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RESUMO

Introducéo: Os cuidados paliativos sdo caracterizados pela diminuicdo dos sofrimentos do
paciente e de sua familia, implementados a partir do momento em que ha o esgotamento de
todas as possibilidades de cura e tratamento do paciente. Porém, sdo muitos os desafios
relacionados a este processo de paliacdo. Objetivo: Investigar o acervo cientifico mais recente
acerca dos desafios familiares frente aos cuidados paliativos. Método e materiais: Trata-se
de uma revisao integrativa que realizou um levantamento de artigos na Biblioteca Virtual em
Saude, utilizando os descritores: “cuidados paliativos” AND “desafios” AND “familia”, com
os filtros: texto completo; Bases de dados: MEDLINE e LILACS; Idiomas: portugués e
inglés; nos ultimos 05 anos (2018-2022). Resultados: Dos 29 artigos encontrados, excluiram-
se 7 por fuga tematica, duplicacdo ou por indisponibilidade na integra, constituindo um
corpus final de 22 artigos. Os estudos referem que os maiores desafios enfrentados pela
familia durante os cuidados paliativos sdo: isolamento social, abdicacdo do lazer, desvinculo
empregaticio, sobrecarga emocional, financeira e fisica e abuso de intervencBes médicas
desnecessarias, 0 que resulta na maior exaustdo biopsicossocial dos parentes. Também sdo
pontuadas percepcfes quanto o aumento do trabalho e da carga psicolégica da equipe
multiprofissional que visa prezar o alivio de sofrimento biopsicossocial e espiritual ndo s6 do
paciente como também de sua familia, necessitando assim de atencdo uma vez que a base
inegociavel do cuidado paliativo é a comunicacdo, o respeito e a empatia. Conclusdo: E
essencial 0 acompanhamento e apoio da equipe ao paciente e a familia, mantendo uma relacéo
honesta, empatica e respeitosa, objetivando amenizar o sofrimento vivenciado por esses. Por
se tratar de uma temaética atual e pertinente, sugere-se mais evidéncias cientificas que
possibilitem um enfrentamento deste processo com o minimo de desafios possiveis tanto dos
pacientes quanto de seus familiares e da equipe multiprofissional que presta todo o cuidado.
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INTRODUCAO

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), cuidados paliativos sdo definidos
como prevencdo e alivio do sofrimento de pacientes e suas familias que atravessam
complicacdes inerentes a doencas ameacadoras da vida. Essas complicacBes incluem o
sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual. Essa intervencdo ou prevencdo do
sofrimento pode ocorrer por diferentes meios como terapia medicamentosa, psicoterapia,
momentos de lazer e descontracdo, resultando no prazer e bem estar do paciente e seus
familiares que estdo passando por um momento delicado em relacdo a saude (CAMILO,
2022).

Os Cuidados Paliativos sdo um direito inalienavel dos cidaddos e focam no controle
de questdes funcionais e sintomaticas complexas que propdem mudancas no modo de cuidar
do paciente com doenca sem possibilidades terapéuticas para a cura. Esse modelo de atencéo
propde romper com o foco tradicional de énfase na doenca para o cuidado integral, a partir da
ativa participacdo do paciente e familiares na tomada de decisdo (MELO, 2021).

Ainda seguindo a linha de raciocinio dos autores supracitados, 0s principais niveis de
atencdo dos cuidados paliativos categorizam-se em: cuidados no domicilio, atendimento
ambulatorial, hospitalar ou procedimentos em leito-dia e internagdo hospitalar. Dentre eles, no
Brasil, em especial, destaca-se o atendimento domiciliar por garantir mais conforto ao
paciente.

O cuidado paliativo é incrementado a partir do momento do diagnostico de uma
doenca ameacadora de vida, buscando sempre minimizar danos psicossociais ao paciente e
sua familia. Entretanto, muitas familias ainda enxergam que os cuidados paliativos esto,
exclusivamente, ligados a preparacdo para a morte do paciente, sendo necesséaria a
desconstrucdo desse pensamento. O conceito de Boa Morte é parte do ideéario dos Cuidados
Paliativos e pode ser definido como o alivio de sofrimentos durante o processo de morte. Para
que o desfecho da vida ocorra com o maximo de dignidade possivel, é necessario que se
evitem tratamentos heroicos — isto é, com fins curativos e que ndo beneficiam a qualidade de
sobrevida do paciente em situacdo de finitude, contribuindo apenas para incrementar o
sofrimento (POZZADA, 2021).

Durante esse processo, faz-se crucialmente necessario a comunicagao entre equipe
multiprofissional de saude com a familia, em busca de melhor entendimento das medidas a
serem seguidas e do acompanhamento paliativo. Essa boa relacdo entre eles, garante a quebra

de receios e promove a confianca dos envolvidos durante o cuidado. Dessa forma, é dever da
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equipe saber se comunicar com os familiares, principalmente, nos momentos de transmisséao
de més noticias (CAMILO, 2022).

Os autores citados acima ainda afirmam que é importante levar em consideracdo 0s
principios e crencas das familias, sempre respeitando e compreendendo as decisdes que serdo
tomadas a partir do diagnostico, tendo em vista que os familiares também serdo responsaveis
pelos cuidados do paciente e deverdo estar sempre cientes de todas as medidas a serem
tomadas pela equipe de salde.

Por fim, torna-se evidente que o paciente e sua familia tém qualidade de vida reduzida
pela doenca que estd em desenvolvimento, assim torna-se essencial seu acompanhamento pela
equipe multidisciplinar em cuidados paliativos, com objetivo de proporcionar maior alivio de
sofrimentos visando o bem-estar biopsicossocial. Por conseguinte, o presente estudo
corresponde uma revisdo integrativa de literatura que objetivou investigar o acervo cientifico

mais recente acerca dos desafios familiares frente aos cuidados paliativos.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de revisdo integrativa da literatura que visa encontrar uma
solugdo para um problema usando referéncias teoricas publicadas, gerando uma andlise e
discussdo das varias contribuicdes cientificas. Para tanto, o presente trabalho foi realizado
através de uma pesquisa sobre a tematica abordada, cujo tema consistiu nos desafios
familiares enfrentados diante dos cuidados paliativos. Consoante a isso, foram utilizados
como meio de fontes, os artigos encontrados na Biblioteca Virtual em Saude (BVS).

O levantamento bibliografico pode produzir uma visdo ampla do objeto de estudo e a
técnica utilizada se baseou na coleta dos dados através da leitura e fichamento dos
documentos, 0 que proporcionou uma exploracdo descritiva do tema. Foram realizadas buscas
com os seguintes descritores: “Cuidados paliativos” AND “Desafios” AND “Familia” e
aplicados os seguintes filtros: “texto completo”,“base de dados: “MEDLINE” ¢ “LILACS”,
com recorte temporal dos ultimos cinco anos (2018-2022) de publicacbes em abrangéncia
nacional e internacional, nos idiomas: Portugués, Inglés e Espanhol, no que resultou em um
total de vinte e nove (29) artigos encontrados.

Apbs os critérios de exclusdo, sete (7) publicacdes foram excluidas por fuga do tema
centrante do estudo, duplicacdo ou indisponibilidade na integra, totalizando um corpus final

de vinte e dois (22) artigos.
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REFERENCIAL TEORICO

Houve um crescimento progressivo do envelhecimento da populacdo e das doencas
crénico-degenerativas nas ultimas décadas. Consoante a isso, 0 avanco da tecnologia junto
com o desenvolvimento terapéutico contribuiram para o aumento da expectativa de vida de
pacientes com tais doencas. Diante desse contexto de impossibilidade de cura, os cuidados
paliativos (CPS) tornam-se necessarios para amenizar a dor do paciente e da familia
(CECCHETTO, 2019).

Diferentemente da medicina curativa, que serve para controlar e prevenir o estado
clinicamente fisico do paciente, os CPs correspondem a uma abordagem que promove
qualidade de vida aos pacientes considerados fora de possibilidades terapéuticas de cura e de
seus familiares. Dessa maneira, os CPs visam o manejo do sofrimento, seja ele fisico,
espiritual ou psicossocial, através da identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da
dor (OMS, 2017).

A indicacdo para o cuidado paliativo leva em consideracdo o tempo de expectativa de
vida, a avaliacdo do prognostico realizada através da capacidade funcional deste paciente,
evolucdo da doenca cronica e a vontade e aceitacdo do paciente e de seus familiares (ANCP,
2012).

Para facilitar a avaliacdo prognostica foram estabelecidos, conforme os autores
supracitados, alguns critérios clinicos que ajudam a determinar a indicacdo do paciente ao
servico de cuidado paliativo, no qual doencas como Insuficiéncia Cardiaca Congestiva,
Doenca Pulmonar Obstrutiva Crbnica, Cancer, Esclerose Lateral Amiotréfica, Deméncia,
Insuficiéncia Renal, Doenca Hepéatica Cronica, entre outras doencas degenerativas
progressivas, terdo o tratamento através do alivio dos sintomas, ja& que ndo apresentam
possibilidade de cura.

Segundo a OMS (2014), ha uma cobertura deficiente dos cuidados paliativos, sendo
enfatizada a importancia desse cuidado nos sistemas de saude. Dessa forma, torna-se essencial
maior preparo da equipe multiprofissional de satde para lidarem com pacientes e familiares
em cuidados paliativos. Logo, € importante todo profissional de satde colocar em pratica sua
empatia e compreensao com o paciente e sua familia, com intuito de aliviar o sofrimento de
ambos (MATSUMOTO, 2012).

Destaca-se a atuacdo da enfermagem ja que esta em contato direto com o paciente e a
familia, assim possui significativa influéncia no alivio do quadro do paciente como também
os atendimentos psicolégicos que, nesse momento, sdo de suma importancia pois

proporcionam comunicagéo respeitosa e empatica, com o objetivo de aliviar a angustia, medo
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e ansiedade do paciente. Dessa maneira, tal didlogo tem o intuito de promover conforto e
confianca entre a equipe multidisciplinar, o paciente e a familia (GOMES, 2016).

Dentre os desafios enfrentados pelos familiares de pacientes em cuidados paliativos
encontram-se privacdes do lazer, isolamento social, sobrecarga emocional e fisica, além de
mudancas drasticas, como o disvinculo empregaticio, que dificulta ainda mais o apoio ao
parente doente, j& que o emprego é a Unica fonte de renda para custear os gastos com
procedimentos de saude. (LIMA, 2019)

Os mesmos autores ainda referem que a crenca espiritual torna-se a Unica fonte de
alivio e consolo emocional dos familiares. Por meio dessa, ocorre uma maior compreensdo da
vida, da morte e da finitude fisica diante das enfermidades. Por meio da religido a familia
apresenta melhor estado de bem-estar e conseguem proporcionar maior apoio ao parente que
se encontra em cuidado paliativo, além de estar menos sujeito a ansiedade e depressao.

Por fim, destaca-se a atuacdo dos profissionais de salde, principalmente a
enfermagem, em manter boa relagdo com a familia do paciente em cuidado paliativo com base
no respeito, empatia e sinceridade. Além disso, conforme a linha de pensamento dos autores
acima citados, o incentivo dos profissionais a crenca espiritual pode auxiliar os familiares no
enfrentamento do cuidado paliativo do parente, assim podem lidar com os desafios com

melhor bem-esta, maior alivio e mais confianga.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste estudo, foram incluidos 22 artigos que atenderam aos critérios de inclusdo
previamente estabelecidos e assim distribuidos em bases de dados, sendo elas: MEDLINE e
LILACS, com idiomas inglés, portugués e espanhol e em 3 diferentes eixos tematicos, tais
quais: Eixo I. Percepcdo e desafios enfrentados pela equipe multiprofissional diante do
paciente em cuidados paliativos; Eixo Il. Vivéncia dos pais e profissionais de saude em frente
a pacientes pediatricos em cuidados paliativos e Eixo Ill. Os Desafios vivenciados pelos
familiares perante aos cuidados paliativos.

Observou-se que 1 dos artigos selecionados foi do ano de 2018; 4 foram de 2019; 8 de
2020; 4 de 2021 e 5 sdo de 2022, sendo possivel inferir que os estudos da literatura sao
recentes, uma vez que o intervalo esta entre 2018 e 2022, resultando em discussdes mais
atualizadas e resultados mais precisos.

Tendo em vista as metodologias estudadas nos artigos, estdo presentes os Ensaios

Clinicos Randomizados, Ensaios Clinicos sem Randomizacdo e a maioria tratava-se de
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Revisdes Sistematicas, Revisdes de Literatura e Relatos de Caso. Os estudos, em maior parte,
abordaram metodologias ndo experimentais, sendo a abordagem descritiva a mais utilizada.

Ja em relacdo ao idioma estudado, portugués, em que teve maior quantidade de
publicacBes, os temas abordados tratam dos desafios e estigmas enfrentados pela familia e
equipe multiprofissional de salde em relagdo aos cuidados paliativos durante uma
enfermidade.

Os artigos que apresentaram relatos de casos e estudos bibliograficos evidenciaram a
dificuldade e o despreparo da equipe de salde em abordar més noticias e dar continuidade ao
tratamento ou alivio da dor do paciente entrando em consenso com sua familia, uma vez que
ainda ha muitos estigmas em ambas as partes (CAMILO, 2022).

Percebeu-se também que os parentes dos pacientes em tratamento sdo estigmaticos
com os Cuidados Paliativos, pois associam o termo a morte. Logo, resulta no medo, angustia
e ansiedade dos familiares. Durante essas situagcdes faz-se imprescindivel o didlogo e
compreensdo entre a equipe multiprofissional e os familiares. (POZZADA, 2021).

O levantamento dos artigos relacionados aos desafios enfrentados pelas familias
durante os cuidados paliativos utilizando a Revisdo Integrativa como método de pesquisa
proporcionou 0 conhecimento dos inimeros estudos realizados bem como um maior
entendimento dos obstaculos que podem surgir nesse determinado cenario. O isolamento
social, desligamento profissional, desgaste emocional, financeiro e fisico, o abandono das
atividades de lazer e o abuso de intervencdes médicas desnecessarias sao apontados como
fatores que levam ao pior esgotamento psicossocial das familias. Além disso, ha percepcdes
elevadas em relagdo ao aumento do trabalho e da carga psicoldgica da equipe multidisciplinar,
a qual visa prevenir o alivio do sofrimento do paciente e de sua familia e isso requer atencéo
porque a base dos cuidados paliativos é a comunicacdo aberta, 0 respeito e a empatia
(KOLCABA, 2003).

Segundo os autores supracitados, a comunicagdo aberta € um tipo de intervencdo que
pode ser utilizada com os pacientes, visto que um dialogo eficaz pode aumentar o conforto do
paciente, assim como a comunicacdo deficiente ou as omissdes de informacgdes podem
influenciar negativamente até na confiabilidade da relacdo. Quando se leva em consideracéo a
escuta atenta, o olhar e a postura, a comunicacéo vai muito além das palavras e do contetdo,
tornando uma medida eficaz para os pacientes.

Ainda seguindo 0s mesmos autores, € importante avaliar as necessidades do enfermo,
fornecendo assisténcia e ajuda ao mesmo e fortalecendo suas fontes de apoio. As intervencdes

em cuidados paliativos devem comecar no momento do diagnostico e continuar ao longo do
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tratamento para controlar eficazmente a dor e quaisquer outros sintomas globais. Tais
intervencdes podem ser realizadas por uma equipe multidisciplinar composta por profissionais
médicos, assistentes sociais, farmacéuticos, nutricionistas, fisioterapeutas, fonoaudiologos,
dentistas e conselheiros espirituais.

Pode-se concluir que as acdes de cuidados paliativos diferem de outras praticas
médicas na medida em que demandam envolvimento emocional da equipe, bem como o
reconhecimento matuo nas situacbes de comunicacdo. As equipes multidisciplinares devem
discutir essa comunicacao, compartilhando sua responsabilidade no sentido de que ndo devem
priorizar determinadas &reas do conhecimento, mas sim trabalhar em conjunto, também com a

familia, para desenvolver as melhores praticas de assisténcia ao paciente.

CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que os cuidados paliativos na vida das pessoas doentes sem perspectiva
de cura e de sua familia, sdo de suma importancia, pois servird como uma fonte de apoio para
0s mesmos. Dessa maneira, se faz necessario 0 uso de quatro pilares basicos: comunicacéo
eficaz, controle adequado dos sintomas, apoio a familia e trabalho em equipe. E, como vimos
em estudos cientificos, o cuidado paliativo é eficaz e essencial para a melhoria da qualidade
de vida que consiste numa equipe que, a todo o momento, estd apoiando os envolvidos,
escutando, tranquilizando, aliviando o sofrimento e explicando que a morte é um processo da

vida finita, porém sempre com respeito e ndo negligenciando as prioridades do paciente.

Outro ponto a ser destacado € que esta pratica oferece aos profissionais de salde
oportunidades de se prepararem para a realidade que 0s esperam no seu campo de atuacdo e
perceber os problemas e desafios que encontrardo nessa jornada. Por outro lado, também
proporciona a visao da importancia de colocar em préatica sua empatia e compreensdo com 0

paciente, ndo esquecendo a familia, com o intuito de aliviar o sofrimento de ambos.

Através desta revisdo, percebeu-se que a publicagdo dos artigos nacionais e
internacionais sobre os cuidados paliativos ainda sdo incipientes sendo evidenciada a
necessidade de mais estudos cientificos acerca dos cuidados paliativos, ja que tal abordagem
se tornou cada vez mais atual e necessaria, pois houve o0 aumento progressivo do

envelhecimento e de doencas cronico-degenerativas.

Por fim, se observou certo estigma por parte dos familiares acerca dos cuidados

paliativos, ja que muitos o remetem ao fim da vida do enfermo, sendo essencial o
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acompanhamento e apoio da equipe ao paciente e sua familia, mantendo uma relacéo honesta,
empaética e respeitosa, objetivando amenizar o sofrimento vivenciado por esses. Outrossim,
evidenciou-se escassez de qualificacdo dos profissionais de salde, em que muitos ndo sabem
colocar em prética os pilares necessarios para empregar os cuidados paliativos no atendimento
do paciente e da familia. Dessa forma, torna-se essencial o maior preparo da equipe
multiprofissional de salde com objetivo de prestar maior cuidado e atengdo ao enfermo e seus

parentes, além de visar o alivio da dor de ambos.
Palavras-chaves: Cuidados paliativos, Familia, Desafios, Equipe Multiprofissional.
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