavras-chave: Atencéo a satde; Familia; Cuidados Paliativos.

Abstract

Objective: To summarize the contributions of scientific production on the care provided to family members of people
in human finitude. Methodology: This is an integrative review of the literature on care aimed at family members of
patients in the process of human finitude. Results: Two thematic categories were presented: Thematic category | -
Religiosity and Spirituality and Thematic category Il - Formal and informal support networks, which were subdivided
into three subcategories: Subcategory | - Family support; Subcategory Il - Effective communication from the
interdisciplinary team that make up the network and Subcategory Ill - Biopsychosocial and educational attention of
the network. Conclusion: Caregivers face many difficulties in the process of illness of their loved one during the
process of human finitude, requiring health professionals to pay attention to listening, welcoming and observing
clinical and psychic signs of mental suffering, as well as clear communication and objective about the clinical picture
of your loved one.

Keywords: Health care; Family; Palliative Care.
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Resumen

Obijetivo: Resumir los aportes de la produccion cientifica sobre el cuidado brindado a familiares de personas en finitud
humana. Metodologia: Se trata de una revision integradora de la literatura sobre el cuidado dirigido a familiares de
pacientes en proceso de finitud humana. Resultados: Se presentaron dos categorias tematicas: Categoria tematica | -
Religiosidad y espiritualidad y Categoria tematica Il - Redes de apoyo formales e informales, las cuales se
subdividieron en tres subcategorias: Subcategoria | - Apoyo familiar; Subcategoria Il - Comunicacion efectiva del
equipo interdisciplinario que conforma la red y Subcategoria 111 - Atencién biopsicosocial y educativa de la red.
Conclusion: Los cuidadores enfrentan muchas dificultades en el proceso de enfermedad de su ser querido durante el
proceso de finitud humana, requiriendo que los profesionales de la salud presten atencién a escuchar, acoger y
observar los signos clinicos y psiquicos del sufrimiento mental, asi como una comunicacion clara. y objetivo sobre el
cuadro clinico de su ser querido.

Palabras clave: Atencion a la salut; Familia; Cuidados Paliativos.

1. Introducéo

As doencas cronicas nao transmissiveis (DCNT) sdo consideradas um problema de salde de grande significancia,
correspondendo a maior carga de morbimortalidade no mundo e sendo responsaveis por 63% das mortes globais. As mortes
por DCNT afetam prevalecente os paises em desenvolvimento, nos quais cerca de um terco dos 6bitos ocorrem em pessoas
com menos de 60 anos de idade, enquanto nos paises desenvolvidos a mortalidade prematura (faixa etaria de 30 a 69 anos)
corresponde a menos de 13% dos casos (Malta et al., 2019). As doencas cronicas ndo transmissiveis foram responsaveis por
cerca de 56,9% das mortes no Brasil no ano de 2017, na faixa etaria de 30 a 69 anos e sdo consideradas um dos maiores
problemas globais de salde publica da atualidade (Brasil, 2019).

O envelhecimento, a urbanizacdo, as mudancgas sociais e econdmicas e a globalizagdo sdo alguns dos fatores que
afetam o modo de viver, trabalhar e se alimentar da populagdo, e como consequéncia, tem aumentado o nimero das doengas
crbnicas ndo transmissiveis (DCNTSs) (Silocchi & Junges, 2017). As pessoas com DCNT apresentam perda da qualidade de
vida, alto grau de limitag8o para suas atividades habituais de trabalho e lazer, impacto econémico negativo para as familias,
comunidades e sociedade. Desse modo, essas pessoas necessitam de cuidados continuos e integrais. Essas doengas quando
apresentam uma progressdo clinica severa, que ameace a vida, precisa ser conduzida a luz da filosofia e principios dos
cuidados paliativos (Silva, Sena, Rolim, Souza & Sardinha, 2017).

Cuidados paliativos sdo cuidados holisticos ativos, ofertados a pessoas de todas as idades que se encontram em
intenso sofrimento relacionado & salde, proveniente de doenga grave, especialmente aquelas que estdo no final de vida. Os
objetivos dos cuidados paliativos sdo, portanto, melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de suas familias e seus cuidadores.
(Radbruch et al., 2020).

Uma vez abordado o tema ‘cuidados paliativos’ ¢ interessante tracar algumas linhas sobre a noc¢do de familia. Familia
é caracterizada por um grupo de pessoas inter-relacionadas por lagos de matriménio, nascimento, adogéo ou outras formas de
vinculo sociais e pessoais. No modelo de cuidados paliativos, familia pode ser compreendido por um sistema dinamico de
interagdo cuja propriedade basica é que a mudanga de um dos membros, potencialmente, provoca modificagdes nos demais e,
como consequéncia, redefinem-se novos sistemas a partir de mudancas (Furtado & Leite, 2017).

A doenca progressiva e incapacitante, bem como o processo de finitude humana altera todos os niveis das fungdes
pessoais de uma pessoa, seja no aspecto familiar, laboral, econémico e social. Na familia, esta situacdo produz uma ruptura e
uma crise na vida diaria com modificacBes em todo o seu nicleo. O medo, a insegurancga, a incerteza e, muitas vezes, 0s
sentimentos velados provocam na familia e no ente que vivencia o processo de terminalidade, ansiedade e estresse. Nessa
conjuntura, o enfermeiro, dentre os profissionais da saide, é um dos que mantém uma relagcdo mais préxima com a familia,
devendo assim respeitar a importancia da familia como, também, seus valores e crencas de modo a compreendé-los (Deon et
al., 2018).
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Nesse sentido, os familiares precisam de atencdo a sua salde também, envolvendo desde os seus aspectos
biopsicossociais e espirituais durante todo o processo de doenca, morte e luto de seu ente querido, desde o conforto por meio
de acomodacfes adequadas, apoio no enfrentamento de seus medos e angustias, esclarecimento dos processos inerentes ao
diagnéstico, manifestacBes clinicas e desfecho da doenca, bem como a permissdo para expressar livremente seus medos,
angustias, espiritualidade e quando possivel, a realizacdo de rituais especificos de sua religido (Matos & Borges, 2018).

Com base nessa realidade, e considerando que apesar da relevancia da tematica, existe um quantitativo incipiente de
estudos relacionados ao tema em questdo, o estudo parte da seguinte questdo norteadora: Qual a contribui¢do da producéo
cientifica sobre os cuidados voltados para os familiares de pacientes em processo de finitude humana? Portanto, o objetivo
desta revisdo integrativa é sumarizar as contribui¢cdes da producdo cientifica sobre os cuidados dispensados a familiares de
pessoas em finitude humana. Desse modo, entendemos ser o estudo desta tematica de grande relevancia para o campo da
salde, porquanto podera estimular os profissionais a refletir sobre a necessidade de atender a familia do paciente que se
encontra em processo de finitude humana e que requer apoio biopsicossocial e espiritual. Também poderé subsidiar novas
investigacBes acerca da temética, visto que o ndcleo familiar no tocante a modalidade paliativa necessita ser mais explorado no

ambito académico e assistencial.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo qualitativo, do tipo revisdo integrativa da literatura, em que consiste na elaboracdo de uma
anélise ampla da literatura, assim colaborando nas discussfes sobre os métodos, os resultados de pesquisas e reflexdes sobre a
realizacdo de futuros estudos. Para a realizagdo desta, foram empregados 6 momentos: 1) elaboracdo da pergunta norteadora;
I1) definicdo dos critérios norteadores do levantamento da produgdo cientifica nas fontes literarias; I11) coleta de dados; 1V)
andlise critica dos estudos incluidos; V) discussdo dos resultados; e VI) elaboragdo da sintese do conhecimento e consequente
relatério de pesquisa (Souza, Vieira, Severino, & Antunes, 2017).

Na primeira etapa, buscou-se responder a seguinte questdo norteadora da pesquisa: Qual a contribuicdo da producédo
cientifica sobre os cuidados voltados para os familiares de pacientes em processo de finitude humana?

O levantamento da literatura foi realizado pela internet, durante o periodo de maio a julho de 2020. Foram
estabelecidos 0s seguintes critérios de inclusdo: estudos cientificos disponiveis eletronicamente nas bases de dados
disponibilizadas na Biblioteca Virtual em Salde, artigos que abordassem a tematica, dentro de todas as areas de interesse da
Enfermagem, nos idiomas inglés, espanhol e portugués, no espaco temporal de 2016 a 2019. Como critérios de exclusdo foram
considerados: publicacfes repetidas nas bases de dados, estudos cientificos ndo disponiveis na integra e artigos que ndo
fizessem alusdo aos cuidados dispensados a familiares de pessoas em finitude humana.

Para a busca dos estudos, utilizaram-se as bases de dados: Literatura Internacional em Ciéncias da Salde
(MEDLINE), Centro Latino-Americano e do Caribe de Informagdes em Ciéncais da Saude (LILACS), Base de Dados em
Enfermagem (BDENF), Scientific Library Online (SciELO) com os seguintes descritores “atencdo a saude”; “familia”;
“cuidados paliativos”; “health care”; “family”; “palliative care”; “atencion a la salut”; “familia” e “cuidados paliativos”,
utilizando o operador booleano AND.

Inicialmente, dirigiu-se a apreciagdo do titulo, resumo e descritores que abordassem o fendmeno, conforme o nimero
de publicacBes descrito nas bases de dados: MEDLINE, LILACS, BDENF, SciELO 114 em inglés, 17 em portugués e 6 em
espanhol). Esta etapa inclui um processo de organizacdo e reorganizacdo de ideias e informacdes essenciais colhidas na
literatura, as quais se tornam importantes para orientar o pesquisador quando ao modo de definir e medir cada caracteristica
fundamental na composicdo do fenémeno. Despois de uma leitura flutuante desses artigos observou-se que 02 eram repetidos

23 ndo faziam alusdo aos familiares de pessoas em finitude humana. ApGs essa etapa, procedeu-se a leitura na integra desses
3
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artigos utilizando os critérios de inclusdo e exclusdo supracitados. Assim, fizeram parte da amostra 18 artigos, sendo 12 em

inglés, 5 em portugués e 1 em espanhol.

A leitura do material foi realizada pelos pesquisadores, de forma independente. A fase de discussdo dos principais

resultados encontrados nos artigos ocorreu por meio de sucessivas andlises e reflexdes sobre as contribui¢es sobre os cuidados

voltados para os familiares de pacientes em processo de finitude humana.

3. Resultados

Na presente revisdo integrativa da literatura, analisaram-se 16 artigos que atenderam aos critérios de inclusdo e

exclusdo previamente estabelecidos. As informacdes extraidas de cada um dos artigos foram: titulo do periédico, base de

dados, ano de publicacao, titulo do artigo, objetivo, principais conclusfes que estdo dispostas no Quadro 1, logo a seguir.

Posteriormente, direcionou-se a extracdo especifica dos cuidados voltados a familiares de pessoas em finitude humana.

Quadro 1 - Distribuicéo das informacdes extraidas dos artigos da amostra.

Titulo do | Bases de | Ano de | Titulo do artigo Objetivo Principais conclusdes
periddico | dados publica
¢éo

Al Psycho- MEDLINE | 2015 Short-term  and  long-term | Avaliar a curto e | A intervencdo psicoeducativa

oncology effects of a psycho-educational | longo prazo efeitos de | tem  potencial para  ser
group intervention for family | uma intervencdo | utilizada para melhorar a
caregivers in palliative home | psicoeducativa  em | preparagdo no cuidado entre
care — results from a | grupo com o objetivo | cuidadores familiares em
randomized control trial. de aumentar a | cuidados paliativos, tanto em
(Efeitos a curto e longo prazo prgpara@éo para o) curtoe longo prazo.
de um Processo cu!dado famlllgr_em
psicopedagogico  Intervencdo cwdgd_o_s paliativos
em grupo para cuidadores domlc_lll_ares
familiares em casa paliativa | eSPecializados.
resultado de um  estudo
randomizado de controle).

A2 Revista LILACS 2016 Caracterizacion del cuidador | Caracterizar 0 | Predominancia da
Cubana de primario de enfermo oncolégico | cuidador informal e os | necessidade de orientagdo
Medicina en estado avanzado. aspectos oncoldgicos | para CP domiciliares, sendo
General (Caracterizagio do cuidador que _contribuem paraa | 0os cuidadores satisfeit_os
Integral primério de enfermo oncoldgico quallc_iade do | aqueles _ com maior

em estado avancado). atent_ilrn_ento representacéo. Instrugéo,
domiciliar. aconselhamento, treinamento,
aplicagdo de guias medidas
psicoeducacionais e de alivio
S80 aspectos essenciais na
qualidade do atendimento
domiciliar.

A3 Texto LILACS 2016 Dificuldades de cuidadores de | Desvelar as principais | Dificuldades atreladas a falta
Contexto pacientes em cuidados | dificuldades de rede de apoio, de recursos
Enferm, paliativos na estratégia da satde | enfrentadas pelos | humanos, materiais,

da familia. cuidadores de | financeiros e ao despreparo
pacientes em cuidados | para lidar com a morte no
paliativos no | contexto da terminalidade
domicilio e | refletindo o  despreparo
compreender a | pessoal aliadas a precariedade
percepcéo dos | social e econémica.

mesmos em relacdo
ao suporte oferecido
pela estratégia da
saude da familia.
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A4 Palliative | MEDLINE 2016 Carers of people affected by | Descrever as | A intervengdo foi bem-
Medicine cancer and other long-term | experiéncias sucedida em um ambiente de

conditions at end of life: A | qualitativas dos | assisténcia social. Sentiram
qualitative study of providing a | cuidadores que | uma sensagao de
bespoke package of support in a | recebem a intervengdo | tranquilidade por terem apoio
rural setting. (pacote personalizado | prévio e relatou que a
(Cuidadores de pessoas afetadas de suporte). situgigéo~ teria_ si.do pior se esse
por cancer e outras condigdes apoio NAo existisse.
de longo prazo no final da vida
Gtil: um estudo qualitativo sobre
a prestacdo de pacote de apoio
em um ambiente rural).

A5 Journal of | MEDLINE 2016 Respite needs of families | Descrever os tipos de | H4 uma variedade entre os
Paediatric receiving palliative care. cuidados tempordrios | cuidados temporarios,
S and (Respeitar as necessidades das que as familias | principalmente em t~régua
Child familias que recebem cuidados recebem. poturna, hqvendo variacao no
Health o intervalo ideal. E falta de

paliativos). -
provedores capacitados para
viabilizar o cuidado.

A6 Psycho- MEDLINE | 2016 Factors associated with quality | Investigar os | O sofrimento emocional das
oncology of life among Family caregivers | determinantes da | CFs foi 0 mais importante no

of terminally ill cancer patients. | qualidade de vida em | quadro geral e aspectos
(Fatores associados a qualidade geral € seus negativgs da Q\( .dos CFs. A
de vida na familia cuidadores de | Subdominios entre as adapt_agao positiva  esteve
pacientes com cancer terminal). CFS_ coreanos no final rela_10|9na_da a mais Vvisitas de
da vida. assisténcia, religiosidade dos
cuidadores familiares, mais
apoio social, e qualidade
percebida satisfatéria dos

cuidados.

A7 Revista BDENF - | 2017 Espiritualidade de familias com | Compreender o papel | Religido e espiritualidade
Cuidarte Enfermage um ente querido em situagdo de | da espiritualidade na | ajudam no enfrentamento do

m final de vida. vida de familias que | cuidado com entes no final da
possuem um ente em | vida.
situacdo de final de
vida.

A8 Wiley MEDLINE 2017 Participation and interest in | Descrever o uso e | Uma grande proporcdo de
support services among Family | interesse de | cuidadores familiares ndo esta
caregivers of older adults with | cuidadores familiares | usando servicos de apoio
cancer. angustiados e | formal, mas ttm um grande
(Participagio e interesse em desp_reparados o em interesse em servicos.
servicos de apoio a familia | S€rVI¢OS formais - de
cuidadores de idosos com | 2PO!0:
cancer).

A9 Palliative MEDLINE 2017 Identifying and addressing the | Avaliar a viabilidade | As necessidades de apoio dos
and support needs of family | e a relevancia da | cuidadores foram
Supportiv caregivers of people with motor | ferramenta de | consideradas relevantes e
e Care neurone disease using the Carer | avaliagdo de | vidveis pelos cuidadores

Support  Needs Assessment | necessidades de | familiares MND e consultores
Tool. (Identificando e | suporte ao cuidador | de  cuidados sendo a
atendendo as necessidades de | (CSNAT) no cuidado | ferramenta um facilitador das
suporte de cuidadores familiares | domiciliar durante o | discussdes e, assim,
de pessoas com doenca do | periodo do cuidado na | possibilitando que estas sejam
neurénio motor usando o Care | perspectiva dos | atendidas.
Support  Needs Assessment | cuidadores familiares
Ferramenta). de pessoas com MND

e seus prestadores de

Servicos.

A10 Oncology | MEDLINE 2017 Living With Hepatocellular | Explorar as | Os cuidadores familiares
Nursing Carcinoma Near the End of | perspectivas dos | experimentaram incerteza e se
Forum Life: Family Caregivers | cuidadores familiares | sentiram despreparados para

de cuidar de pacientes

fornecer cuidados adequados
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perspectives.

(Viver com carcinoma
hepatocelular perto do fim da
vida: perspectivas de cuidadores
familiares).

com carcinoma
hepatocelular terminal
(CHC) a medida que
0s pacientes  se
aproximavam do fim
da vida.

a medida que o paciente se
aproximava do fim de sua
vida.

All Palliative | MEDLINE 2018 Caregiver quality of life in | Conceituar a | A qualidade de vida do

Medicine advanced cancer: Qualitative | qualidade de vida dos | cuidador é influenciada pela
results from a trial of early | cuidadores a partir de | interagdo com o paciente e
palliative care. sua propria | pode ser medida com
(Qualidade de vida do cuidador perspectiva e explorar questipnérios que incluem
em nivel avancado de cancer: | & diferencas de temas | conteddos relamonados_ ao
resultados qualitativos de um entre 0s que enfrentgmento d_a mort._alldade
estudo de cuidados paliativos receberam_ ou ndo | e apoios profissionais. Os
precoces). uma intervencdo | participantes do grupo de

precoce em cuidados | intervencdo engajados em

paliativos. uma discussdo equilibraram
esperanga com realismo e
aumentou a confianca de
varios profissionais.

Al2 Rev BDENF - | 2018 Experiéncias de cuidadores nos | Compreender as | Vivenciaram-se importantes
enferm Enfermage cuidados paliativos e redes de | experiéncias mudangas em suas rotinas
UFPE m suporte. vivenciadas as por | didrias, ocasionando uma

cuidadores familiares | sobrecarga fisica e mental,
de pacientes elegiveis | levando & necessidade de
para cuidados | redes de apoio formais e
paliativos. informais para estes cuidados.
Ha inexisténcia de rede de
apoio formal aos cuidadores e
a falta de treinamento e
orientagdo suficientes para
realizacéo do cuidado.

Al3 Enferm LILACS, 2019 Rede de apoio e sustentacdo dos | Conhecer a rede de | A maior parte dos cuidadores
Foco BDENF - cuidadores familiares de | apoio e sustentacdo | assumiu o cuidado por se

Enfermage pacientes em cuidados | dos cuidadores | sentir obrigado. Entre as redes

m paliativos no domicilio. familiares de | de apoio, a familia ora foi a
pacientes em cuidados | mais citada como unidade
paliativos no | colaboradora, ora como rede
domicilio. ndo participativa.

Al4 Palliative | MEDLINE 2019 The experience of family | Explorar e modelar | As crencas e espiritualidade
Medicine caregivers of patients with | experiéncias de | sdo vistas como importantes

cancer in an Asian country: A | cuidadores familiares | no processo de cuidar diante
grounded theory approach. (A | de pacientes com | do enfrentamento do cancer.
experiéncia dos familiares de | cancer na Indonésia

pacientes com cancer em uma | na execucao de tarefas

regido asidtica do pais: uma | do cuidar.

abordagem da teoria

fundamentada).

Al5 Journal of | MEDLINE | 2019 Inadequate Communication | Explorar a | Necessidade de comunicagéo
cardiovasc Exacerbates the Support Needs | experiéncia dos | clara e objetiva sobre o
ular of Current and Bereaved | cuidadores ao cuidar | diagndstico e progndstico
nursing Caregivers in Advanced Heart | de um ente querido | para efetivacdo do cuidado.

Failure and Impedes Shared | com insuficiéncia
Decision-making. cardiaca avangada no
(Exacerbagdo inadequada da flnal_.de V'da_ para
comunicagéo as necessidades de |dent|f!car quarsquer
apoio dos atuais e enlutados ne_cesadagje_s x
cuidadores em insuficiéncia | PSICOSSOCIals nao
cardiaca avancada e impede a | atendidas.

tomado de deciséo

compartilhada).

Al6 Rev Fun | LILACS, 2019 Juntos resistimos, separados | Descrever a | Experiéncias de sofrimento na
Care BDENF - caimos: vivéncias familiares | experiéncia de | jornada de acompanhamento

6
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Online Enfermage cuidadores de pacientes | familiares e | e no entendimento da
m oncolégicos em  cuidados | cuidadores de | finitude. As implicacbes de
paliativos. pacientes oncoldgicas | enfermagem  devem  ser
em cuidados | construidas a partir do
paliativos e analisar as | reconhecimento familiar
implicagbes para o | cuidador enquanto unidade de
cuidado de | cuidado, e planejando e
enfermagem. executando estratégias
auxiliares afim da diminuicéo
de estressores.

Fonte: Dados da pesquisa (2021).

Ao analisar os objetivos e os principais resultados dos artigos incluidos na reviséo, observa-se, de maneira geral, que o
cuidar de um familiar em processo de finitude humana pode acarretar riscos para a saude fisica e psicolégica do cuidador, por
este motivo o apoio de outras pessoas, assim como ter acesso a recursos sociais e psicologicos sdo fundamentais para 0s

cuidadores de pessoas em finitude humana.

4. Discussao

Apos leituras sucessivas dos estudos selecionados para a presente revisdo e o agrupamento de informacdes, foi
possivel construir duas categorias teméticas: Categoria temética | — Religiosidade e Espiritualidade e Categoria temética Il —
Redes de apoio formais e informais, que se subdividiu em trés subcategorias: Subcategoria | — Apoio familiar; Subcategoria Il
— Comunicacéo efetiva a partir da equipe interdisciplinar que comp8em a rede e Subcategoria Il — Atencdo biopsicossocial e

educativa da rede.

4.1 Categoria temética | — Religiosidade e Espiritualidade

No campo dos cuidados paliativos, o cuidado em salde deve considerar 0s aspectos biopsicossociais e espirituais ndo
apenas dos pacientes em finitude humana, mas também de seus familiares, uma vez que a espiritualidade é um elemento
fundamental perante o sofrimento e as dificuldades enfrentadas em situacfes de terminalidade da vida (Kristanti et al., 2016;
Miqueletto et al., 2017).

Alguns estudos que fazem parte da amostra (Choi et al., 2016; Kristanti et al., 2016; Miqueletto et al., 2017; Cardoso
et al, 2019; Lima et al, 2019) evidenciaram que os familiares reconhecem a importancia da espiritualidade e religiosidade no
enfrentamento das dificuldades que o momento vivenciado os impde. Nessa perspectiva, tentam encontrar meios que
aumentem as possibilidades de resolucdes perante o sofrimento, e diante disso, buscam ressignificar a dimenséao espiritual, com
intuito de compreender o sentido da vida e alcangar uma dimensdo superior que possibilite 0 amadurecimento e o crescimento
pessoal.

E oportuno frisar que espiritualidade e religiosidade, apesar de serem conceitos relacionados, nfo sdo sindnimos. A
espiritualidade é a dimens&o peculiar de todo ser humano e o impulsiona na busca do sagrado, da experiéncia transcendente na
tentativa de dar sentido e resposta aos aspectos fundamentais da vida. A religiosidade é expressdo ou pratica do crente que
pode estar relacionada com uma instituicao religiosa. Esta possibilita ao sujeito experiéncias misticas, magicas e esotéricas.
Nesse interim, vale ressaltar que religido é um termo proveniente do latim “religio” e “ligare”, que significa ligar de novo,
compreendendo a busca de Deus por parte das pessoas. As religides tém como base um aspecto misterioso e cativante, no
sentido de apoderar o ser humano na ideia de haver algo que é sentido no cotidiano da existéncia humana que é transcendental
(Miqueletto et al., 2017; Curcio & Almeida, 2019).
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Nessa conjuntura, estudo de Choi et al. (2016) apontou que familiares que prestaram cuidados a entes queridos em
terminalidade perceberam-se como pessoas Uteis ao oferecerem mais tempo e energia durante o processo de cuidado, bem
como apontam a religiosidade e espiritualidade como fatores potenciais para a adaptacdo positiva durante essa fase da vida.

A espiritualidade, por estar relacionada ao sagrado, é considerada uma estratégia que aumenta a fé, possibilitando,
assim, melhor controle interno frente a experiéncia de finitude humana, bem como estimula a esperanga no enfrentamento da
doenga, da morte e do luto; além de servir como um processo de constante aprendizado e superacdo, que oferece logica e
coeréncia em situagdes de doenca e morte (Miqueletto et al., 2017; Arrieira, 2017).

Os estudos de Kristanti et al. (2016) e Miqueletto et al. (2017) evidenciaram que os familiares encontraram forcas
para enfrentar as dificuldades quando Ihes foi proporcionado espacgos de didlogos sobre Deus e espiritualidade e a oracéo foi a
pratica religiosa mais realizada pelos familiares, as quais trouxeram sensacdo de paz, salde, felicidade e protecdo. Diante
disso, observou-se que durante o processo de cuidar, as praticas de oracdo ocorreram com maior frequéncia e intensidade do
que os familiares costumavam fazer antes de se tornarem cuidadores. Observou-se também que alguns familiares que
praticavam meditacdo e realizavam orac@es tiveram melhor qualidade de vida e responderam positivamente frente a todo
processo de adoecimento e finitude humana de seu ente querido. (Arrieira et al, 2017).

J4 o estudo de Kristanti et al. (2016) observou que familiares apontaram auséncia de espagos para dialogos sobre
espiritualidade com os profissionais de salde. Nesse sentido, é primordial que os profissionais de salde reconhecam a
importancia do papel dos familiares durante este processo e ofertem uma assisténcia humanizada, ndo ignorando a dimenséo
espiritual, uma vez que o cuidado espiritual cabe a todos os envolvidos e o apoio ofertado aumenta a capacidade de enfrentar
os desafios, principalmente quando se considerado os costumes, valores e crengas dos cuidadores (Cervelin & Luce Kruse,
2015; Miqueletto et al., 2017).

Estudo de Cervelin e Luce Kruse (2015) elencou alguns critérios que auxiliam os profissionais de salde para a
realizacdo de uma assisténcia espiritual eficaz, a saber: respeitar a crenca espiritual, realizar escuta qualificada, ter empatia e
ofertar apoio, reconhecer ao sofrimento do outro e permitir visitas de capeldes e prestadores de cuidados espirituais.

Levando em consideracdo que a espiritualidade e a religiosidade foram elencadas pelos familiares como mecanismos
de enfrentamento construtivo perante o processo de cuidado de seus entes queridos em finitude humana, constituindo-se como
aspectos essenciais para o fortalecimento da dimensdo espiritual desses individuos, uma vez que a espiritualidade e a
religiosidade ajudam a dar significado a&s experiéncias de sofrimento e morte (Choi et al., 2016; Kristanti et al., 2016;
Miqueletto et al., 2017; Cardoso et al., 2019; Lima et al., 2019).

4.2 Categoria temética |1 — Redes de apoio formais e informais
4.2.1 Subcategoria | — Apoio familiar

As familias contemporaneas sao estruturadas de formas diversas e dindmicas, sendo constituidas por individuos que
fazem parte de determinado nlcleo familiar regido pelo fator da consanguinidade e/ou pela convivéncia e afinidade, em que
seguem regras e normas que ordenam as relagdes interpessoais, que determinam os papéis de cada membro e estabelecem os
limites e as aliancas desse nucleo (Espindola et al., 2018).

Por ser a primeira rede de apoio social dos individuos, as familias sdo entendidas como um espaco de suporte para o
enfrentamento das dificuldades impostas pela vida, o que pode gerar sentimentos de pertencimento, cuidado e estima e
possibilitar recursos emocionais para lidar com situaces adversas que exigem mudancas e readaptacdo das regras e relacdes
familiares, como situagfes em que o individuo se encontra adoecido e vulneravel pela aproximacao do fim da vida (Vazquez et
al., 2016; Espindola et al., 2018; Cardoso et al., 2019).
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Pacientes em finitude de vida, geralmente, possuem o desejo de receberem cuidados no domicilio e isso requer um
cuidador principal e uma rede de apoio familiar. Vale salientar que, de acordo com estudos de Choi et al., (2015); Vazquez et
al. (2016); Pessalacia et al. (2018); Lima et al. (2019); Cardoso et al. (2019), o cuidador principal é, na maioria das vezes, um
familiar proximo do paciente (conjugue ou filho) e do sexo feminino, que também requer atencédo, pois se constitui como um
agente prestador e receptor de cuidados e que assume essa responsabilidade, muitas vezes, abdicando da prépria vida (Holm et
al., 2015; Meneguini & Ribeiro, 2016).

Nessa perspectiva, estudos de Meneguini e Ribeiro (2016); Kristanti et al. (2019); Lima et al. (2019) evidenciaram
que alguns cuidadores principais de pacientes em CP possuiam dificuldades de encontrar apoio dos demais familiares, seja pela
auséncia de solidariedade ou pelo fato destes familiares considerarem que o cuidador principal € o mais qualificado para
acompanhar o ente querido, devido as ligacGes de afeto e reciprocidade entre ambos. Além disso, os outros membros da
familia acreditam que o cuidado deve ser ofertado por cdnjuges ou filhos por uma questédo de obrigagdo moral e cultural. O
cuidador principal desempenha um papel primordial no tratamento de pacientes em finitude humana, principalmente quando a
doenca progride, pois além de prestar um cuidado direto ao ente querido, também ajuda na reorganizacdo e manutencao das
relagGes familiares (Vazquez et al., 2016; Aoun et al., 2017; McDonald et al., 2018).

Nestas situacfes, a familia pode ser considerada como unidade colaboradora ou pode consistir em uma rede néo
participativa. Nos casos em que a rede familiar é ndo participativa, o cuidador principal que assume esse papel isoladamente,
se sobrecarrega e tem mdltiplos impactos em sua vida. E por estarem sobrecarregados, tendem a ndo executar o cuidado de
forma adequada, o que torna imprescindivel o apoio familiar para qualidade do cuidado e da vida do cuidador (Pessalacia et
al., 2018; Cardoso et al., 2019).

Estudos da amostra (Auon et al., 2017; McDonald et al., 2018; Pessalacia et al., 2018; Fitzsimons et al., 2019; Lima
et al., 2019) apontaram que cuidadores principais que ndo tém apoio dos demais familiares, costumam experienciar
significativa sobrecarga fisica, emocional, psicoldgica, social, financeira e existencial, impactando assim, na dindmica familiar.

A sobrecarga fisica do cuidador principal esta relacionada a responsabilidade diaria do ente querido e observada por
sintomas como exaustdo, insonia, estresse, preocupagdo constante com a morte, depressao, soliddo, medo, culpa e sensacdo de
fracasso, o que impacta em sua qualidade de vida e na assisténcia ao seu ente querido (Pessalacia et al., 2018; Fitzsimons et al.,
2019; Kristanti et al., 2019).

A sobrecarga emocional do cuidador principal estd relacionada a incerteza da trajetéria da doenca, bem como da
evolucdo do processo de finitude humana. Geralmente, sentem-se impotentes frente a situagdo vivenciada, gerando quadros de
estresse e ansiedade. Além disso, observou-se que o tempo dispensado no cuidado ao ente querido fez com que o cuidador
principal apresentasse um déficit de autocuidado, no que se relaciona ao repouso, sono, alimentacdo, socializa¢céo, o que gerou
perda de energia e esgotamento fisico e mental. Vale mencionar que a maioria dos cuidadores principais foram obrigados a
realizar horas-extras no emprego para suprir as necessidades da carga horaria laboral e/ou sentiram-se obrigados a pedir
demissdo e/ou fecharam seu préprio empreendimento para cuidarem em tempo integral dos seus entes queridos, o que
impactou financeiramente nas relac6es familiares. Muitos cuidadores sdo obrigados a fazer horas extras no emprego para suprir
as necessidades do ente querido ou pedir demissdo do trabalho e até mesmo fechar o préprio empreendimento para ofertar
cuidados em tempo integral, 0 que gera impacto financeiro e consequentemente, mudangas marcantes em sua vida. Com todas
essas dimens@es abaladas, o préprio processo de cuidar, torna-se fragilizado (Choi et al., 2015; Meneguin & Ribeiro et al.,
2016; Aoun et al., 2017; Hansen et al., 2017; McDonald et al., 2018; Kristanti et al., 2019; Lima et al., 2019).

Neste contexto, observou-se que a atencdo ao cuidador principal, por vezes, é negligenciada ou pouco valorizada
pelos demais familiares, sendo a maior fonte de conflitos na relacéo de cuidado, em virtude de fatores como relagdes dificeis

entre paciente-cuidador-familiares e a auséncia de colaboragdo nas tarefas diérias de cuidado impostas pela doenga, 0 que
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sobrecarrega este cuidador, contribuindo para que este ndo priorize as suas proprias necessidades (Meneguin & Ribeiro et al.,
2016; Aoun et al., 2017).

O estudo de Kristanti et al. (2019) evidenciou que as relacdes interpessoais também podem ser afetadas por altas
expectativas da familia em relacdo aos cuidados prestados pelo cuidador principal, gerando conflitos. Nesta perspectiva, é
fundamental que a familia compartilhe os cuidados, dividindo as tarefas e contribuindo da melhor maneira possivel, seja
financeiramente, seja dedicando mais tempo e energia para o processo de cuidar.

Além disso, a familia deve buscar ajuda nas redes de apoio, sejam formais (instituicbes de salde e religiosas) ou
informais (amigos, vizinhos, organizacfes ndo governamentais), para colaborar com o cuidador principal uma vez que essa
ajuda é indispensavel para minimizar os impactos gerados pela sobrecarga e auxiliar no enfrentamento dos desafios
provenientes da situacdo em que o ente querido (Aoun et al., 2017; Pessalacia et al., 2018; Lima et al., 2019; Cardoso et al.,
2019).

Por necessitar que outros familiares auxiliem no processo de cuidar, o cuidador principal deve distribuir a assisténcia
de forma equitativa, aceitar ajuda de outros familiares, amigos e vizinhos que se adequem a dindmica familiar e manifestem o
desejo de apoia-lo, contribuindo assim, para a diminuicdo de conflitos provenientes das relacdes interpessoais e das
dificuldades advindas da doenca. Além disso, compartilhar cuidado proporciona ao ente querido possibilidades para aumentar
suas interagdes sociais (Vazquez et al., 2016; Smith, Graham & Herbert, 2016; Cardoso et al., 2019).

Nessa perspectiva, observa-se que 0s impactos que o processo de doenca e de terminalidade causa na vida dos
cuidadores principais podem ser minimizados quando o cuidado é compartilhado com os demais familiares, a partir da divisdo
das atividades diarias. Entretanto, € oportuno enfatizar que sejam identificadas as demandas nédo apenas do cuidador principal,
mas também dos demais familiares, agregando as expectativas de cada um e a disponibilidade para lidar com os desafios da
situagdo, para que exista um equilibrio e, consequentemente melhora das relagfes interpessoais dos envolvidos no processo de
cuidar (Vazquez et al., 2016; Smith, Graham & Herbert, 2016; Aoun et al., 2017; Pessalacia et al., 2018; Kristanti et al., 2019;
Lima et al., 2019; Cardoso et al., 2019).

4.2.2 Subcategoria Il — Comunicacéo efetiva a partir da equipe interdisciplinar da rede

Comunicagdo é o ato de interagir e partilhar informagfes com outras pessoas por meio de mensagens que podem ser
emitidas e recebidas através de sinais (verbais e ndo verbais), a fim de se fazer compreender e alcancar o objetivo pelo qual foi
iniciada a discussdo. Desse modo, a linguagem ndo verbal da-se através de sons, gestos, expressGes faciais, motricidade
corpérea, enquanto a verbal d&-se por meio da fala ou da escrita (Santos & Silva, 2016; Brocai & Ferreira, 2018).

Quando a equipe interdisciplinar comunicacao verbal e ndo verbal de forma adequada, por meio de escuta atenta, de
olhar afetuoso e de atitudes empaticas proporciona a familia um leque de possibilidades de participar na tomada de decisoes e
cuidados especificos relacionados a doenca do seu ente querido (Andrade, Costa & Lopes, 2013).

Nos CP, a comunicagdo é uma ferramenta fundamental para se atender as inquietagdes dos familiares sobre a situagdo
do ente querido e compreender suas demandas biopsicossociais e espirituais. Diante disso, € primordial que a equipe
interdisciplinar priorize um momento de comunicagdo prévia com o cuidador principal na admissdo do paciente na assisténcia
paliativa com intuito de preparé-lo para situagdo, sobretudo para o processo de morte (Varquez et al., 2016; Hansen et al.,
2017; Lima et al., 2019).

A comunicacado efetiva € um direito do paciente em finitude humana e da sua familia e uma grande necessidade dos
familiares, pois necessitam ser mantidos informados sobre o que acontece e sobre o que esperar do processo de morte e morrer
de seus entes. Deste modo, uma das necessidades mais proeminentes da familia é o estabelecimento de uma comunicacdo

clara, honesta e frequente com os membros da familia que cuidam do paciente (Varquez et al. 2016; Fitzsimons et al., 2019).
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Cabe ressaltar que mas noticias sdo informac@es dificeis que modificam as perspectivas de futuro do paciente e do
cuidador familiar, sendo imprescindivel que sejam relatadas de forma clara e empatica, para que sejam compreendidas pelo
receptor. Entretanto, antes de relatar noticias dificeis € importante avaliar as caracteristicas sociais, culturais e emocionais do
cuidador familiar, para decidir o contedo e a forma de relatar, oportunizando também o mesmo se expressar verbalmente ou
por meio de gestos (Lima et al., 2019).

As habilidades de comunicag8o sdo adquiridas pelos profissionais a partir de uma adequada capacitacdo e treinamento
em servico, podendo contribuir positivamente na qualidade de vida dos familiares, a partir do momento em que valorizam
também os valores das pessoas envolvidas nesse processo (Meneguini & Ribeiro, 2016).

Nessa perspectiva, a equipe interdisciplinar deve dominar as trés grandes artes da comunicacgdo: a arte de perguntar,
de escutar e de observar sustentadas pelo principio da verdade desejavel, verdade suportavel e confidencialidade da
informac&o. Perguntar, escutar e observar se constituem ac¢fes primordiais para que ocorra a compreensdo das necessidades
dos familiares, as quais sdo, na maioria das vezes, o acompanhamento e apoio emocional e o desejo por informacGes
verdadeiras sobre a situacdo do ente querido (Vazquez et al., 2016).

Contudo, os estudos de Nelson, Mansfield r Kane (2016); Hansen et al. (2017); Fitzsimons et al. (2019) apontaram
que a maioria dos familiares de pacientes em finitude humana relataram pouco conhecimento sobre a doenga pouco ou nenhum
conhecimento sobre cuidados bésicos e especificos; sentiam-se desamparados e expressaram o desejo de obter informacdes
efetivas dos profissionais de salude para compreender melhor a situagdo e fornecer o cuidado adequado, uma vez que se
baseavam em fontes alternativas como a internet.

O estudo de Fitzsimons et al. (2019) mostrou que familiares enlutados relataram que ndo houve comunicagéo efetiva
durante o processo de adoecimento e morte e morrer do ente querido, o que gerou mé& compreensao dos aspectos clinicos da
doenca, e, consequentemente tomadas de decisBes equivocadas, bem como aborrecimentos, medo, culpa e frustracdo. Diante
disso, consideraram que a trajetoria de morte iminente é, muitas vezes, uma experiéncia solitaria e que a assisténcia ao
cuidador ndo deve cessar durante a fase de luto precoce.

E essencial que os profissionais de saide apoiem os familiares ao longo da trajetéria da doenca do ente querido,
incluindo a fase de morte até o luto, fornecendo informacgdes claras e continuas com intuito de reduzir niveis de estresse,
desentendimentos com a equipe e conflitos familiares (Fitzsimons et al., 2019; Nelson, Mansfield & Kane, 2016).

Nesse sentido, vale destacar a importancia da habilidade adequada do profissional para relatar mas noticias aos
familiares, pois é uma tarefa dificil, mas inevitavel, que exige preparo antecipado, empatia, seguranca e conhecimento dos
valores culturais, sociais, espirituais e emocionais de quem a esté recebendo (Varquez et al., 2016).

Dessa forma, ndo é possivel compreender o impacto da noticia em sua profundidade, entretanto, acolher o familiar,
ofertar uma escuta qualificada e possibilitar a construgdo do conhecimento no fazer diério, valorizando a singularidade e

potencialidade de cada cuidador-sdo condutas essenciais nos cuidados paliativos (Lima et al., 2019).

4.2.3 Subcategoria 11 — Atencdo biopsicossocial e educativa da rede

As Redes de Atencdo a Saude (RAS) sdo definidas como arranjos organizativos de acfes e servicos de salde, de
diferentes densidades tecnoldgicas, que integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam
garantir o acesso aos servicos de salde, a equidade e a integralidade do cuidado (Brasil, 2010).

Nessa perspectiva, as equipes de salde da familia da Atencdo Priméria a Saide (APS), consideradas portas de entrada
prioritarias dos usuarios na rede, devem acompanhar os pacientes em finitude humana e os cuidadores familiares de seu
territdrio de abrangéncia, por meio de um cuidado longitudinal, resguardados pelos demais areas de abrangéncia da RAS,

como a atencdo domiciliar, ambulatorial, de urgéncia e emergéncia e a hospitalar (Brasil, 2018).
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Nos momentos finais da vida de um ente querido, € comum que familiares recorram a ajuda deste espaco como meio
de suporte para o enfrentamento da doenca do ente querido, pela possibilidade dos profissionais ofertarem um cuidado
longitudinal e mais préximo de onde vivem, além da facilidade em se manterem em comunicacao continua, estabelecer vinculo
e confianca e proporcionar um acompanhamento humanizado nesse processo de morte (Meneguini & Ribeiro, 2016; Pessalacia
et al., 2018; Cardoso et al., 2019).

Diante disso, é extremamente importante que a equipe interdisciplinar esteja capacitada para esse tipo de cuidado,
uma vez que o esforco fisico, a pressdo emocional, as restricbes sociais e as demandas econdmicas, geralmente, geram
sobrecarga nesses cuidadores (Meneguini & Ribeiro, 2016; Vazquez et al., 2016).

E oportuno enfatizar que as redes de apoio contribuem no enfrentamento da sobrecarga dos familiares gerada pelos
cuidados continuos aos seus entes. As entidades religiosas, os parentes e profissionais de unidades de salde da APS sdo
considerados como referéncia de suporte emocional, momentos de descanso e de atividades recreativas aos—familiares
(Pessalacia et al., 2018)

Entretanto, estudos (Holm et al., 2015; Hansen et al., 2017; Kristanti et al., 2019) apontaram que alguns familiares se
sentiram despreparados e inseguros para cuidar dos entes queridos em terminalidade de vida dificuldades em relacdo ao
transporte intermunicipal; & acomodacdo quando acompanharam os entes ao hospital; na realizacdo de alguns procedimentos
diagnosticos e na aquisi¢cdo de medicamentos, necessitando da ajuda de outros familiares e parentes para suprirem essas
necessidades.

Sobre estas dificuldades, é imperioso mencionar que a Resolugdo N° 41, de 31 de Outubro de 2018, que dispde sobre
as diretrizes para a organizagio dos cuidados paliativos, & luz dos cuidados continuados integrados, no ambito Sistema Unico
de Saude (SUS), ressalta em seu artigo 5° que os cuidados paliativos deverdo ser ofertados em qualquer ponto da rede de
atencdo a salde, notadamente: | — Atencdo Basica; Il — Atencdo Domiciliar; 11l — Atencdo Ambulatorial; 1V — Urgéncia e
Emergéncia; V — Atencdo Hospitalar; em seu artigo 7°, ressalta que o acesso aos medicamentos [...] devera seguir as hormas
sanitérias vigentes e observar as pactuacfes entre as instancias de gestdo do SUS e em seu artigo 8° destaca que o
financiamento para a organizagdo dos CP devera ser objeto de pactuagdo tripartite, observando o planejamento e a organizacéo
dos cuidados continuados integrados na RAS (Brasil, 2018).

Estudos (Meneguini & Ribeiro et al., 2016; Pessalacia et al., 2018) observaram que ha fragilidades no treinamento de
profissionais da APS como rede de apoio formal, uma vez que familiares relataram receber poucas visitas dos profissionais e
quando recebiam, limitavam-se a verificacdo da necessidade de medicacéo ou receita médica em detrimento da necessidade de
orientacdo e supervisdo de cuidados especificos durante o processo de morte.

A auséncia de capacitacdo dos profissionais de saide em CP tem dificultado a articulagdo da RAS, uma vez que as
instituicdes de formacdo em salde abordam os CP de forma fragmentada e com énfase nas acfes de recuperacéo da saude e
isso acaba impactando no treinamento e orientacdo da assisténcia que devem ser prestadas pelos cuidadores em domicilio.
Nessa perspectiva, ressalta-se a importancia do papel de familiares serem treinados para cuidar do ente querido, uma vez que a
manutencdo do bem-estar do paciente exige a execugdo de multiplas tarefas (Pessalacia et al., 2018).

Além do apoio pratico, os familiares necessitam de apoio fisico e psicossocial para suportar as demandas de cuidado
durante o processo de morte e luto. Por isso, é indispensavel que a equipe interdisciplinar realize uma avaliagdo diagnéstica da
situacdo biopsicossocial e espiritual do paciente e dos familiares, para que intervengdes sejam planejadas com o intuito de
contribuir para melhoria da qualidade de vida de ambos e para adaptacdo dos demais familiares envolvidos no processo de
cuidar, proporcionando uma rede de apoio flexivel (Meneguini & Ribeiro, 2016).

E primordial apresentar aos familiares os servicos disponibilizados pelas redes de apoio, para que possam ter

conhecimento e acessem quando precisarem, pois estudo o Dionne-Odom et al. (2017) apontou que os cuidadores
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demonstraram grande interesse em acessar 0s servigos de apoio formal e aqueles que frequentaram esses servicos sentiam-se
preparados para executar a fungéo de cuidador e tinham baixo grau de sensagéo de sobrecarga.

No estudo de Dionne-Odom et al (2017), as principais barreiras para acessar os servicos de apoio formal enfatizadas
pelos familiares foram: o estigma em relacdo aos servicos de salide mental; sentimento de culpa por focar em suas proprias
necessidades acreditando que prejudicariam as necessidades do ente querido; auséncia de percepg¢do do seu sofrimento ou por
acreditarem que os problemas mentais devem ser geridos por eles proprios, sem ajuda de profissionais.

A melhoria dos servigos de cuidados paliativos e do acesso dos cuidadores a estes, desde o inicio da prestagdo de
cuidados até o luto contribuem para reducdo da sobrecarga fisica e emocional e consequentemente melhoram a qualidade de
vida do cuidador. Reconhecer a contribuicdo dos cuidadores e apoia-los de forma eficiente, com melhores informacdes,
identificacdo precoce de suas necessidades para ofertar intervencdes psicossociais e disponibilidade de servigos de suporte é
indispensavel (Fitzsimons et al, 2019).

Os familiares podem acessar servi¢os formais de apoio como aconselhamento profissional ou de pares, assisténcia
domiciliar, grupos de apoio, workshops de treinamento e cuidados temporarios, sendo essencial a disponibilidade de momentos
educativos e processos de triagem para os cuidadores durante o atendimento clinico de rotina dos pacientes em finitude
humana, visando a identificacdo precoce dos cuidadores que necessitam de apoio formal (Dionne-Odom, et al., 2017
McDonald et al., 2017).

Estudo (Aoun et al.,, 2017) evidenciou que as cinco principais necessidades de apoio relatadas por cuidadores
familiares foram: perspectivas para o futuro; ter uma referéncia para entrar em contato em momentos de preocupagao; possuir
equipamentos para auxiliar no cuidado ao paciente; lidar com sentimentos e preocupacdes e ter tempo para cuidar de si durante
o dia.

Para enfrentar os desafios provenientes do processo de terminalidade, os cuidadores relataram manterem-se
informados sobre a doenca, ter atitudes positivas, estreitar as relagdes afetivas, construir uma rede de apoio para 0 autocuidado
por meio de técnicas de meditacdo e exercicios e diminuir a tensdo por meio da fé religiosa. Ter treinamento com conselheiro
de luto também foi apontado como uma estratégia positiva para o enfretamento do momento (McDonald et al., 2017).

Treinamentos e guias psicoeducacionais sdo considerados ferramentas que auxiliam os familiares a enfrentarem
dificuldades durante a prestacdo do cuidado e a desenvolverem habilidades que permitam melhor funcionamento social
(Véazquez et al., 2016). Nessa perspectiva, um estudo (Holm et al., 2015) evidenciou que intervengdes psicoeducativas tém
demonstrado resultados positivos na vida de cuidadores familiares, aumentando significativamente a preparacéo e competéncia
destes para cuidarem adequadamente dos problemas relacionados a doenca de seu ente querido, bem como possibilita o
compartilhamento de experiéncias.

As acdes de educagdo em salde sdo indispensaveis para compreensdo dos familiares sobre a assisténcia que deve ser
prestada ao paciente em finitude humana, a qual deve ser realizada de forma compartilhada, valorizando a diversidade de
saberes e o nivel de entendimento do cuidador, pois o baixo nivel de instrugdo pode dificultar a compreensdo de algumas
praticas de cuidado e conhecimento sobre sinais e sintomas da doenca, sendo importante esse apoio educativo (Cardoso et al.,
2019; Lima et al., 2019).

Estudo de Cardoso et al., (2019) identificou redes de apoio que amparam os cuidadores familiares de pacientes em
cuidados paliativos por meio da utilizacdo de ferramentas como 0 genograma e ecomapa na APS. Com isso, foi possivel
sumarizar a intensidade das relacdes dos cuidadores com servicos de salde, igrejas, trabalho, bem como compreender melhor
as relacdes familiares. A partir dessas ferramentas, os profissionais podem contribuir no fortalecimento dessas redes de apoio

e, consequentemente, reduzir a sobrecarga do cuidador familiar (Cardoso et al., 2019).
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E crucial ressaltar que existem estratégias para identificar a necessidade de apoio ao familiar de forma sistematica,
como a “Ferramenta de Avaliacdo de Necessidades de Apoio ao Cuidador (CSNAT)”, que facilita o didlogo entre o
profissional e o cuidador, levando-o a refletir sobre suas proprias necessidades e a reconhecer a importancia do seu papel no
cuidado e nas questdes de fim de vida (Aoun et al., 2017).

Diante disso, 0 CSNAT ajuda a fornecer uma abordagem holistica as necessidades dos familiares, uma vez que
possibilita um processo de acompanhamento estruturado e continuo, em que as necessidades do cuidador séo registradas e seu
acompanhamento pode ser realizado por contato telefonico, conforme prética habitual (Aoun et al., 2017).

Nessa perspectiva, é essencial que a equipe interdisciplinar que presta assisténcia aos familiares de pacientes em
finitude humana, os apoie durante o processo de cuidar e na fase de luto precoce, avaliem suas necessidades biopsicossociais e
espirituais e oferecam suporte educativo, por meio de uma linguagem clara e efetiva, para que estes sejam estimulados a ter
confianga e resiliéncia durante a prestacdo de cuidados e, consequentemente, satisfacdo de cuidar de seu ente querido (Vasquez
et al., 2016; McDonald et al., 2017).

5. Concluséao

O estudo em tela possibilitou sumarizar as contribuicdes da producdo cientifica sobre os cuidados dispensados a
familiares de pacientes em cuidados paliativos. Nesse sentido foi possivel identificar aspectos que interferem negativamente na
dindmica da rotina diaria, bem como na assisténcia ao ente querido, como a sobrecarga fisica e mental, levando a necessidade
de apoio de redes formais e informais durante e apds a prestacdo desses cuidados.

Um dos aspectos ressaltados foi a escassez de espacgos para didlogos sobre espiritualidade com os profissionais de
salide em relagdo ao paciente e ao proprio familiar. Nesta perspectiva, vale ressaltar que para além dos cuidados basicos do
paciente e aqueles em seu entorno, existem cuidados que ndo atendem as necessidades do corpo fisico, mas amplia para outras
dimensdes do ser. Desse modo, é essencial que os profissionais de satde promovam o cuidado espiritual, tais como: estimular
a fé e a crenca dos pacientes e familiares; preservar o momento religioso e/ou espiritual do paciente e familiares; estimular a
busca de conexdo com o sagrado; solicitar servico de capelania; estabelecer vinculo e confianga; utilizar estratégias como
musica e meditacdo como ferramentas para reflexdo da vida.

Outro aspecto mencionado foi a declinagdo de outros membros da familia no que se refere a divisdo de tarefas no
cuidado ao familiar nas diversas etapas do processo de adoecimento, morte e morrer e luto, 0 que impactou em sobrecarga
fisica, emocional, social e espiritual do cuidador principal.

Nesta perspectiva, a equipe multiprofissional deve, antes de qualquer intervencao, avaliar o modo como a familia esta
enfrentando todo o processo de finitude humana, bem como seu funcionamento ao longo dessa experiéncia. Desse modo, por
meio de uma boa avaliagdo com base nas principais necessidades e preocupacfes da familia, é possivel tracar algumas
intervencBes como: buscar apoio de outros familiares, implicando-os também no cuidado, reconhecendo e valorizando o
trabalho do cuidador principal e favorecendo a aproximacéo; facilitar a visita e 0 acesso das criancas e membros da familia,
servindo de intermediario para a despedida do ente querido; integrar outros membros da familia no processo de tomada de
decis0es; utilizar recursos sociais disponiveis sempre que necessario e fomentar a intimidade e o didlogo para resolver
problemas pendentes.

A fragilidade na comunicacdo verbal e ndo verbal da equipe com os cuidadores também foi um dos aspectos
destacados pelos estudos encontrados Vale enfatizar que a informacdo continua e acessivel aos familiares é o elemento
essencial que permitird uma vivéncia mais serena e mais tranquila no processo de finitude do ente querido, sem gerar
expectativas que ndo podem ser atendidas. Nesta perspectiva, é indispensavel que os profissionais de salide mantenham os
familiares informados com noticias claras, honestas e frequentes sobre o que acontece e sobre 0 que esperar do processo de
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finitude do seu ente; estejam mais presentes frequentemente; verbalizem disponibilidade, compaixdo e pesar pela perda;
perguntar ao familiar sobre as suas necessidades para os momentos finais; respeitar crencas, rituais e expressao de sentimentos
e utilizar toque afetivo.

O ultimo aspecto salientado foi a fragilidade da rede de apoio no que se refere a educacdo biopsicossocial. Nesse
sentido, é primordial que a equipe da rede de apoio apresente aos familiares os servicos disponibilizados para que possam ter
conhecimento e acessem quando precisarem. No entanto, € necessario que os profissionais de salde se atualizem técnica e
cientificamente; frequentem reunides técnicas para discussdo de casos mais dificeis; participem de reunides de suporte e apoio
emocional; avaliem sua disponibilidade emocional para o cuidado, bem como manter constante o exercicio de ndo entrar em
um funcionamento automatico de cuidado.

No que tange as limitagcGes do estudo, destaca-se que a producdo do conhecimento cientifico foi oriunda de uma
revisdo integrativa da literatura, ndo havendo aproximacdo com os sujeitos envolvidos nas pesquisas, o que possibilitaria dados
mais robustos.

Outro aspecto limitante relaciona-se a generalizacdo dos cuidados voltados aos familiares de pacientes em finitude
humana relativos ao estudo desenvolvido. Assim, caberiam novos estudos em contextos especificos nas diversas areas e
espacos de salde em que sdo realizados os cuidados paliativos, visando ampliar novos espagos de discussdo e articulagBes
entre as experiéncias dos familiares e suas praticas de cuidado.

Apesar dessas limitagGes, os resultados apontados podem subsidiar novas pesquisas acerca dos cuidados voltados a
familiares de pessoas ndo s6 em finitude humana, mas desde o diagndstico, processo da doenca, terminalidade do paciente e
luto, especialmente no Brasil onde a producdo cientifica € incipiente. Com efeito, espera-se que este estudo sirva como aporte
para que profissionais de saude ressignifiquem a sua pratica como acdo transformadora consciente e que possam contribuir
eticamente a cultura do cuidado e atencdo aos familiares de pessoas em cuidados paliativos e também para que se gere
interfaces com as politicas publicas de salde vigente.

Sugere-se que novos estudos sejam realizados acerca da temaética, sobretudo, estudos que gerem maior forga de
evidéncia, com vistas a subsidiar a pratica de cuidados paliativos no que se refere a atencéo voltada para cuidadores formais e

informais de pessoas em processo de finitude humana.
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