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RESUMO

Introdugio: O familiar cuidador de um paciente oncolégico exerce papel importante na assisténcia, sendo fundamental que os profissionais
de satide atuem efetivamente diante de suas necessidades e dificuldades, a fim de promover o desenvolvimento das competéncias de
cuidado. O estudo fornece contribuigoes significativas para uma melhor fundamentagio da assisténcia em enfermagem, com o intuito
de aprimorar a relagio entre teoria e a prética. Objetivo: Identificar as principais necessidades dos familiares cuidadores de pacientes
oncolégicos em cuidados paliativos e o papel do enfermeiro frente a essas necessidades. Método: Revisao integrativa da literatura com
artigos publicados em portugués, inglés e espanhol nas bases de dados PubMed, BDENE, LILACS e SciELO. Resultados: A amostra
final foi composta por 27 artigos, divididos em duas categorias: 1) A transigio para o cuidar — necessidades e habilidades dos familiares
cuidadores; 2) Atuagio do enfermeiro diante da transi¢io do familiar cuidador. Foi demonstrado que os familiares cuidadores precisam
se ajustar as demandas geradas pelo novo papel, sendo os enfermeiros os principais responsdveis por oferecer esse suporte, auxiliando-os a
desenvolver e dominar as respectivas habilidades. Conclusio: As evidéncias cientificas demonstram que o enfermeiro deve compreender
as experiéncias e necessidades dos familiares cuidadores diante de indmeras situagoes vivenciadas em sua trajetdria no cuidado, e fornecer
informagdes e orientagoes que favorecam o processo de tomada de decisio.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Cuidados de Enfermagem; Avaliagio das Necessidades; Papel do Profissional de Enfermagem;

Enfermagem Oncoldgica.

ABSTRACT

Introduction: The family caregiver of a cancer patient plays an important
role in providing care, it is essential that health professionals act effectively in
face of their needs and difficulties in promoting the development of caring
skills. The study provides significant contributions for enhanced nursing
care in order to strengthen the relationship between theory and practice.
Objective: Identify the main needs of family caregivers of cancer patients
in palliative care and the role of nurses in meeting these needs. Method:
Integrative literature review with articles published in Portuguese, English
and Spanish at the databases PubMed, BDENE LILACS, SciELO. Results:
The final sample consisted of 27 articles divided into two categories: 1) The
transition to care — care needs and skills of family caregivers; 2) Nurse’s
role in the transition of the family caregiver. It has been shown that family
caregivers have innumerous needs in view of their new role, with nurses
being primarily responsible for offering this support, helping them to master
these skills. Conclusion: Scientific evidence demonstrates that nurses must
understand the experiences and needs of family caregivers in face of several
situations experienced in their working journey, and provide information
and guidance that favors the decision-making process.

Key words: Palliative Care; Nursing Care; Needs Assessment; Nurse’s Role;
Oncology Nursing.

RESUMEN

Introduccién: El cuidador familiar del paciente con cdncer juega un
papel importante en el cuidado, siendo fundamental que los profesionales
de la salud actden eficazmente ante sus necesidades y dificultades para
promover el desarrollo de habilidades de cuidado. El estudio proporciona
aportes significativos para una mejor fundamentacién de la atencién de
enfermerfa, con el objetivo de mejorar la relacién entre teorfa y préctica.
Objetivo: Identificar las principales necesidades de los cuidadores
familiares de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos y el papel de
las enfermeras en la satisfaccién de estas necesidades. Método: Revisién
integradora, realizada en las siguientes bases de datos PubMed, BDENE
LILACS, SciELO, de articulos publicados en inglés, portugués y espafiol.
Resultados: La muestra final estuvo compuesta por 27 articulos, divididos
en dos categorfas: 1) La transicién al cuidado — necesidades de cuidado y
habilidades de los cuidadores familiares; 2) El papel del enfermero en la
transicién del cuidador familiar. Se demostré que los cuidadores familiares
tienen numerosas necesidades de cara a su nuevo rol, siendo las enfermeras
las principales responsables de ofrecer este apoyo, ayuddndoles a desarrollar
el dominio de las habilidades. Conclusién: La evidencia cientifica demuestra
que el enfermero debe comprender las experiencias y necesidades de los
cuidadores familiares ante numerosas situaciones vividas en su recorrido
asistencial, y brindar informacién y orientacién que favorezcan el proceso
de toma de decisiones.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Atencién de Enfermerfa; Evaluacién
de Necesidades; Rol de la Enfermera; Enfermerfa Oncolégica.
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INTRODUCAO

O aumento significativo dos casos de cancer, e seus
efeitos cronicos, motivou a necessidade de se pensar em
novas modalidades assistenciais para promover o cuidado
adequado & populagido. Com os avangos tecnoldgicos e
cientificos e as melhorias no diagndstico e tratamento, o
ndmero de sobreviventes do cincer tem se tornado cada
vez maior'.

O diagnéstico do cAncer, assim como o processo de
hospitaliza¢io, resulta em uma série de repercussées,
provocando alteragdes em toda a dinimica familiar,
com mudangas no cotidiano e aquisi¢do de novos papéis
sociais®. Dessa forma, considera-se que a familia do
paciente oncoldgico passa por um periodo de transicio,
no qual terd que exercer um novo papel como familiar
cuidador (FC). E nesse contexto que a abordagem dos
cuidados paliativos se mostra relevante, por sua capacidade
de promover uma melhor qualidade de vida aos pacientes
e seus familiares cujos diagnésticos sio de doengas
ameacadoras  vida, como as neoplasias malignas®.

Diante da relevincia dessa temdtica, a teoria das
transicoes, de Afaf Meleis?, foi selecionada como aporte
tedrico para o presente estudo. Esta inclui quatro conceitos
centrais: i) a natureza das transicoes; ii) as condigoes das
transi¢des; iii) os padroes de resposta; e iv) as intervengoes
de enfermagem. A conceptualizacio da transi¢io tem forte
influéncia na assisténcia de enfermagem, influenciando
positivamente os processos por meio de uma visdo ampla,
com prevengio, promogio e intervencio terapéutica de
cuidados’.

Os enfermeiros sdo profissionais que trabalham
diretamente no cuidado, mantendo uma relagao de
proximidade com situagdes de dor, morte e desesperanca
dos pacientes em fase final de vida e de seus familiares®. O
FC, por sua vez, exerce papel importante na assisténcia,
sendo fundamental que o profissional de satide estabeleca
uma relago positiva com o cuidador, pois isso influenciard
o desenvolvimento das competéncias de cuidado’.

O amparo aos FC envolve a observagio e o atendimento
de suas necessidades nesse novo papel social, buscando
prepard-lo e subsidid-lo para o enfrentamento de sua nova
rotina®’, tornando-o protagonista do cuidado.

Com os avancos da medicina houve um aumento
significativo de melhor prognédstico para o paciente
oncolégico, o que requer em muitos casos o cuidado
prolongado, no qual a familia passa a desempenhar um
papel essencial durante a hospitalizagio e quando esse
paciente recebe alta, retornando ao seu domicilio.

Logo, ao identificar as necessidades e habilidades
dos familiares cuidadores durante o processo de
cuidar, possibilita-se o desenvolvimento de estratégias

que favorecam o envolvimento do familiar dentro da
assisténcia, fortalecimento de vinculo e comunicacio
efetiva, para que este possa realizar um cuidado com mais
seguranca ¢ qualidade ao seu ente adoecido.

O estudo fornece contribuicdes significativas para uma
melhor fundamentagio da assisténcia em enfermagem,
com o intuito de aprimorar a relagdo entre teoria e prética.
Diante disso, esta pesquisa tem por objetivo identificar
as principais necessidades dos familiares cuidadores de
pacientes oncolédgicos em cuidados paliativos e o papel
da enfermagem em face dessas necessidades.

METODO

Revisdo integrativa, método que resume a literatura
existente empirica ou tedrica para fornecer uma
compreensio mais abrangente de um fendémeno
particular’®. A revisio foi elaborada seguindo as seis
etapas propostas por Mendes, Silveira e Galvao'': i)
identificacdo do tema e selecio da questao de pesquisa; ii)
estabelecimento dos critérios de inclusio e exclusio para
selecio das amostras; iii) identificacdo dos estudos pré-
-selecionados e selecionados; iv) categorizagdo; v) andlise e
interpretagao dos resultados; e vi) apresentagio da revisao.

Para auxiliar na identificagao de tépicos-chave e
na formulagio da questdo norteadora, foi utilizado o
acronimo PICo em que “P” referiu-se & populagio do
estudo (familiares cuidadores); “I”, 4 intervencao estudada
ou a varidvel de interesse (atuagio da enfermagem); e
“Co”, ao contexto (cuidados paliativos oncoldgicos).
Para nortear a pesquisa, elaborou-se a seguinte questio:
“Qual o papel da enfermagem perante as necessidades
dos familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos em
cuidados paliativos?”

As buscas foram realizadas nos meses de maio e julho
de 2023, nas bases de dados National Library of Medicine
(PubMed), Base de dados de Enfermagem (BDENF),
Literatura Latino-Americano e do Caribe de Informacio
em Ciéncias da Saude (LILACS), Scientific Electronic
Library Online (SciELO), a partir dos Descritores em
Ciéncias da Satde/ Medical Subject Headings (DeCS/
MeSH): “neoplasias”, “cuidados de enfermagem”,
“cuidados paliativos”, “cuidadores familiares”, “familiares
cuidadores” e “avaliacio das necessidades de cuidados
de satde”, nos idiomas inglés, espanhol e portugués,
utilizando os operadores booleanos “AND” e “OR”
adotados para a estratégia de busca (Quadro 1), a partir
de critérios de inclusio e exclusio.

Os critérios de inclusao foram: artigos completos
disponiveis gratuitamente nos idiomas inglés, portugués
e espanhol, publicados nos tltimos 10 anos (2013-2023),
que correspondessem ao objetivo do estudo e & questio
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Quadro 1. Bases de dados e estratégias de busca. Belém (PA),
Brasil, 2023

Bases de dados
BDENF

Estratégias de busca

(cuidados de enfermagem) AND
(neoplasias) AND (cuidados
paliativos) AND (familiares
cuidadores) OR (avaliagéo

das necessidades de cuidados
de saude) AND (cuidadores
familiares)

LILACS (cuidados de enfermagem) AND
(neoplasias) AND (cuidadores
familiares) AND (cuidados
paliativos) OR (avaliacéo das
necessidades de cuidados

de saude) AND (cuidadores

familiares)

SciELO (avaliag@o das necessidades de
cuidados de saude) OR (cuidados
de enfermagem) AND (cuidados
paliativos) AND (familiar

cuidador)

MEDLINE/
PubMed

(nursing care) AND (needs
assessment) AND (palliative care)
AND (family caregivers)

norteadora, delimitando a busca aos cuidados paliativos
oncolégicos em individuos adultos. J4 os critérios de
exclusao foram: artigos que nio correspondessem ao tema
ou objetivo propostos na pesquisa, artigos com temdtica
de cuidados paliativos pedidtricos, estudos incompletos e/
ou nio disponiveis gratuitamente; revisdes de literatura ou
bibliograficas e outras publica¢des como manuais técnicos,
monografias, teses e dissertagoes.

Posteriormente, para auxiliar na coleta e na apresentagio
dos dados, foi elaborado um quadro para simplificar,
resumir e organizar os achados, validado por Ursi'?,
contendo as seguintes informagoes: titulo, ano/pais, tipo
de estudo, objetivos, tamanho da amostra e principais

resultados (Quadro 2).

RESULTADOS

Foram encontradas 388 produgées por meio da triagem
inicial nas quatro bases de dados. A partir dos critérios
de inclusio e exclusao, foram removidas 279 produgoes.
Foram avaliados 109 artigos quanto 2 elegibilidade, sendo
excluidos ainda 47 artigos por duplicagio nas bases. Ao
todo, 62 artigos foram submetidos a leitura do titulo e
resumo para verificar a adequagéo a questdo norteadora e
objetivo da pesquisa, resultando na exclusao de 38 artigos,
em razdo da incompatibilidade com a temdtica. Restando
assim uma amostra final de 24 estudos (Figura 1).

O fluxograma mostrando o caminho percorrido paraa
selecio das publicacoes seguiu 0 modelo de recomendagio

Necessidades de Familiares em Cuidados Paliativos

do Preferred Reporting Items for Systematic Review and
Meta-Analyses (PRISMA)* (Figura 1).

A amostra final constituiu-se de 24 artigos, dos quais
17 (70,8%) foram encontrados na PubMed, quatro
(16,6%) na BDENE trés (12,5%) na LILACS, e na base
da SciELO nenhum artigo foi selecionado. Em relagio ao
idioma, 16 artigos foram publicados em inglés, sete em
portugués e um em espanhol (Quadro 2)'*?.

Em relagio as temdticas, os manuscritos evidenciam
questoes relacionadas as necessidades do FC ao cuidar
de um paciente oncoldgico. Necessidades de apoio
emocional e financeiro, falta ou dificuldade de acesso a
cuidados paliativos, além de falta de informacédes sobre
o cAncer e seus tratamentos, falta de treinamento formal
por meio da educagio em sadde, ¢ falta de apoio as
atividades préticas de cuidado, para que os FC possam
desenvolver tais habilidades de cuidados com qualidade.
Abordando ainda o papel dos enfermeiros como elo
principal na comunicagio entre equipe-paciente-familia,
e principais responsdveis pela promocio da educagio em
satde, envolvendo os FC no planejamento do cuidado e
na tomada de decisoes.

DISCUSSAO

ATRANSICAO PARA O CUIDAR — NECESSIDADES E HABILIDADES
DE CUIDADOS DOS FAMILIARES CUIDADORES

Apés o diagnéstico de uma doenca grave e ameagadora
de vida, a familia lida com medos e insegurancas, além da
necessidade de uma readaptagio na estrutura funcional
para que possa atender por completo as necessidades

338 De acordo com Meleis?, ao

do familiar doente
desempenhar novos papéis, os individuos passam por
processos de transi¢io. Nesse momento, surge a figura
do FC. Segundo a teoria’, a transigio vivenciada pelos
FC ¢ considerada do tipo situacional, pois inclui os
eventos que promovem mudancas ou redefini¢io de
papéis da pessoa.

Ao reconhecer que os FC sao um componente essencial
nos cuidados, amplia-se a necessidade de investigacio
dos problemas e necessidades por eles apresentados. As
necessidades serdo analisadas a partir da teoria de Meleis*
considerando os fatores condicionantes da transi¢io e as
terapéuticas de enfermagem.

As condigoes da transicio podem estar relacionadas a
fatores inibidores ou facilitadores da transi¢io, abrangendo
os desafios do processo de cuidar, as vivéncias pessoais,
da sociedade e comunidade em que estdo inseridos,
permeados pelas terapéuticas de enfermagem, que sdo
as agoes dos enfermeiros no cuidado e se concentram na
prevengdo de transi¢des nio sauddveis, promovendo a
percepgio de bem-estar®.
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Quadro 2. Quadro-sintese com a distribuicéo dos estudos selecionados, conforme titulo, ano/pafs, tipo de estudo, objetivos, tamanho da
amostra e principais resultados, 2023

Ano/

Titulo Pais Tipo de estudo Objetivos Tamanho da amostra Principais resultados
Comparar o perfil e as
diferengas nos resultados A ferramenta de avaliaco
de bem-estar dos familiares d idades d ¢
cwidadores de pessoas com € necessidades de suporte
. cincer cerebral com os de d? cvidados (C.SNAT) 'poderu
Exploring the_ sUpport pessoas com todos os outros | 500 pacientes com u"f(;ur Osgmﬁsm"ms d? .
needs_ of family . cdnceres que participaram diagnéstico de cdncer e saude 0 0 up?ur_sgu apolo @
caregivers of patients 2015/ Controle na infervencio CSNAT 20 cwidadores de necessidades individualizadas
with brain cancer using o randomizado por Ivengao » . . e exclusivas dos cuidadores
] > | Austrdlia e avaliar a viabilidade pacientes com céincer . .
the CSNAT: a comparative cluster do CSNAT como uma cerebral orimério familiares de pacientes com
study with other cancer infervengdo para idenificar P cincer cerebral, destacando
groups'* e abordar as necessidades tinda o Importdncia de
de anoio de familiares reconhecer e validar o papel do
wi dg dores de pessoas com cidador, fornecendo suporte
cincer cerebral em cuidados emocional e prético
paliativos domiciliares
0 profissional de enfermagem
Atuagdio da equipe de Conhecer a percepgdo de deve incluir a familia no plano
enfermagem sob a 2016/ Exoloratério familiares acerca da atvagdo | 17 familiares cvidadores | de cvidados especificos, de modo
Gtica de familiares de Brasil delslcrilivo da equipe de enfermagem | de pacientes em a compreender como vivenciam
pacientes em cuidados no atendimento a pacientes | cuidados paliativos 0 processo de morte e morrer, e
paliativos™ em cvidados paliativos como lidam com as dificuldades
advindas do cuidado
Examinar os efeitos de um
protocolo aprimorado de
Eg?tisvgl; ?rr:ﬂsir:]ced treinamento de cuidadores Aintervengdo melhorou
o %am on canc%r (Enhanced-CT) que significativamente a autoeficicia
Earg iver's self-efficac 2016/ Controle ensinou aos cuidadores 10 enfermeiros dos cvidadores para lidar com os
e %re dness. and Y| Estados Unidos | randomizado conhecimentos e habilidades sintomas de céincer dos pacientes
ps Eholo ical el para gerenciar os sintomas e seu estresse, bem como sua
ge)i/n 1 g dos pacientes e estratégias preparagfio para cuidar
g para gerenciar seu proprio
sofrimento psicoldgico
Examinar a afivoggo do 0s cuidadores desempenham um
Caregiver activation cidador durante cvidados | 45 enfermeiros de 52mlfﬁ:ﬂg;ﬁmﬂeﬂzéz'g?o
and home hospice 2017/ Observacional paliativos domiciliares cwidados paliativos, 60 importante ofender s suas
nurse communication in | Estados Unidos | prospectivo para pacientes com cincer | pacientes e 60 familiares port dad i
advanced cancer care'’ avangado cvidadores necessidades para garaniir que
eles fornecam cuidados de alta
qualidade
A comunicagdio, a informagdo e
a educagtio em sadde sdo pilares
bdsicos em cuidados paliativos.
Cartilha educativa para lab ih . léai A produgdo de materiais
acientes em cuidados Elaborar uma cartilha 30 pacientes oncolGgicos educativos é fundamental para
paden 2017/ - educativa para pacientes em cvidados paliativos, . . .
paliativos e seus Brasil Desritivo idados paliati 30 famili 50 a maior qualidade do ensino-
familiares: estratégias rosi em cuidados paliafivos amilares & -aprendizagem e da comunicafio
amriares: esHaiceg oncoldgicos e seus familiares | profissionais de sadde prendizagem e dd € ¢
de construgdo™® na assisténcia, infensificando
as orientagdes e informagdes
repassadas pelo profissional ao
paciente e seus familiares
Se faz necessdrio uma
Analisar a nercencio dos interveng@o as familias, a partir
A familia como enfermeiro': ucerpci da de uma abordagem cwltural
. Lo | 2018/ Exploratdrio A ™ . de cuidado, respeitando seus
integrante da assisténcia ] " participagio do familiar 10 enfermeiros .
Brasil descritivo valores e crengas, suscitando

em cuidado paliative™
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na assisténcia em cuidados
paliativos

ainda melhorias na comunicagdio
e repasse de informagdes entre
profissional-paciente-familia

continua
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Quadro 2. continuagdo

Factors associated with
family caregivers’
confidence in future
surrogate decision
making for persons with
cancer?

Informal caregiver
challenges for advanced
cancer patients during
end-of-life care in
Johannesburg, South
Africa and distinctions
based on place of death®

Validagdo de tecnologia
para autocvidado do
familiar cvidador de
pacientes oncoldgicos
paliativos domiciliares?

Assessment of caregiving
burden of family
caregivers of advanced
cancer patients and
their satisfaction with
the dedicated inpatient
palliative care provided
to their patients: a cross-
sectional study from a
tertiary care centre in
South AsiaZ

Family caregiver
descriptions of stopping
chemotherapy and end-
of-life transitions*

Autocvidado do
cwidador de adoecidos
em cvidados
paliativos oncolégicos
domiciliares®

2018/Estados
Unidos

2018/Africa
do Sul

2019/Brasil

2019/india

2019/Estados
Unidos

2019/Brasil

Transversal

Coorte retrospectivo

Metodoldgico

Transversal

Exploratério
descritivo

Descritivo

Identificar um conjunto
parcimonioso de fatores
infrapessoais e sociais
modificdveis associados a
confianga para tomar futuras
decisdes substitutas

Compreender melhor os
desafios dos cuidadores
informais no fim da vida

na Africa do Sul, tanto em
casa como em instalagdes de
infernamento

Validar o conteido de uma
cartilha para subsidiar o
autocuidado de familiares
widadores de pacientes
em cuidados paliativos
oncoldgicos domiciliares

Avaliar a sobrecarga do
widador e a satisfagdo

dos familiares cuidadores
de pacientes com céncer
avangado com os servigos de
cwidados paliativos prestados
em uma unidade dedicada
de inpatient palliative care
de um centro de cwidados
tercidrios na India, Sul da
Asia

Descrever as perspectivas
dos familiares cuidadores
sobre o Ultimo més de vida
de pacientes com céncer
avangado, parficularmente
se e como a quimioferapia
foi descontinuada e o efeito
da tomada de decisGo
dinica nas percepgdes dos
familiares cuidadores sobre
a experiéncia do paciente de
cwidados no fim da vida

Conhecer as necessidades de
autocvidado de familiares
cwidadores diante do
cwidado de adoecidos

em cuidados paliativos
oncolégicos domiciliares
propor estratégias a esses
cwidadores para a realizagdo
do autocvidado
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294 familiares
cwidadores

174 pacientes e 174
widadores

11 juizes especialistas,
divididos entre
enfermeiros e juizes de
outras dreas

211 familiares
widadores

92 familiares cuidadores

10 familiares cuidadores

0 suporte social e intrapessoal
pode ser um fator importante

na promogio da confianga do
cwidador em tomar decisdes
médicas e de sustentagdo da vida
para o paciente

Infervengdes de freinamento de
habilidades podem melhorar a
autoeficdcia e a fungdo fisica do
cwidador e reduzir o sofrimento e
a ansiedade

As tecnologias educacionais sio
importantes ferramentas nas
transformagGes ocorridas no
contexto familiar, fornecendo
informagdes importantes
baseadas nas reais necessidades,
promovendo melhor adesio ao
tratamento e mudanca

A importéincia de um plano
de cuidados abrangente e
personalizado, no qual

os enfermeiros podem
desempenhar um papel
fundamental no apoio aos
familiares cuidadores e no
fornecimento de cuidados
paliativos de qualidade,
fornecendo suporte adequado
aos familiares cuidadores e
avaliando regularmente a carga
de cuidado

0s cvidadores podem realizar
um melhor cuidado aos pacientes
se tiverem acesso a informagdes
daras e precisas sobre o que
esperar durante a fase final da
doenga, e se tiverem um plano
daro de cuidados paliativos

Aponta o papel da enfermagem
como promotora do
restabelecimento da sadde

dos individuos, incentivando

a implementaggo de prdficas
assistenciais e educativas que
valorizem o autocuidado,
prestando assisténcia de toda
equipe multiprofissional pautada
em toda unidade de cvidado

continua
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Quadro 2. continuagéo

What do family
caregivers know about
palliative care? Results
from a national survey?

Needs assessment for
Turkish family caregivers
of older persons with
cancer?’

Perspectiva de la
familia/cuidador sobre
el dolor cronico en
pacientes con cuidados
paliativos®

Increasing preparedness
for caregiving and death
in family caregivers of
patients with severe
illness who are cared

for at home —study
protocol for a weh-based
intervention®

Caregiving motivations
and experiences among
family caregivers of
patients living with
advanced breast cancer
in Ghana®

The role, impact, and
support of informal
caregivers in the delivery
of palliative care for
patients with advanced
cancer: a multi-country
qualitative study®

eTRIO trial: study
protocol of a randomised
controlled trial of online
education modules to
facilitate effective family
caregiver involvement in
oncology*

ﬁ?}!gﬁfsmdos Exploratério
2019/Turquia 5:‘::2;:‘:?”
2019/Cosa Rica | EXPOTME0
20%0/Suécia | Wenendiof
2020/Gana Fenomenoldgico
f]?]i]n/ dl;ligériu, Trun§ver§u|
Zimbdbue multinacional
Controle

2021/Austrdlia randomizado
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Verificar o nivel de
conhecimento dos cvidados
paliativos entre os familiares
cwidadores dos Estados
Unidos e descrever a
variagio demogrdfica na
consciéncia e nas percepgdes
dos cuidados paliativos

Avaliar as necessidades e
obter sugestdes que possam
informar a adaptagio

do modelo de cvidados
paliativos precoces baseado
em evidéncias ENABLE
(Educar, Nutrir, Aconselhar,
Antes que a Vida Termine)
para familiares cvidadores
turcos de pessoas idosas com
cdncer

Conhecer a perspectiva

do familiar cuidador no
enfrentamento da dor
cronica de seu ente querido
em cvidados paliativos

Descrever um profocolo

de estudo que aborde se
infervengdo baseada na
web pode ser utilizada

no contexto dos cuidados
paliativos para promover a
preparacio dos cuidadores
familiares para o cvidado e
a morte

Explorar e descrever as
motivagdes e experiéncias
de cvidado entre familiares
widadores de pacientes que
vivem com c@incer de mama
avangado

Compreender o papel,

o impacto e o apoio dos
widadores informais

de pacientes com céncer
avangado quando inferagem
com servicos de cidados
paliativos na Nigéria,
Uganda e Zimbdbue

Descrever um ensaio dlinico
randomizado que avalia

a eficdcia combinada de
novos médulos on-line de
educagio em comunicagiio
com cuidadores para: (1)
médicos oncoldgicos (eTRIO)
e (2) pacientes com céncer e
cidadores (eTRIO-pc)

45 enfermeiros de
widados paliativos, 60
pacientes e 60 familiares
cwidadores

25 cidadores e 25
pacientes

9 familiares cuidadores

200 familiares
cwidadores

15 familiares cuidadores

15 cuidadores informais

30 profissionais de
sadde (médicos e
enfermeiros oncologistas
e/ou hematologistas)

e 270 pacientes e
cwidadores separados
em 2 grupos (controle e
infervenggo)

Recomendam que esforgos
renovados de mensagens
publicas séio necessdrios

para esclarecer os servicos de
widados paliativos usando uma
abordagem centrada no paciente
e na familia

Destaca a importéncia de
fornecer suporte psicossocial

e educacional aos familiares
cwidadores, no qual a equipe de
enfermagem possa construir um
relacionamento de confianga com
eles, envolvendo-os no processo
de tomada de decisdo em relagdo
aos cuidados de seus entes
queridos

Destaca a importéncia da
comunicagio como recurso
terapéutico de suporte nas

crises dlgicas e a necessidade de
sensibilizar os profissionais de
sadde em prol de uma melhora
no subtratamento da dor crénica

0s profissionais de sadde podem
apoiar os cvidadores de cincer
de vdrias maneiras, induindo

o fornecimento de informages

e recursos sobre o cidado do
paciente, o suporte emocional

e psicolégico, a conexdo com
grupos de apoio e a coordenagiio
do cwidado com outros membros
da equipe de sadde

0s familiares cuidadores
possuem papel importante no
widado de pacientes com cdncer
de mama avangado. Necessitam
de treinamento e suporte
adequado, como informagdes e
recursos adequados para ojudd-
-los a realizar suas atividades de
cwidados com eficdcia

Intervencdes digitais podem
melhorar a comunicagdo

entre pacientes e prestadores
de cuidados, bem como a
necessidade de freinamento e
educagdio para os cidadores
informais e a importéncia do
apoio financeiro e emocional na
prestado de cvidados paliativos

0 desenvolvimento de um
programa de aprendizado
on-line baseado em evidéncias
poderd melhorar o envolvimento
e a gestdo de cuidadores no
contexto do cGncer, composto por
dois modulos: o médulo clinico e
0 mddulo do paciente/cuidador

continua
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Quadro 2. continuacdo

Factors associated with
carer psychological and
physical health during
end-of-life caregiving: an
observational analysis

of a population-based
post-bereavement survey
of carers of people with
cancer*

2021/Inglaterra

Priorities to improve
cancer caregiving:
report of a caregiver
stakeholder workshop®

2021/Estados
Unidos

The self-care practices

of family caregivers

of persons with poor
prognosis cancer:
differences by varying
levels of caregiver well-
being and preparedness®

2021/Estados
Unidos

Cuidados de familiares
as pessoas com feridas
neopldsicas malignas em
domicilio®

2022/Brasil

An exploration of family
caregivers’ health care
needs when caring for
patients with cancer in
the resource-challenged
context of west java,
Indonesia®

2023/Indonésia

Transversal
retrospectivo

Exploratério
descritivo

Transversal

Exploratdrio
descritivo

Transversal

0 objetivo do estudo foi
testar pela primeira vez o
impacto potencial de um
conjunto abrangente de
varidveis observdveis na
sadde do cvidador durante
o cwidado no final da vida
dentro de uma amostra

de cuidadores de base
populacional

Resumir as recomendagdes
dos cvidadores para a
investigacdo e as prioridades
dinicas no cvidado do céncer

Descrever as prdticas
espeificas de autocuidado
de cvidadores familiares

de individuos com céincer
avangado e determinar a sua
associagtio com o bem-estar
do cuidador e a preparagdo
para cuidar

Conhecer como os cuidadores
de pessoas com feridas
neopldsicas malignas
realizam o cuidado em
domicilio

Estabelecer as necessidades
dos familiares cuidadores
ao prestarem cuidados
informais a familiares

com cdncer no contexto de
recursos escassos de Java
Ocidental, Indonésia

Necessidades de Familiares em Cuidados Paliativos

1.504 cuidadores
familiares

15 cuidadores informais

294 familiares
cwidadores

7 familiares cvidadores

220 familiares
widadores

As infervencdes para apoiar os
familiares cvidadores devem
abordar as necessidades
espeificas dos cvidadores, como
fornecer cuidados de alivio,
aconselhamento e outros servigos
de suporte. Além disso, as
intervengdes devem se concentrar
na manutenco de outras
atividades e no relaxamento
para ajudar a reduzir a carga de
widado

Recomenda a integragdo do
widador na prestagdo de
widados de saide ao paciente,
com foco na saide e bem-estar
dos cuidadores e intervengdes
que reduzam o estresse do
cwidador, como programas de
mentoria entre pares

0s prestadores de cuidados de
sadde e os servicos de apoio aos
widadores familiares devem
mudar de um paradigma
centrado na doenga e na
sobrecarga para outro centrado
na sadde e no bem-estar

0s familiares cuidadores
vivenciam o sofrimento,
discriminaggo e sentimento

de inseguranca no cuidado.
Necessitam do apoio dos servicos
de saide e dos profissionais,
muito além dos procedimentos
préticos/técnicos, compreendendo
a importéncia do acolhimento,
empatia e respeito

Reforga a autonomia do
enfermeiro oncoldgico, nos
servicos ambulatoriais e as
necessidades emergentes por
meio de visitas remotas ou
domiciliares

O papel do FC de um paciente oncoldgico em cuidados
paliativos demanda a realizagio de multiplas tarefas, entre
elas, o gerenciamento dos sintomas, administracio de
medicamentos, coordenacio de cuidados, execucio de
tarefas domésticas e apoio emocional e fisico aos pacientes,
informagées encontradas na maioria dos estudos.

Essas agoes sao inerentes as propriedades da transi¢ao?,
como a consciéncia/percep¢ao do novo papel, o
envolvimento ou compromisso e as mudangas percebidas
apds a transi¢io para o papel de cuidador. Para Meleis et
al.%, o nivel de consciéncia influencia no compromisso de
cuidar e vice-versa. Quanto maior consciéncia o FC tem
sobre o progndstico do ente cuidado, maior serd o seu
envolvimento na tarefa de cuidar.

Quanto aos desafios e dificuldades enfrentados
pelos FC, os estudos evidenciam que estes podem
sentir tensdo por causa do fardo de cuidar de alguém
altamente dependente de seu apoio e precisam de
adequado treinamento e educagio para melhorar as
habilidades de cuidado, tanto praticas quanto emocionais,
incluindo habilidades de comunicagio, gerenciamento
de sintomas, cuidados com a pele e nutrigao dos

16,17.22-24.28-32.35.36_administragio de medicamentos

pacientes
e cuidados com feridas também foram mencionadas nos
estudos!719-23:2427-31.3435 Hegas habilidades sio intimamente
relacionadas a autoeficicia e melhor tomada de decisoes.

O novo papel provoca necessidades de informagao,

emocionais, psicoldgicas, priticas e de comunicagio
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Figura 1. Fluxograma de busca e selecdo dos artigos nas bases de dados. Belém (PA), Brasil, 2023

Fonte: Adaptado de PRISMA®.

efetiva para lidar com o estresse ¢ as demandas do
cuidado!??2427-313437 " Essas necessidades pessoais, se
forem adequadamente atendidas, podem ser consideradas
como fatores facilitadores da transicio’, entendendo a
influéncia que causam no dominio de habilidades e assim
na transi¢io de forma sauddvel.

Os achados apontam que a falta de preparacio
adequada e treinamento para melhorar as habilidades
dos FC podem influenciar negativamente no seu préprio

bem-estar e na capacidade de cuidar, ocasionando as

14,21,23,31-33,35 e a falta C].C
23,24

sobrecargas emocional e fisica
comunicagio efetiva com a equipe de satde****. Fatores
que podem ser inibidores de uma transicio, uma vez que,
para Meleis et al.#, quanto maior a preparagio e a informagio,
maior a habilidade de cuidado, facilitando a experiéncia de
transicio e influenciando-a de forma sauddvel.

\

Quanto aos fatores condicionantes 3 comunidade
e sociedade?, os estudos evidenciam a necessidade de
apoio de ordem social e intrapessoal®®* %%, acesso
a recursos de satde e servicos de cuidados paliativos
de qualidade!”?#2¢3233 bem como programas de
1617303237 'para suporte aos FC,

condi¢des que podem facilitar o processo de transicio.

atendimento domiciliar

Além disso, os estudos destacam a importincia de
programas de intervengo social governamentais®, de
envolvimento da comunidade local e de lideres religiosos

na prestagdo de cuidados paliativos ¢ no apoio aos
cuidadores®.

Para o estudo de Dionne-Odom, Ornstein e Kent®®,
os cuidadores familiares desempenham papel critico na
prestagio de cuidados de satide didrios e outras tarefas,
desde o diagnéstico até o final da vida. O que corrobora o
estudo de revisdo narrativa®, que analisou as necessidades
¢ habilidades dos familiares cuidadores de pacientes com
cancer tordcico.

Entre os pontos importantes do estudo®, identificou-
-se a importncia de integrar cuidados paliativos precoces
no tratamento, a fim de melhor gerenciar os desafios
associados a doenca, melhorando a qualidade de vida
tanto dos pacientes quanto dos cuidadores, uma vez que
os cuidados paliativos no se limitam apenas aos cuidados
no final de vida®, mas devem ser integrados & abordagem
de tratamento desde o diagnéstico por sua capacidade de
promover bem-estar e qualidade de vida.

Assim, a prepara¢do e o conhecimento durante uma
transi¢do e a utilizagdo de estratégias que possam ser
utilizadas no decorrer do processo tendem a facilitar a
experiéncia de cuidar no contexto dos cuidados paliativos
oncoldgicos®. A identificagio dos efeitos e impactos dessas
necessidades no processo de transi¢do para o cuidar é
fundamental na assisténcia prestada por enfermeiros,
pois, ao serem trabalhadas no intuito de aperfeicoar as
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habilidades, pode-se aprimorar o cuidado prestado e
assim favorecer a melhor qualidade de vida dos pacientes
e seus FC.

Em resumo, a transi¢io ocorre de forma sauddvel
quando os individuos demonstram maestria das
habilidades de cuidado — dominio dos comportamentos
necessérios diante do novo papel. De acordo com Meleis
et al.%, a maestria resulta de uma mistura de habilidades
anteriores com habilidades adquiridas com as experiéncias
vivenciadas no curso da transi¢io. Ou ainda, ser nio
sauddvel ou ineficaz, quando é marcada pela dificuldade
na compreensio do papel, nio ocorrendo o dominio para
gerenciar a nova condigio de forma adequada.

Desse modo, os enfermeiros sio facilitadores de um
processo de transicio sauddvel, e possuem papel essencial
nos momentos iniciais, visto que ¢ pouco provivel que
essa capacidade de maestria ocorra no inicio da vivéncia
da transicdo de um individuo®'. Diante dessa perspectiva,
a préxima categoria aborda o papel dos enfermeiros diante
das necessidades aqui evidenciadas.

ATUAGAO DO ENFERMEIRO DIANTE DAS NECESSIDADES DO
FAMILIAR CUIDADOR

As terapéuticas de enfermagem* podem ser entendidas
como as atividades e agoes realizadas pelos enfermeiros
com o intuito de facilitar o processo de transi¢io e, assim,
alcangar uma melhor condicio de satide € maior bem-estar.
Para Schumacher e Meleis®, intervengoes de enfermagem
direcionadas aos FC desenvolvem a capacitagio de
habilidades e fornecem suporte quando necessério. Sendo
assim, as terapéuticas de enfermagem devem concentrar-se
na prevenco das transi¢des nao sauddveis, promovendo a
percepgao de bem-estar e as orientagoes necessdrias para
o dominio do novo papel®'.

Os estudos mostram que os enfermeiros precisam estar
cientes das necessidades e das preocupagoes dos cuidadores
para fornecer cuidados de qualidade e eficazes'’?,
e no fornecimento de intervencoes, como educacio
sobre cuidados préticos do dia a dia, aconselhamento
e encaminhamento para servi¢os de apoio quando
necessdrio®”?. Os enfermeiros auxiliam, ainda, no ensino
de procedimentos técnicos ligados as necessidades do diaa
dia, promovem uma escuta atenta'’, fornecem estratégias
para o gerenciamento de estresse dos FC'®!72324325 ¢
habilidades de comunicagio!417:23242829.31.32,

O reconhecimento das experiéncias vivenciadas pelos
FC corresponde a um dos pilares da teoria das transicoes®,
atribuindo aos enfermeiros a responsabilidade de
desenvolver intervengoes que respondam as necessidades
perante o processo de transi¢do. Os enfermeiros podem
influenciar processos de transigio se a sua prética for
centrada na pessoa e nas suas necessidades reais, devendo

Necessidades de Familiares em Cuidados Paliativos

contemplar os aspectos fisicos, psicolégicos e espirituais
dos familiares cuidadores?!.

Dentro dos cuidados paliativos, existem principios
que regem a abordagem e um deles refere-se a “oferecer
um sistema de suporte para auxiliar os familiares durante
a doenca do paciente e a enfrentar o luto™, com foco
nas necessidades apresentadas. Tal principio reflete a
importincia de identificar e sanar as dvidas e necessidades
desses FC, para que realizem o cuidado de forma assertiva
e consigam encontrar estratégias de enfrentamento ao luto,
como reforcado nos estudos desta revisao'”*"*33,

O que corrobora o estudo realizado na Indonésia®, que
aponta o desenvolvimento de intervengoes de cuidados
paliativos liderados por enfermeiros para atender as
necessidades dos cuidadores familiares de pacientes com
cAncer em vdrias dreas. O estudo sugere ainda que “os
enfermeiros oncolégicos podem abrir ambulatdrio para
consulta, treinar a familia, monitorar o progresso e as
necessidades emergentes por meio de visitas remotas
ou domiciliares”™, com o intuito de promover melhor
qualidade de vida, respeitando as necessidades ¢ as
capacidades dos pacientes e seus FC.

Outras evidéncias® inferem que as intervengoes de
enfermagem possuem efeitos benéficos para os FC de
pacientes com cincer, com um papel fundamental na
melhoria da preparagio, a partir de uma perspectiva
holistica. O fornecimento de treinamento e orientagio
envolve-os no processo de tomada de decisao em relagio
aos cuidados de seus entes queridos, ajudando os FC a
tomar decisoes informadas?*?"323,

A maioria dos estudos sugere o fornecimento de
informag6es e educacio sobre o cuidado pritico, patologia
da doenga, sintomas mais comuns, progndstico e opgoes
de tratamento, gerenciamento de sintomas, incluindo
o conhecimento sobre terapias nio farmacoldgicas
para alivio da dor, cuidados com a medicagio, a fim
de reduzir as complicagoes decorrentes da evolugio da
doenga, cuidados com a pele, higiene pessoal, nutri¢do e
hidratagio14—18,21—24,27—33,38‘

Uma reviso integrativa® evidenciou que a informagio
de forma clara e objetiva é uma das principais ferramentas
de apoio que os profissionais de satide podem oferecer aos
familiares no periodo de hospitalizagio, a fim de facilitar
a compreensio da situacio de satide da pessoa cuidada.
Logo, a comunicagdo com o paciente e seus familiares
deve ter tais atributos e ser compreensiva, respeitando
sempre a autonomia dos individuos, valorizando suas
crengas e valores, buscando compreender suas dificuldades
e necessidades de adaptacdes as novas situacdes que geram
instabilidade.

Tais orientagdes necessitam ser de ficil compreensio,
entendendo que a educagio em sadde favorece um cuidado
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seguro, facilitando assim a transi¢io para o novo papel.
Nesse sentido, as tecnologias educacionais surgem como
ferramentas importantes que auxiliam estes profissionais
no fornecimento de informagées, promovendo melhor
adesao as praticas seguras e mudanga de comportamentos,
como evidenciam os estudos'®??. Para Varela et al.’,
a utilizacdo de tecnologias educativas voltadas as reais
necessidades da nova condigdo desse familiar enquanto
cuidador possibilita maior qualidade do ensino-
-aprendizagem e da comunicagao na assisténcia em satde.

Reforcando os achados nos estudos de Alavariza et al.?’
e Grande et al.*, a falta de comunicagdo e compreensio
entre os pacientes, cuidadores e profissionais pode levar a
decis6es inadequadas de tratamento e a uma diminui¢io
da qualidade de vida para pacientes ¢ cuidadores.

Desse modo, hd uma necessidade crescente de
assegurar ao paciente e a0 FC a adogao de prdticas que
possam propiciar um cuidado integral e humanizado,
considerando todo o contexto em que o paciente
se encontra e como se dd a sua dinimica e relagio
familiar. O enfermeiro atuante em cuidados paliativos,
ao promover assisténcia integral e acolhedora ao
paciente e seus familiares, com préticas humanizadas e
comunicagio efetiva, auxilia esses familiares cuidadores
no enfrentamento dos desafios inerentes ao cuidar.

Portanto, aos enfermeiros, cabe reconhecer a
importancia dos familiares cuidadores e fornecer suporte
e treinamento adequados para ajudd-los a lidar com os
desafios do cuidado de pacientes oncoldgicos em cuidados
paliativos, auxiliar na prestagio de cuidados por meio de
preparagio e suporte, acesso a recursos € servi¢os praticos
e psicossociais e integracio de cuidados paliativos precoces
no plano de tratamento.

Como limitacio do estudo, tem-se 0 ndmero de bases
de dados selecionadas para a busca, o que nao interfere,
contudo, nos resultados obtidos, visto o nimero de artigos
selecionados para a discussio. Portanto, ao acrescentar
outras bases de dados e combinacées de descritores em
estudos futuros, aumenta-se a chance de novos achados
com maiores niveis de evidéncia e novas contribuigoes a
comunidade cientifica.

CONCLUSAO

Ao experienciar uma transi¢io para o papel de cuidador
de um paciente oncoldgico, os familiares se deparam com
sentimentos como medo, angustia e sofrimento. Isso
acarreta mudancas em toda a dindmica familiar, além da
necessidade de uma readaptacio do papel na sociedade
e da aquisicao de habilidades de cuidados. Sao diversas
necessidades, como informacionais, praticas, emocionais
e psicoldgicas, reforcando a importincia da atuagio do

enfermeiro diante da temdtica, enquanto facilitador do
processo de transicio.

O presente estudo evidenciou que o enfermeiro deve
compreender as experiéncias e necessidades dos FC diante
das inGimeras situacoes vivenciadas em sua trajetéria
no cuidado, fornecendo informagées e orientagoes que
favorecam o processo de tomada de decisdo no cuidado, no
qual paciente e FC recebam uma assisténcia que promova
bem-estar ¢ melhor qualidade de vida, como preconizam
os cuidados paliativos.

A utilizagio de um modelo tedrico para a compreensio
dos resultados possibilitou aprofundar a discussao em torno
de um tema tao importante dentro dos cuidados paliativos
oncolégicos, permitindo o reconhecimento do papel do
enfermeiro por meio de uma visdo holistica do processo
de cuidar, bem como o fortalecimento do debate na
comunidade cientifica, aprimorando a relagio entre teoria
e prética. A identificagio de fatores facilitadores e inibidores
da transicdo poderd servir de subsidio para o planejamento
de intervencdes de enfermagem que promovam um cuidado
integral e humanizado destinados ao FC.

Outros estudos podem melhor destrinchar rtais
intervengoes de enfermagem realizadas na assisténcia
oncolégica paliativa, com vistas a identificar as melhores
alternativas que possam transmitir informacao e
preparagdo para a aquisicdo de novas habilidades de
cuidado, favorecendo um plano de cuidados de acordo
com as reais necessidades do FC que envolva desde o
diagndstico, desospitalizagio e cuidados na fase de final
de vida até o luto.
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