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RESUMO

O envelhecimento populacional, associado ao aumento dos casos de doencas
cronicas nas ultimas décadas, tem levado ao crescimento do numero de individuos
acometidos por agravos de saude sem perspectiva de cura. O cuidado paliativo se
insere nesse contexto, abordando o doente com doengas progressivas e
ameacadoras a vida, bem como a sua familia. A metodologia foi uma metassintese
realizada por meio da busca de estudos primarios na Biblioteca Virtual em Saude a
partir de uma estratégia de busca montada com descritores selecionados no
Descritores em Ciéncia e Saude (DeCS), com o objetivo de compreender o
entendimento sobre cuidados paliativos pelos familiares de pacientes com doencas
ameacadoras a vida e em assisténcia paliativa. Ao final da andlise dos resultados foi
possivel identificar desde a incompreensado sobre cuidado paliativo pelos familiares,
assim como o entendimento de ser uma assisténcia cuja finalidade é promover o

conforto, alivio da dor e a qualidade de vida.

Descritores: Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos na Terminalidade; Doente

Terminal; Familia; Cuidadores; Comunicagéo; Barreiras de Comunicacao.



ABSTRACT

Population aging, associated with the increase in cases of chronic diseases in recent
decades, has led to an increase in the number of individuals affected by health
problems with no prospect of cure. Palliative care is part of this context, addressing
the patient with progressive and life-threatening diseases, as well as his family. The
methodology was a meta-synthesis carried out through the search for primary studies
in the Virtual Health Library based on a search strategy assembled with descriptors
selected in the Descriptors in Science and Health (DeCS), with the objective of
understanding the understanding of palliative care by the relatives of patients with
life-threatening diseases and in palliative care. At the end of the analysis of the
results, it was possible to identify the lack of understanding about palliative care by
family members, as well as the understanding of being an assistance whose purpose

Is to promote comfort, pain relief and quality of life.

Keywords: Palliative Care; Palliative Care in Terminality; Terminally ill; Family;

Caregivers; Communication; Communication Barriers.
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1.0 INTRODUCAO

O crescimento do numero de doengas crbnicas nas Ultimas décadas esta
intimamente relacionado com o envelhecimento populacional e 0s avancos
tecnolégicos na éarea da saude. Esses avancos possibilitam diagndsticos,
intervencdes, procedimentos e tratamentos eficazes, mas que podem, muitas vezes,
prolongar a vida, sem promover, em contrapartida, a qualidade de vida
(ESPINDOLA, 2018).

E nesse contexto que a modalidade assistencial dos cuidados paliativos vem sendo
inserida. Ao abordar individuos acometidos por doencas crénicas e fora de
possibilidade de cura, os cuidados paliativos “diferencia-se fundamentalmente da
medicina curativa por focar no cuidado integral, através da prevencédo e do controle
de sintomas, para todos os pacientes que enfrentem doencas graves, ameacadoras
da vida” (GOMES, 2016, p.157).

Além do doente, a familia também € lembrada na assisténcia paliativa, devendo ser
incluida durante o enfrentamento da doenca e apés a morte do paciente, recebendo
auxilio no enfrentamento ao luto. O suporte aos familiares € um dos principios
norteadores dos cuidados paliativos, uma vez que, “essas pessoas também sofrem

e seu sofrimento deve ser acolhido e paliado” (MATSUMOTO, 2012, p. 28).

Sabe-se que os familiares passam por mudancas, na rotina e nas relacbes
interpessoais em decorréncia do processo de adoecimento e da finitude do paciente.
O estresse do cuidado e a iminéncia da perda, ou mesmo concretizada pelo advento
da morte, impactam em maior ou menor intensidade a rede familiar (ESPINDOLA,
2018).

Em virtude do crescimento do nimero de doencas crbnicas fora de perspectiva
curativa, a modalidade assistencial voltada para o cuidado paliativo tem se tornado
uma alternativa para fornecer conforto e qualidade de vida aos pacientes e sua
familia. Assim, muitos familiares tém sido inseridos em um novo modelo de

assisténcia pouco conhecido e que exige estudos que abordem como esses
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individuos compreendem o conceito e as praticas sobre cuidados paliativos, visto

qgue a familia é direta ou indiretamente afetada pelo adoecimento e finitude do ente.

Dessa forma, por ndo ser possivel abordar cuidados paliativos sem incluir a familia,
esse trabalho buscou responder a seguinte pergunta: Qual a compreensao sobre
cuidados paliativos pelos familiares de paciente em terminalidade ou fora da

perspectiva de cura?

Assim, esse estudo possui como objetivos:
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2.0 OBJETIVO

Compreender o entendimento sobre cuidados paliativos pelos familiares de

pacientes com doencas ameacadoras a vida e em assisténcia paliativa.
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3.0 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 Referencial metodoldgico

A fim de responder a pergunta norteadora citada, esse trabalho utilizou como
método a Préatica Baseada em Evidéncias (PBE) voltada para a metassintese

qualitativa.

A metassintese qualitativa refere-se ao produto da agregacdo e interpretacdo de
estudos primarios qualitativos de abordagens variadas, tais como fenomenoldgica,
etnografica, descritiva, além de explanacdes de fendbmenos, de eventos e/ou de
casos. Essa integracdo fornece uma nova interpretacdo dos achados, por meio da
descricdo coerente sobre determinado assunto ou tema, a partir da sintese dos
resultados de pesquisas individuais que sdo reunidos para constituir o texto do
estudo final (LOPES, 2008).

Dessa forma, os artigos primarios sédo estudados, analisados, relacionado entre si,
no que concerne a divergéncias e convergéncias, a fim de compor uma nova sintese
que englobe todos os resultados encontrados, sem, no entanto, realizar criticas ou
comparacdes (MATHEUS, 2009).

A metassintese é a interpretacdo do pesquisador sobre as interpretacdes dos
resultados, feitas pelos autores nos artigos originais selecionados. Esses estudos
escolhidos constituem a amostragem da metassintese, que €é composta por
pesquisas qualitativas primarias distintas, as quais sdo definidas com base na

relevancia para responder a questdo norteadora do trabalho (LOPES, 2008).

Assim, procura-se reunir todo conteudo desenvolvido sobre determinada tematica,
objetivando compreender os fendmenos e ampliar os conhecimentos para a
fundamentacdo das praticas e das politicas, bem como na tomada de decisdes no
ambito da saude (LOPES, 2008).
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Para a elaboracdo de uma metassintese, as seguintes seis etapas devem ser
seguidas: identificacdo do tema e estabelecimento da questéo norteadora; coleta de
dados e definicdo dos critérios de inclusdo e de excluséo; leitura e andlise dos
artigos selecionados; relacionar os estudos entre si; sintetizar os resultados das
pesquisas primarias; e construir uma nova interpretacdo a partir dos achados mais
relevantes (MATHEUS, 2009).



16

3.2 Material e método

O presente trabalho procurou seguir os métodos para a elaboracdo de uma
metassintese qualitativa, a fim de responder a questdo norteadora, por meio da
busca bibliogréfica de estudos publicados que estavam indexados e disponiveis na
base de dados da Biblioteca Virtual em Saude (BVS).

A estratégia de busca se estruturou a partir dos seguintes descritores e seus
sinbnimos selecionados no Descritores em Ciéncia e Saude (DeCS): “Cuidados
Paliativos”, “Cuidados Paliativos na Terminalidade”, “Doente Terminal”’, “Familia”,

“Cuidadores”, “Comunicacao” e “Barreiras de Comunicagao”.

Com a selecdo desses descritores, estabeleceu-se a busca por artigos que
contemplava a relacdo entre “Cuidados Paliativos” e “Familia” ou “Comunicacéo”,
com a combinacdo dos operadores booleanos, AND e OR, respectivamente. Essa
estratégia foi estruturada na base de dados da BVS, resultando em um total de 607

estudos, conforme demonstra o quadro 1.

Quadro 1 — Estratégia de busca elaborada na BVS

Busca Estratégia Itens
encontrados

("Palliative Care" OR "Cuidados Paliativos" OR "Cuidados
Cuidados Paliativos” OR "Assisténcia Paliativa® OR "Cuidado
Paliativos Paliativo" OR "Cuidado Paliativo de Apoio" OR
"Tratamento Paliativo” OR "Hospice Care" OR "Cuidados -
Paliativos al Final de la Vida" OR "Cuidados Paliativos na
Terminalidade da Vida" OR "Terminally IlI" OR "Enfermo
Terminal" OR "Doente Terminal" OR "Paciente Terminal")

(Family OR Familia OR Familia OR Caregivers OR
Familia Cuidadores OR Cuidadores OR Cuidador OR "Cuidador
OR Familiar" OR "Cuidador de Familia® OR "Cuidadores
Comunicacdo | Familiares" OR "Cuidadores de Familia" OR "Conjuges
Cuidadores" OR "Familiar Cuidador® OR "Familiares -
Cuidadores" OR "Outro Apoiador" OR Communication
OR Comunicacién OR Comunica¢do OR "Communication
Barriers" OR "Barreras de Comunicacion" OR "Barreiras
de Comunicacéo")

tw:(("Palliative Care"” OR "Cuidados Paliativos” OR
"Cuidados Paliativos” OR "Assisténcia Paliativa" OR 607

Cuidados "Cuidado Paliativo" OR "Cuidado Paliativo de Apoio" OR
Paliativos AND | "Tratamento Paliativo" OR "Hospice Care" OR "Cuidados
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Familia OR Paliativos al Final de la Vida" OR "Cuidados Paliativos na
Comunicacao | Terminalidade da Vida" OR "Terminally IlI" OR "Enfermo
Terminal" OR "Doente Terminal" OR "Paciente Terminal")
AND (family OR familia OR familia OR caregivers OR
cuidadores OR cuidadores OR cuidador OR "Cuidador
Familiar* OR "Cuidador de Familia" OR "Cuidadores
Familiares" OR "Cuidadores de Familia" OR "Cénjuges
Cuidadores" OR "Familiar Cuidador® OR "Familiares
Cuidadores" OR "Outro Apoiador" OR communication OR
comunicacion OR comunicacdo OR "Communication
Barriers" OR "Barreras de Comunicacion" OR "Barreiras
de Comunicacao")) AND ( la:("pt")) AND
(year_cluster:[2009 TO 2019])

A coleta de dados ocorreu entre os meses de setembro e novembro de 2019. Os
critérios de inclusdo foram: estudos encontrados online gratuitamente, na integra,
publicados nos ultimos dez anos, em inglés, portugués ou espanhol, os quais

atenderam ao tema abordado e que envolviam apenas individuos adultos.

Excluiram-se o0s estudos 0s quais ndo se encaixavam a tematica; que se
estruturavam como revisdes de literatura, teses, dissertacdes, monografias, relatos
de experiéncia, bem como pesquisas dos tipos quantitativa, qualiquantitativa e
quantiqualitativa. Além disso, ndo foram incluidos os artigos que possuiam,
exclusivamente, como publico alvo familiares de neonatos, criancas e/ou

adolescentes.

A partir dos resultados encontrados com a estratégia de busca, foi realizada a leitura
dos titulos dos 607 artigos, aplicando-se os critérios de exclusdo citados. Apds esse
primeiro momento, foram selecionados 71 artigos que passaram pela leitura de seus
resumos, sendo entdo incluidos, ao final do processo de selegdo, 17 artigos.

Estudos que estavam repetidos e indisponiveis online também foram excluidos.

Essa amostra final de 17 artigos passou pela leitura criteriosa e na integra do
conteudo e foi analisada no que concerne aos aspectos: metodologia utilizada,
pertinéncia ao tema, relevancia do estudo, variaveis apresentadas e resultados

encontrados.
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Desses 17 artigos, foram excluidas 13 pesquisas, compondo a amostra final, um
total de 04 estudos, que foram capazes de responder a pergunta norteadora desse

trabalho, e os quais serdo apresentados e discutidos.
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3.3 Instrumento de coleta de dados

Para a analise dos artigos selecionados na amostragem final, foi elaborado um
instrumento de coleta de dados, com o objetivo de sintetizar as informacdes

relevantes, facilitando a consulta para construcdo desse estudo.

Tal instrumento foi preenchido para os quatro artigos com as informagdes: titulo,
autores, revista, ano de publicacdo, metodologia, cenario no qual o estudo ocorreu,
objetivos, resultados encontrados, analise do artigo em relacdo a questao

norteadora, limitagdes e relevancia da pesquisa.
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3.4 Anélise dos dados

A partir do instrumento de coleta de dados elaborado foi feita uma anélise descritiva
dos resultados encontrados nos artigos primarios da amostra final, tendo como
referéncia o objetivo dessa pesquisa: compreender o entendimento sobre cuidados
paliativos pelos familiares de pacientes com doencas ameacadoras a vida e em
assisténcia paliativa.

Os resultados dos estudos originais selecionados foram analisados e interpretados a
fim de responder a questéo norteadora, e suas ideias e conclusdes foram reunidas

na discussao desse trabalho.
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4.0 RESULTADOS

Todos os artigos da amostragem final se categorizaram como pesquisas primarias
de abordagem qualitativa, sendo duas delas de carater descritivo exploratério, uma
de carater exploratorio e uma de delineamento descritivo. Os quatro artigos foram
publicados nos ultimos cinco anos. Além disso, os textos foram encontrados online,
gratuitamente e em portugués nas bases de dados da Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e na Base de Dados de Enfermagem
(BDENF).

A tabela abaixo contempla as principais carateristicas dos artigos que compdem a

amostra final.

Tabela 1 — Caracterizacao dos estudos selecionados

Base de dados

LILACS 02
BDENF 02
BVS 04

Abordagem metodolégica

Descritiva exploratoria 02
Descritiva 01
Exploratéria 01

Ano de Publicacéo
2009-2014 00
2015-2019 04

Os quatro artigos foram selecionados a partir da analise exaustiva dos 607
resultados encontrados na estratégia de busca montada, seguindo as etapas citadas
no método. O quadro 2 apresenta os dados essenciais dos estudos que foram

utilizados para compor essa metassintese:
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Tabela 2 — Apresentacéo dos artigos selecionados

Titulo

Artigo 1
Atendimento domiciliar
oncoloégico: percepcéao

familiares/cuidadores
sobre cuidados
paliativos

Artigo 2
Cuidado paliativo
oncoldgico: percepgao
dos cuidadores

Artigo 3
Cuidados paliativos sob
a Otica de familiares de
pacientes com neoplasia

de pulméo

Artigo 4
Juntos resistimos,
separados caimos:
vivéncias de familiares
cuidadores de pacientes
oncolégicos em
cuidados paliativos

Autores

OLIVEIRA, M. B. P
SOUZA, N. R;
BUSHATSKY, M.;
DAMASO, B. F. R,;
BEZERR, D. M,;
BRITO, J. A.

CUNHA, A. S.
PITOMBEIRA, J.
M

S.;
PANZETTI, T. N

FURTADO, M. E. M.
F.; LEITE, D. M. C.

LIMA, L. E. S;;
SANTANA, M. E,;
JUNIOR, A.J.S.C,;
VASCONCELOQOS, E.
V.

Ano de
publicacéo

2017

2018

2017

2019

Periédico

Escola Anna Nery

J. Health Biol Sci

Interface —
Comunicacao
Saude Educacao

Revista Online de
Pesquisa
Cuidado é
Fundamental

Os artigos apresentados passaram pela leitura criteriosa do seu conteddo na

integra, a fim de extrair informacgdes relevantes para compor esse estudo. O quadro

2 sintetiza as principais caracteristicas analisadas em cada um dos estudos

utilizados nessa metassintese:
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Quadro 2 — Descri¢do dos artigos selecionados na metassintese:

Titulo

Metodologia

Resultados do artigo com base na
questdao norteadora - Qual a
compreensao sobre cuidados
paliativos pelos familiares de
paciente em terminalidade ou fora
da perspectiva de cura?

Artigo 1

Atendimento domiciliar oncoldgico:
percepcdo familiares/cuidadores
sobre cuidados paliativos

Descritiva
exploratéria

Dar suporte necessario para o doente.
Dar conforto para a familia na hora da
morte.

Conforto psicoldgico, fisico.

Alivio da dor.

Artigo 2
Cuidado paliativo  oncoldgico:
percepc¢do dos cuidadores

Exploratéria
descritiva

Desconhece o termo.
Alivio da dor.
Minimizar o sofrimento.

Artigo 3

Cuidados paliativos sob a 6tica de
familiares de pacientes com
neoplasia de pulméo

Exploratéria

Desconhece o termo.
Minimizar o sofrimento.
Proporcionar qualidade de vida.

Artigo 4
Juntos  resistimos, separados
caimos: vivéncias de familiares
cuidadores de pacientes
oncolégicos em cuidados
paliativos

Descritiva

Dar conforto.
Dar suporte ao familiar.
Desconhece o termo.
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5.0 DISCUSSAO

A analise sistemética dos artigos selecionados na amostra final permitiu identificar
que alguns familiares que acompanham um doente em assisténcia paliativa
reconhecem os cuidados paliativos como sendo uma modalidade de atencéo focada
no alivio da dor e diminui¢do do sofrimento. Essa concepg¢édo estid em acordo com o
principal objetivo do cuidado paliativo que € o de prevenir e aliviar o sofrimento
humano, por meio da identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor
(MATSUMOTO, 2012, p. 26).

Promover a qualidade de vida e o conforto ao doente também foi identificado nos
estudos 3 e 4. Por se tratar de uma abordagem assistencial cuja finalidade néo € a
cura da doenca, nos casos de irreversibilidade e progressdo do agravo de saude,
prioriza-se, entdo, garantir a melhor qualidade de vida possivel ao doente, com
valorizac¢éo do conforto fisico, emocional e espiritual (ALVES, 2015).

O entendimento de que o cuidado paliativo € também reconhecer o familiar foi
observado nos artigos 1 e 4 , ao definir o termo como uma atencdo que busca
fornecer conforto para a familia na hora da morte do doente. Segundo Espindola
(2018), as familias devem ser incluidas nos cuidados paliativos a fim de buscar
adapta-las as situacdes de adoecimento e terminalidade dos seus parentes,
propiciando recursos emocionais para lidar com as alteracbes decorrentes do
processo de finitude.

Essa concepcao de que os cuidados paliativos também € assistir e cuidar da familia
€ pouco compreendida entre os familiares, pois nem sempre o0s profissionais
envolvidos abordam adequadamente esses individuos. Muitos profissionais deixam
de oferecer acolhimento aos familiares durante a doenga, no momento da morte
e/ou no enfrentamento ao luto, em virtude de diversos fatores que vao desde as
atribuicbes da rotina de trabalho, ou mesmo para evitarem o dialogo nessas
situagcdes (PRADO, 2018).

O desconhecimento sobre o conceito e finalidade do cuidado paliativo foi recorrente

nessa metassintese. Em trés dos artigos analisados emergiram expressdes que
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representam incompreensdo em relagcdo ao termo, como por exemplo, “ndo sei”,
‘ndo tenho ideia do que seja”. Esses resultados surpreendem por se tratar de
estudos realizados com familiares de pacientes 0s quais ja estavam inseridos na
assisténcia paliativa, e mesmo assim, ha um obscurantismo em relacdo a linha de
cuidados instituida. Esperava-se que, por seus entes receberem uma abordagem
paliativa, esses familiares tivessem algum entendimento da proposta de cuidados.

Para Silva (2012) a familia precisa ser mantida informada sobre o processo de
finitude do seu ente, sendo uma das necessidades do cuidado paliativo o
estabelecimento de uma comunicacdo clara e honesta entre profissionais e
familiares. Em situacbes de terminalidade, o ato de comunicar assume papel
fundamental do cuidado com a familia e torna-se um fator de satisfacdo familiar
(MONTEIRO, 2015). Uma comunicacdo bem estabelecida cria vinculos, diminui
ansiedades, esclarece aos familiares sobre a evolugdo da doenca e os prepara para

enfrentar a morte, minimizando sofrimentos.

O artigo 3 (FURTADO, 2017) aponta que a compreensdo do termo cuidados
paliativos pelos familiares € representativa da forma como as informacdes sao
repassadas a esses individuos, inferindo que a falta de entendimento pela maioria
dos participantes do estudo é em decorréncia da auséncia de uma acao
comunicativa. Ainda de acordo com Furtado (2017), acredita-se que a dificuldade da
equipe em comunicar sobre a abordagem paliativa pode ser devido ao
desconhecimento sobre a proposta do cuidado paliativo por esses profissionais.

A comunicacédo, principalmente aquela relacionada com diagndstico de doencas
progressivas e sem perspectiva de cura, é a mais dificil para o profissional de saude,
pois durante toda a sua formacédo académica, aprende-se a salvar vidas e a curar
agravos de saude, e ndo a lidar com a finitude (Silva, 2012). Dessa forma, é
frequente encontrar profissionais despreparados para repassar esse tipo de

informacgéo, chagando até a evitar em fazé-lo.

Nunes (2012) aponta que a atuacédo profissional deve apoiar-se na informacéo e na
comunicacdo como ferramentas terapéuticas na abordagem paliativa e também

ressalta que a medida que o familiar entende o cuidado paliativo passa a ter uma
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maior aceitacdo e satisfacdo com essa modalidade assistencial. Acredita-se que a
informacdo continua e acessivel a familia, possibilitada pelo ato comunicativo, € o
elemento essencial que permitira que esses individuos vivenciem o processo de

terminalidade da forma mais realista e tranquila possivel (SILVA, 2012).
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6.0 CONSIDERACOES FINAIS

E praticamente impossivel trabalhar com cuidados paliativos sem levar em
consideracdo o contexto familiar da pessoa doente. Em individuos com doencas
ameacadoras a vida, progressivas e fora de perspectivas de cura, a familia também

€ afetada pelo processo de adoecimento e terminalidade.

Essa metassintese identificou que, mesmo inseridos em situa¢des de progressédo da
doenca e finitude do individuo, muitos familiares ndo possuem compreensao sobre a
proposta de cuidados ofertada ao seu ente, inferindo-se o quanto o ato comunicativo
entre a equipe profissional e a familia ainda € precério, seja por desconhecimento do
proprio profissional sobre a abordagem paliativa, ou pela sua dificuldade em informar

diagnésticos e prognoésticos de doencas ameacadoras a vida.

Em contrapartida, concepc¢des de que o cuidado paliativo é ofertar conforto ao
doente e a familia, promover a qualidade de vida e o alivio da dor, com foco em
minimizar o sofrimento, também foram elencadas nesse estudo. Essas ideias vao ao
encontro das propostas pretendidas com a abordagem paliativa e reafirmam os

objetivos dos cuidados paliativos.
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