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RESUMO

Cuidados paliativos referem-se aos cuidados sem fins curativos. Este conceito
atualmente tem sido cada vez mais abordado para os profissionais da area da
salde e para o psicdlogo, principalmente, a importancia desse tema esta
geralmente ligada a pratica em algumas clinicas ou em hospitais. Poucos estudos
se preocupam com as necessidades do familiar ou cuidador. Esse estudo
objetivou realizar um levantamento bibliografico em dois sites de busca de
artigos cientificos sobre o tema cuidado paliativo e apoio psicologico ao familiar.
Foram analisados artigos de dois bancos de dados on-line, Scielo e Pubmed, com
o tema cuidado paliativo, publicados entre 2005 a 2012. No Scielo foram
encontrados apenas 12 artigos com o tema cuidado paliativo e, do total, apenas 1
enfatizava o familiar. O Pubmed dispunha de um ndmero superior, sendo
encontrados 94 publicados no mesmo periodo. Portanto, sdo necessarios estudos
futuros sobre os cuidados no fim da vida, principalmente para o apoio ao
familiar/cuidador.

Palavras-chave: Cuidado paliativo; Cuidador; Familiar; Psicologia.

ABSTRACT

Palliative care refers to care without healing purpose. The concept of palliative
care is now being increasingly approached for health professionals and the
psychologist, especially the importance of this issue is generally linked with the
practice in some clinics or hospitals. Few studies are concerned with the needs of
the family or caregiver. This paper aimed to actualize a literature search in two
sites of scientific articles on the topic palliative care and psychological support to
family. It was analyzed articles two databases online, SCIELO and Pubmed, with
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the theme of palliative care and only the articles published from 2005 to 2012
were considered. In Scielo were found only 12 articles with the theme palliative
care and only one emphasized the family. The Pubmed had a higher number, it
had find 94 published in the same period. Future studies are needed on care at the
end of life, especially to support the family/caregiver.

Key-words: Palliative care; Caregiver; Family; Psychology.

1- INTRODUCAO

Atualmente muito tem se discutido sobre
procedimentos adotados no tratamento das
enfermidades humanas especialmente  as
denominadas doencas terminais. Neste sentido,
dentre as tentativas de minimizar o ‘sofrimento’
ocasionado por tais enfermidades, os cuidados
paliativos tém por finalidade aliviar a dor, com
ética e principalmente com dignidade para o
paciente que apresenta uma doenca terminal
(SADOCK; SADOCK, 2007; WEIN; PERY;
ZER, 2010). O numero de doengas cronico-
degenerativas tem aumentado em decorréncia
do aumento populacional (QUINN, 2008,
GUIMARAES; LIPP, 2011). Ainda segundo os
pressupostos acima, a doenga terminal causa
vulnerabilidade por tornar consciente a nogao de
finitude da vida, a qual tende a ocasionar
aprofundando na relagdo médico-paciente
(SILVA; MENDONCGCA, 2011).

Nesse contexto, cuidados paliativos sdo
descritos como estratégias de intervencdo em
doencas consideradas terminais. Configura-se
nestas estratégias uma figura importante e que
por vezes aparece em segundo plano durante
esse processo é o familiar, que passam por um
periodo de dificuldades em aceitar a doenca,
lidar com a morte, 0 luto e a0 mesmo tempo
encontrar ‘forgas’ e/ou estratégias psicologicas e
emocionais para confortar 0 paciente
(ASTUDILLO; MENDINUETA; LARRAZ,
2002). Cabe mencionar que a equipe
multidisciplinar também deve colocar o familiar
em evidencia e fornecer o apoio necessario, seja
no fortalecimento emocional ou com
informacdes sobre a doenca como parte dos
procedimentos a serem adotados, ou seja, tais

membros merecem especial atencdo em
decorréncia do contexto ao qual estdo inseridos
(ASTUDILLO; MENDINUETA; LARRAZ,
2002). Em outro apontamento, Sadock e Sadock
(2007) referem-se que, ao falar sobre os seus
sentimentos, medos e aflices, tanto o familiar
quanto o paciente tendem a entender o processo
da doenga, bem como a possibilidade do estado
de terminalidade e o0s processos e
procedimentos de intervengéo.

Alguns trabalhos descritos na literatura apontam
que o cuidado paliativo estd associado no
tratamento de doengas oncoldgicas. Contudo
para qualquer patologia com diagnéstico
irreversivel e fatal os cuidados paliativos podem
e devem ser oferecidos (SAND; STRANG;
MILBERG, 2008; SILVA; HORTALE, 2006;
WEIN; PERY; ZER, 2010). Guimaraes e Lipp
(2011) realizaram uma pesquisa qualitativa e
quantitativa com 10 cuidadores familiares que
vivenciavam o luto iminente com seus pacientes
que apresentavam doenca terminal,
especificamente com doenga oncoldgica. Os
resultados apontaram que os familiares tinham
niveis de estresse elevado e sofriam com
mudancgas que interferiam em sua qualidade de
vida. A pesquisa evidenciou que a qualidade de
vida do familiar mudava quanto este renunciava
as suas atividades, (como ir a igreja, passar um
tempo com os seus filhos, viajar, entre outros)
em fungdo do cuidado com o paciente com
doenca terminal. A dificuldade do cuidado era
maior com o aumento da dependéncia nas
atividades de vida didria do paciente
(GUIMARAES; LIPP, 2011).

E consideravel que o familiar possa apresentar
também sentimentos negativos, como culpa por
acreditar que o paciente ndo esteja recebendo o
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tratamento  adequado; sentimentos  de
impoténcia na melhora, entre outros, ja que a
doenca ndo tem cura e os procedimentos
interventivos na doenca ndo criaram e/ou
propiciaram reversdo do quadro do paciente
(MILBERG & STRANG, 2011). Além de lidar
com um amplo aspecto de sentimentos e
emoc0Oes que muitas vezes sdo negligenciados, o
familiar proporciona toda a assisténcia ao
paciente, seja com 0 manuseio de medicacdes,
procedimentos diversos como troca de curativos
ou até mesmo conversando com a equipe de
salide de modo a seguir as instrucdes recebidas
(SADOCK & SADOCK, 2007). Neste sentido,
é importante salientar que o ideal seria que o
familiar ou cuidador recebesse
concomitantemente ao cuidado paliativo do
paciente com doenca terminal, assisténcia
psicoterapica a fim de ajudar a lidar com
sentimentos como culpa e luto antecipado bem
como propiciar melhores condigdes de atuagéo
junto ao paciente (SADOCK & SADOCK,
2007).

Sales e Alencastre (2003) apontam que a familia
também sofre profundamente com toda a
situacdo da doenca terminal, o que afeta
também  seus aspectos  psicoldgicos e
emocionais, provocando inclusive sentimentos
de dor e sofrimento com as tomadas de
decisbes. Wotton, Borbasi e Redden (2005)
sugerem que, além do trabalho psicoterapico, o
familiar deve procurar desenvolver seus
aspectos de espiritualidade/religiosidade com a
equipe de salde. Alguns trabalhos ainda
acrescentam que uma boa comunicagdo entre
familiares e equipe de salde sobre a evolucéo
da doenca facilita as decisbes com relagcdo aos
cuidados (REYNOLDS; HENDERSON;
SCHULMAN; HANSON, 2002; WILKES;
WHITE, 2005).

Tendo como os pressupostos acima descritos e a
partir da revisdo realizada verifica-se a
importdncia deste tipo de intervencdo aos
pacientes que sofrem doencas terminais bem
como as pessoas envolvidas em seu cuidado,
considerando a gravidade tanto dos quadros

clinicos, como dos problemas que podem
acometer os  cuidadores que  estdo
constantemente expostos a esse tipo de situacao.
De acordo com as consideracfes expostas, 0
estudo do tema se torna pertinente a revisao da
literatura.

2- METODO

Para a realizacdo desse estudo, foi feita uma
busca on-line em duas bases de dados (Scielo e
Pubmed), sobre o tema cuidado paliativo,
aspectos psicolégicos e familiar/cuidador. Os
textos foram pesquisados primeiramente no
Scielo com as seguintes palavras-chave:
“cuidado paliativo”; “aspectos psicoldgicos”;
“familiar”; “cuidador”. No Pubmed as palavras
combinadas  foram: “palliative  care”;
“caregiver”; “family”; “psychology”. Como
critério de inclusdo, foram selecionado apenas
0s artigos mais recentes, publicados nos Gltimos
7 anos, ou seja, pesquisas e estudos publicados
entre 2005 e 2012. Para as pesquisas nas bases
de dados, tanto do Scielo quanto do Pubmed,
foram consideradas apenas aquelas palavras-
chave encontradas no titulo do artigo.

3- RESULTADOS

Os resultados na busca pelo site Scielo no
periodo descrito anteriormente  revelaram
poucos estudos, como demonstrado na Tabela 1.
Do total de artigos encontrados, apenas um
enfocava a preocupacdo com o familiar,
publicado em wum periédico da éarea de
enfermagem. A pesquisa no site do Pubmed
evidenciou um nimero maior com a palavra-
chave “cuidado paliativo” (palliative care) com
6751 artigos encontrados em periodo ndo
estabelecido. Ao realizar 0 mesmo levantamento
no periodo determinado, ou seja, no periodo
entre 2005 a 2012, foram encontrados 3981
artigos e relatos de pesquisa publicados
conforme demonstrado na Tabela 1.
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Tabela 1: Pesquisa na base de dados do site Scielo e Pubmed com as palavras-chave sobre o tema cuidado

paliativo com enfoque no familiar/cuidador.

Palavras-chave / Key-words

NUmero de artigos

Artigos recentes

encontrados
Scielo
“Cuidado” e “Paliativo” 12 12
“Cuidado” e “Paliative” e “Familiar” 2 2
“Cuidado” e “Paliativo” e 0
“Cuidador”
PubMed
“Palliative care” 6751 3981
“Palliative care” e “Family” 148 94
“Palliative care” e “Caregiver” 16 9

Tanto para o levantamento bibliogréfico na base
de dados do Scielo quanto para o Pubmed, as
palavras-chave foram arranjadas de uma
maneira a fornecer maior especificidade para a
busca. E importante ressaltar que somente com
as palavras “cuidado” e “paliativo”, no Scielo
foram encontradas 12 publica¢fes. Quando as
palavras foram agrupadas como no caso de
“cuidado”, “paliativo” e “familiar” apenas dois
artigos foram encontrados, porém foram os
mesmos artigos observados quando se digitou
apenas “cuidado” e “paliativo”. Nao foram
encontradas publicacbes para as palavras
“Cuidado” e “Paliativo” e “Cuidador”, e
“Cuidado” e “Paliativo” conforme demonstra a
Tabela 1. No levantamento realizado no
Pubmed apenas com a palavra-chave “Palliative
care” ndo resgatou nenhuma publicacdo. Ja com
as palavras “palliative care”, “palliative care” e
“family” e “palliative care” e “caregiver” a
recuperacdo foi maior conforme se observa na
Tabela 1.

As pesquisas de Milberg e Strang (2011) e Silva
e Acker (2007) descrevem o0s sentimentos
manifestados pelo familiar e a importancia de
receber um suporte psicoldgico nesse processo,
e reforca os apontamentos realizados pela OMS
(1990). Silva e Acker (2007) referem-se ainda
que o cuidado do familiar para com o paciente
com doenca terminal ¢ ‘inundado’ por diversos
sentimentos tais como gratiddo, culpa, apego,

medos e, principalmente, muitos conflitos e
merecem especial atencao.

Com relacdo as experiéncias vivenciadas pelos
familiares e cuidadores, alguns estudos apontam
para 0 apoio da equipe de salde no
esclarecimento da doenca e acompanhamento
do familiar mesmo depois do falecimento do
paciente  (MILBERG; STRANG, 2011;
PACHECO, 2004, SAND; STRANG;
MILBERG, 2008). Em um estudo com familias
que tiveram o6bito do paciente, em um periodo
de até 9 meses depois do falecimento, Milberg e
Strang (2011) verificaram que os indices de
sentimentos de impoténcia e desamparo foram
baixos devido ao suporte emocional dado ao
familiar pela equipe de saude.

Estudos apontam que ndo apenas 0s sentimentos
negativos devem ser o foco da preocupagdo com
os familiares e cuidadores, mas também os
sintomas fisicos como dores de cabeca, tenséo
muscular, alteracdo no apetite dentre outros
(MILBERG; STRANG; JAKOBSSON, 2004;
SYREN, SAVEMAN: BENZEIN, 2006). Neste
aspecto, Syrén, Saveman e Benzein (2006)
consideram fundamental analisar as percepgdes
e sentimentos dos familiares para o
desenvolvimento de programas de apoio ao seu
bem-estar e consequente qualidade de vida.
Além de culpa, luto, conflitos e sintomas
fisicos, alguns sintomas psicoldgicos podem
surgir, como ansiedade e depressdo, presentes
mesmo depois do falecimento do paciente
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(SYREN, SAVEMAN; BENZEIN, 2006). No
sentido de contribuir com o alivio do estresse
dos familiares, Jones e Browning
(2009) evidenciam a importancia da arte terapia
associada a assisténcia psicolégica como uma
das estratégias aplicadas nesta populag&o.

Guimardes e Lipp (2011) observaram que o
cuidar possui uma conotacdo de “obrigacdo”
para o cuidador, como se ndo houvesse outra
opcdo, carregando o sentido de uma funcéo
exaustiva. Verificou-se que o cuidado também
apresenta o significado de amor pela vida. Outro
ponto encontrado na pesquisa foi que muitos
dos cuidadores evidenciaram que tentam atender
as necessidades do pacientes, porém ndo estdo
aptos para suprir tais necessidades. O apoio ao
familiar que é o responsavel principal pelo
cuidado se torna fundamental para a qualidade
de vida e qualidade do cuidado. A falta de
estrutura social, econdémica e principalmente
emocional sdo os causadores de estresse e de
sentimentos negativos como o0 desamparo
(GUIMARAES; LIPP, 2011).

4- CONSIDERACOES FINAIS

As pesquisas apresentam conhecimento da
eficacia do atendimento de saude, em diversos
lugares e contextos e revelam as necessidades
de determinada populacdo (BARROS, 2004).
Assim como qualquer area da psicologia, ha
muitas pesquisas na area da salde, que
evidenciam a relevancia do conhecimento
teorico sobre a eficacia da psicologia aplicada a
esse setor, porém, tdo importante quanto as
pesquisas tedricas sdo as pesquisas de campo,
quantitativas, que podem revelar acfes que
devem ser tomadas para a promogdo da salde
nos dias atuais (BARROS, 2004).

Como pode ser observado anteriormente, o
objetivo deste estudo foi realizar um
levantamento bibliografico sobre o tema
cuidado paliativo enfatizando o apoio
psicolégico do familiar que também sofre com
esse processo, especialmente nos cuidados de
pacientes em estado de teminalidade. A

Organizacdo Mundial da Salde (OMS, 1990)
reavaliou os conceitos em relacdo aos cuidados
paliativos, alterando alguns aspectos
ponderando-0s com maior teor de importancia,
considerando agora a nhecessidade de cuidado
também com o familiar ou cuidador dos
pacientes em condi¢Ges terminais, ou seja,
sugere que o0 enfoque seja também na
necessidade de apoio emocional, social e
espiritual também para a familia
(MCCOUGHLAN, 2004).

No que concerne a literatura nacional, ainda
existem poucos trabalhos que enfocam a
importancia do apoio psicoldgico ao familiar
que passa pelo processo de cuidados paliativos.
As pesquisas tanto  qualitativas como
quantitativas tem como funcdo  gerar
conhecimento sobre uma determinada area e, no
caso do cuidado paliativo, pode gerar
questionamentos sobre procedimentos
terapéuticos mais eficazes no decorrer de sua
evolugdo (GUIMARAES; LIPP, 2011). N&o
enfocar apenas o paciente com doenga terminal,
mas olhar também para o familiar que passa por
um processo de reestruturagdo tanto emocional
quanto social (reorganiza sua vida em funcéo do
cuidar). Os estudos com o papel do familiar em
cuidados paliativos deveria otimizar discussdes
sobre o apoio psicolégico que é oferecido, ja
que sofre com o momento critico que o seu
cuidado esta intimamente ligado com o sentido
de finitude. Embora seja uma biblioteca
eletrobnica amplamente utilizada em todo o
Brasil, o Scielo deveria ter um nimero maior de
artigos referente ao tema. Observa-se uma
necessidade de pesquisas que fornegam dados
sobre os aspectos psicoldgicos dos familiares e
da equipe de profissionais de salde os quais
possam contribuir com a familia nesta situag&o.
Hospitais universitarios, instituicbes de longa
permanéncia dentre outras deveriam investir e
incentivar as publicagBes no que se refere ao
apoio do familiar que enfrenta os cuidados
paliativos.

Pode-se concluir que s8o necessarios estudos
futuros sobre os cuidados no fim da vida,
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principalmente para 0 apoio ao
familiar/cuidador. Sugerem-se estudos que
mensurem peculiaridades deste contexto, de
modo a possibilitar estratégias terapéuticas e de
acolhimento de todos envolvidos neste
processo. Também é relevante apontar que
novos estudos devem descrever com maior
amplitude os procedimentos adotados cujos
objetivos minimizem o sofrimento ocasionado
por condi¢des terminais.
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