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RESUMO

A integração da família como eixo de cuidado é apresentada entre os princípios

norteadores dos cuidados paliativos. Ao longo da trajetória de uma doença

ameaçadora da vida, aquele que assume o papel de cuidador terá que lidar com

demandas físicas e psíquicas de seu ente adoecido, bem como com a finitude da

vida de alguém próximo. Este estudo tem como objetivo identificar as repercussões

vivenciadas pelo familiar no processo de cuidar de um ente em cuidados paliativos.

Trata-se de uma revisão de escopo realizada conforme diretrizes recomendadas

pelo Instituto Joanna Briggs. As buscas foram realizadas no mês de julho de 2023

no Portal de Periódicos da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível

Superior (CAPES), sendo utilizado os descritores "palliative care AND caregiver" e

"palliative care AND family". Os artigos pertencentes aos critérios de inclusão foram

lidos na íntegra para sumarização dos dados e análise descritiva do material

fundamentada na filosofia dos cuidados paliativos e no diagrama de abordagem

multidimensional. Obteve-se 55 artigos os quais evidenciaram impactos do processo

de cuidar em todas as dimensões da vida do familiar, no entanto, percebeu-se

repercussões mais frequentes nas dimensões psíquica e sócio familiar. Entre as

principais repercussões estão o esgotamento emocional, depressão e ansiedade,

assim como a falta de apoio e o senso de incapacidade para execução dos

cuidados com o ente. Conclui-se que as repercussões vivenciadas pelo familiar

cuidador são multifatoriais, sendo importante a garantia de uma atuação

interprofissional junto aos familiares cuidadores de pacientes em cuidados

paliativos. Constatou-se que parte das repercussões vivenciadas pelos cuidadores

familiares evidenciam alterações em ocupações, na rotina, e em componentes de

desempenho, o que configura-se como objeto de intervenção do terapeuta

ocupacional devendo para tanto, esse profissional estar presente na composição da

equipe multiprofissional.

Palavras-chave: Cuidadores; Família; Cuidados paliativos; Terapia Ocupacional.



ABSTRACT

The integration of the family as the axis of care is presented among the guiding

principles of palliative care. Throughout the course of a life-threatening illness, those

who assume the role of caregiver will have to deal with the physical and

psychological demands of their ailing loved one, as well as with the finitude of

someone close's life. This study aims to identify the repercussions experienced by

family members in the process of caring for a loved one in palliative care. It is a

scoping review conducted according to the guidelines recommended by the Joanna

Briggs Institute. Searches were conducted in July 2023 on the Portal of Journals of

the Coordination of Superior Level Staff Improvement (CAPES), using the

descriptors "palliative care AND caregiver" and "palliative care AND family". Articles

meeting the inclusion criteria were read in full for data summarization and descriptive

analysis of the material based on the philosophy of palliative care and the

multidimensional approach diagram. Fifty-five articles were obtained, which

evidenced impacts of the caregiving process in all dimensions of the family's life;

however, more frequent repercussions were observed in the psychological and

socio-familial dimensions. Among the main repercussions are emotional exhaustion,

depression, and anxiety, as well as lack of support and a sense of inability to execute

care for the loved one. It is concluded that the repercussions experienced by family

caregivers are multifactorial, and it is important to ensure interprofessional action

with family caregivers of patients in palliative care. It was found that part of the

repercussions experienced by family caregivers evidenced changes in occupations,

routines, and performance components, which constitutes an object of intervention

for occupational therapists; therefore, this professional should be present in the

composition of the multiprofessional team.

Keywords: Caregivers; Family; Palliative Care; Occupational Therapy.
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1 INTRODUÇÃO

O avanço da medicina e da tecnologia aliados a melhores condições de

saneamento vêm aumentando significativamente a expectativa de vida da

população (Miranda; Mendes; Silva, 2016). Segundo o Instituto Brasileiro de

Geografia e Estatística (IBGE), a expectativa de vida no Brasil passou por um

avanço ao longo do tempo. Na década de 1940, a média de vida de uma pessoa

nascida no país era de aproximadamente 45,5 anos. Porém, em 2019, esse

indicador registrou um aumento, alcançando 76,6 anos (IBGE, 2020).

Esse aumento considerável na expectativa de vida dos brasileiros ao longo

das décadas, sugere melhorias nas condições de vida, acesso à saúde e outros

fatores que contribuem para a longevidade. Entretanto, uma vida mais longa em um

mundo com fatores de risco como aquecimento global, efeito estufa, poluição, má

alimentação, consumo de álcool e exposição solar excessiva tem trazido à tona uma

incidência de doenças crônicas, muitas vezes sem perspectiva de cura (Silva et al.,

2021). 

A prevalência de uma ou mais doenças crônicas traz desfechos adversos aos

indivíduos e seus familiares, resultando na diminuição da qualidade de vida, uma

vez que o quadro crônico eleva os riscos de incapacidades, hospitalização e óbito

(Malta et al., 2017), sendo necessária a realização de intervenções voltadas à

prevenção, manutenção, reabilitação, paliação e promoção de uma assistência de

qualidade à indivíduos acometidos por doenças crônicas (Gouvea, 2019; Leme;

Campos, 2020). 

Em específico, sobre a assistência em cuidados paliativos, essa se refere a

um conjunto de práticas e ações ofertadas por uma equipe multiprofissional, que

visam a melhora da qualidade de vida à pacientes e familiares no contexto de

doenças que ameaçam a continuidade da vida, através da prevenção e alívio do

sofrimento associado a aspectos físicos, psicológicos, sociais e espirituais (WHO,

2002).

 Com o aumento da expectativa de vida da população mundial e da incidência

de doenças crônicas transmissíveis e não transmissíveis, os cuidados paliativos se

apresentam como uma necessidade crescente, contudo, milhões de pessoas em

todo o mundo não têm acesso aos cuidados paliativos compassivos de que

precisam, mesmo sendo esse reconhecido como um direito humano (WHO, 2020).
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É importante salientar que entre os princípios que regem os cuidados

paliativos, estão: 

● Promover o alívio da dor e outros sintomas desagradáveis,

● Afirmar a vida e considerar a morte como um processo natural,

● Não acelerar nem adiar a morte,

● Integrar os aspectos psicológicos e espirituais no cuidado ao paciente,

● Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tão

ativamente quanto possível, até o momento da sua morte,

● Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doença do

paciente e enfrentamento do luto,

● Atuar por meio da equipe multiprofissional para focar as necessidades dos

pacientes e seus familiares, incluindo acompanhamento no luto,

● Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doença,

● Iniciar a abordagem paliativa o mais precocemente possível, juntamente com

outras medidas de prolongamento da vida e incluir todas as investigações

necessárias para melhor compreender e controlar situações clínicas

estressantes (Brasil, 2018).

Nota-se que a integração da família como eixo de cuidado é apresentada dentro

dos princípios supracitados. A assistência familiar é fundamental, posto que a

família é considerada a principal rede de acolhimento e suporte (Espíndola et al.,

2018).

A abordagem dos cuidados paliativos visa promover a qualidade de vida não

só do paciente, mas também de sua família. Considera-se que dentro do núcleo

familiar, tendenciosamente alguém irá assumir o posto de cuidador principal. Sem

formação na área da saúde, o sujeito assume esse papel ao cuidar de um membro

da família doente, uma vez que o ato de cuidar sempre esteve presente no contexto

familiar, sendo esse papel, direcionado em geral, por expectativa social, às

mulheres da família residentes no mesmo domicílio (Maiello et al., 2020).

O guia prático do cuidador, ao citar o código 5162 da classificação brasileira

de ocupações (CBO) refere ser o cuidador o responsável direto por garantir o

bem-estar e as atividades de vida diária como higienização, alimentação e lazer da

pessoa que se encontra na situação de cuidado (Brasil, 2008). O cuidador, realiza

essas obrigações sem receber uma remuneração financeira para tal. Por isso,

cuidar exige que o sujeito faça adaptações em sua própria vida e rotina para
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alinhar-se a da pessoa cuidada, esteja ela parcialmente ou totalmente dependente.

Nesse sentido, o cuidador se dispõe física e emocionalmente ao papel ocupacional

que lhe foi designado, por vezes, se sobrecarregando (Toledo; Silva; Boldrini, 2019).

O papel de cuidado exige responsabilidade, comprometimento e dedicação

por parte do cuidador para com o paciente acometido por alguma doença ou

incapacidade. É de se esperar, portanto, que o cuidador de um paciente com uma

doença ameaçadora da vida tenha que lidar com demandas físicas e psíquicas do

processo de progressão da doença e finitude da vida (Correia, 2018).

É importante se atentar que a responsabilidade do cuidar centrada em um

único familiar pode acarretar intenso sofrimento biopsicossocial e abdicação de

afazeres prazerosos (Correia, 2018).

Geralmente com pouco ou nenhum conhecimento, esse cuidador passa a

desempenhar uma série de cuidados ao paciente que vão para além das atividades

cotidianas (Delalibera; Barbosa; Leal, 2018). Ao adentrar no contexto dos cuidados

paliativos, o cuidador poderá vivenciar momentos de incerteza, angústia e exaustão

tanto física quanto mental. Além disso, todo o processo de finitude envolve uma

série de decisões que nem sempre o familiar ou cuidador está pronto para ter

(Cardoso et al., 2019), muitas vezes por questões psicológicas, culturais ou

religiosas (Oliveira et al., 2017).

As diferentes crenças e valores existentes entre paciente e cuidador, por

exemplo, podem influenciar nas tomadas de decisões, como opções de tratamentos

e diretivas antecipadas de vontade. Todo esse processo pode trazer muito

sofrimento ao responsável, que por envolver diferentes aspectos, é considerado

multidimensional (Correia, 2018).

Embora parte do ciclo vital da vida, a finitude humana é cercada de estigmas.

A vista disso, ao evitar falar da morte e do morrer, a sociedade dificulta a criação de

espaços para o enfrentamento do luto e de acolhimento a esses cuidadores (Lima;

Machado, 2018). Diante do exposto, compreender as repercussões da vivência do

adoecimento de um ente em cuidados paliativos no núcleo familiar mostra-se como

uma via importante para prestação de uma assistência qualificada (Espíndola et al.,

2018).
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2 OBJETIVOS
Objetivo Geral

● Identificar as repercussões vivenciadas pelo familiar no processo de cuidar

de um ente em cuidados paliativos.

Objetivos Específicos
● Verificar os impactos vivenciados pelo familiar que desempenha o papel de

cuidador principal de um ente em cuidados paliativos;

● Refletir, a partir dos achados, sobre a contribuição do terapeuta ocupacional

nas repercussões vivenciadas pelo cuidador de um ente em cuidados

paliativos.

3 METODOLOGIA
O trabalho de pesquisa descrito neste documento consiste em uma revisão

de escopo (scoping review) fundamentado nos procedimentos recomendados pelo

instituto Joanna Briggs.

A revisão de escopo volta-se a sintetização, de forma abrangente e ampla, do

conhecimento sobre um determinado tema, visando identificar as evidências

disponíveis e lacunas de conhecimento (Peters et al., 2020). 

Respeitando-se os direcionamentos metodológicos, a estrutura desta revisão

envolveu 6 etapas: 1) identificação da questão e objetivo de pesquisa; 2)

identificação de estudos relevantes para viabilizar os propósitos da revisão; 3)

seleção dessas produções, conforme os critérios pré-definidos; 4) mapeamento de

dados; 5) sumarização dos resultados obtidos a partir dos estudos qualificados; 6)

apresentação dos resultados (Peters et al., 2020). 

Para conduzir a questão de pesquisa foi considerada a estratégia População,

Conceito e Contexto (PCC), sendo a população referente ao cuidador familiar, o

conceito a repercussão do cuidar e o contexto referente aos cuidados paliativos,

sendo para tanto, a questão norteadora do estudo: “Quais as repercussões

vivenciadas pelo cuidador familiar de um paciente inserido em cuidados paliativos?”

A coleta de dados ocorreu no período de 10/07/2023 a 21/07/2023, sendo

empregado o operador booleano “AND” para combinação dos seguintes descritores:

“palliative care AND caregiver” e “palliative care AND family”, além do operador

booleano “NOT” para o descritor “children”. Tais descritores foram identificados em
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conjunto com uma bibliotecária da Universidade Federal de São Carlos e os dados

coletados por pares, ou seja, por dois pesquisadores distintos, de forma

independente.

A base de dados selecionada foi o Portal de Periódicos da Coordenação de

Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior (CAPES). Como critérios de inclusão

de estudos foram considerados artigos em português e inglês, artigos publicados

nos últimos cinco anos (2017-2022), artigos que abordaram algum tipo de

informação acerca das repercussões na vida do familiar que exerce o papel de

cuidador de um ente em cuidados paliativos. Como critérios de exclusão foram

considerados revisões de literatura, livros, anais, editoriais, literatura cinzenta, bem

como artigos cujos aspectos referentes às repercussões do cuidador familiar

atrelam-se aos cuidados paliativos pediátricos. A figura 1 ilustra através de um

fluxograma as etapas realizadas no processo de coleta de dados.

Figura 1 – Fluxograma de buscas e seleção de estudos.

Fonte: Adaptado de Page et al. 2020.
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Para favorecer a coleta de dados foi formulado uma planilha para o registro

das seguintes informações: título, autores, ano de publicação, objetivo e

local/contexto do estudo, características dos cuidadores, repercussões do ato de

cuidar e principais apontamentos dos estudos.

Após a sumarização dos dados, realizou-se análise descritiva do material,

fundamentada na filosofia dos cuidados paliativos e no diagrama de abordagem

multidimensional (DAM) do sofrimento desenvolvido pela equipe de cuidados

paliativos do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina da Universidade de

São Paulo (Castilho; Silva; Pinto, 2021).

4 RESULTADOS

A partir das etapas descritas na figura 1, foram obtidos 55 artigos com

informações sobre repercussões de familiares cuidadores de pacientes em cuidados

paliativos, os quais encontram-se caracterizados no quadro 1.

Quadro 1 – Apresentação dos estudos que compuseram a amostra

Título Autor Ano de
publicação

País do
Estudo

Periódico
Publicado

1- Effectiveness of palliative
care consultation service on
caregiver burden over time
between terminally ill cancer
and non-cancer caregivers

Li-Fen Wu, Chin Lin,
Yu-Chun Hung, 
Li-Fang Chang, 

Ching-Liang Ho & 
Hsueh-Hsing Pan

2020 Taiwan Supportive Care
in Cancer

2-Determinants of quality of life
among family caregivers of
adult cancer patients in a
resource-limited setting

Irene Betty Kizza & 
Joshua Kanaabi

Muliira

2019 Uganda Supportive Care
in Cancer

3-Equity and the financial
costs of informal caregiving in
palliative care: a critical debate

Clare Gardiner, 
Jackie Robinson, 
Michael Connolly, 

Claire Hulme, Kristy
Kang, Christine
Rowland, Phil

Larkin, David Meads,
Tessa Morgan & 

Merryn Gott 

2020 Reino Unido BMC Palliative
Care

4-Spirituality alleviates the
burden on family members
caring for patients receiving
palliative care exclusively

Paula Menis
Vigna, Isac de

Castro & Renata
Rego Lins Fumis

2020 Brasil BMC Palliative
Care

https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1007/s00520-020-05449-2#auth-Li_Fen-Wu
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1007/s00520-020-05449-2#auth-Chin-Lin
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1007/s00520-020-05449-2#auth-Yu_Chun-Hung
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1007/s00520-020-05449-2#auth-Li_Fang-Chang
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1007/s00520-019-04947-2#auth-Irene_Betty-Kizza
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1007/s00520-019-04947-2#auth-Joshua_Kanaabi-Muliira
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1007/s00520-019-04947-2#auth-Joshua_Kanaabi-Muliira
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Clare-Gardiner
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Jackie-Robinson
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Claire-Hulme
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Kristy-Kang
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Kristy-Kang
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Christine-Rowland
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Christine-Rowland
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Phil-Larkin
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Phil-Larkin
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-David-Meads
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Tessa-Morgan
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00577-2#auth-Merryn-Gott
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00585-2#auth-Paula_Menis-Vigna
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00585-2#auth-Paula_Menis-Vigna
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00585-2#auth-Isac-Castro
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00585-2#auth-Isac-Castro
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00585-2#auth-Renata_Rego_Lins-Fumis
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-020-00585-2#auth-Renata_Rego_Lins-Fumis
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5- Quality of life, psychological
burden, needs, and
satisfaction during specialized
inpatient palliative care in
family caregivers of advanced
cancer patients

Anneke Ullrich, Lilian
Ascherfeld, Gabriella

Marx, Carsten
Bokemeyer, Corinna

Bergelt & Karin
Oechsle 

2017 Alemanha BMC Palliative
Care

6 - Psychological burden in
family caregivers of patients
with advanced cancer at
initiation of specialist inpatient
palliative care

Karin Oechsle, 
Anneke Ullrich, 
Gabriella Marx, 

Gesine Benze, Julia
Heine, Lisa-Marie

Dickel, Youyou
Zhang, Feline

Wowretzko, Kim
Nikola

Wendt, Friedemann
Nauck, Carsten

Bokemeyer & Corinn
a Bergelt 

2019 Alemanha BMC Palliative
Care

7 -The Life Experiences
Among Primary Family
Caregivers of Home-Based
Palliative Care

Meng-Ping Wu, PhD,
RN Sheng-Jean Hua

ng, MD,
and Lee-Ing Tsao, D

NS, RN 

2020 Taiwan American Journal
of Hospice and

Palliative
Medicine

8. The impact of implementing
an educational intervention to
enhance a family-oriented
approach in specialised
palliative home care: A
quasi-experimental study

Asta B. Petursdottir
RN, MS, PhD, Erna
Haraldsdottir RN,
PhD, Erla Kolbrun
Svavarsdottir RN,

PhD, FAAN

2018 Islândia Scandinavian
Journal of Caring

Sciences

9 - The experience of family
caregivers of patients with
cancer in an Asian country: A
grounded theory approach

Martina
Sinta Kristanti and Yv

onne Engels

2019 Ásia Palliative
Medicine

10 - A systematic review of
interventions for family
caregivers who care for
patients with advanced cancer
at home

Soojung Ahn a, Rafa
el

D. Romo a b, Cathy
L. Campbell a

2020 Estados
Unidos

Patient Education
and Counseling

11 - Family Caregivers’ Pain
Management in End-of-Life
Care: A Systematic Review

Nai-Ching Chi, Georg
e Demiris, PhD,

FACMI

2017 Estados
Unidos

American Journal
of Hospice and

Palliative
Medicine

12 - Assessment of Caregiving
Burden of Family Caregivers of
Advanced Cancer Patients and
Their Satisfaction with the

Ajay Kumar
Kondeti;  Ambedkar
Yadala ; N. Rajya
Lakshmi; C. S.K.

2021 Ásia Asian Pac J
Cancer Prev

https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-017-0206-z#auth-Anneke-Ullrich
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-017-0206-z#auth-Lilian-Ascherfeld
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-017-0206-z#auth-Lilian-Ascherfeld
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-017-0206-z#auth-Gabriella-Marx
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-017-0206-z#auth-Gabriella-Marx
https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1186/s12904-017-0206-z#auth-Carsten-Bokemeyer
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Fonte: Autoria própria, 2023.

Observa-se, segundo o quadro 1, que parte dos trabalhos foram publicados

na revista BMC Palliative Care, sendo pontuais na amostra trabalhos desenvolvidos

no Brasil.

Visando a compreensão geral do escopo de cada estudo, sistematizou-se

informações sobre os objetivos, principais apontamentos e dimensões afetadas na

vida dos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos descritos nos artigos

(quadro 2).
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Quadro 2 – Síntese dos principais dados de cada estudo que compôs a amostra.

Título Objetivo do Estudo Apontamentos evidenciados Dimensões afetadas
da vida do cuidador

1. Abordar o efeito do PCCS
(serviço de consulta de cuidado
paliativo) na sobrecarga do
cuidador entre CFC (Cuidadores
Familiares com câncer) e NCFC
(Cuidadores Familiares sem
Câncer) ao longo do tempo.

Aplicação do método PCCS
(serviço de consulta de cuidado
paliativo) nos pacientes paliativos
e cuidadores, realizando
conversas e buscando soluções
para o futuro de ambas as partes.
As problemáticas evidenciadas
pela família baseiam-se na falta de
apoio emocional, opiniões de
outros familiares, problemas
financeiros, ansiedade, depressão
e sensação de abandono.
Após 14 dias de estudo, foi
possível notar que a parte religiosa
e espiritual foi a que apresentou
melhor resultado para a melhora
de sobrecarga destes cuidadores
domiciliares.

Física,
Sociofamiliar,
Espiritual.

2. Explorar os determinantes da
Qualidade de Vida entre os
cuidadores familiares de
pacientes adultos com câncer em
Uganda.

Em Uganda é notável que a
qualidade de vida do cuidador é
menor que em outros locais do
mundo, principalmente pela falta
de estrutura que apresenta, sendo
fatores financeiros, sociais e
psicológicos os que mais afetam
os cuidadores gerando sobrecarga
aguçada, onde o sofrimento do
paciente afeta de forma efetiva a
qualidade de vida do cuidador.

Físico,
Psíquico,
Sociofamiliar.

3. Rever e criticar algumas das
principais evidências sobre os
custos financeiros da prestação
de cuidados informais e descrever
como estes custos representam
uma questão de equidade nos
cuidados paliativos.

Questões financeiras são um
problema grande na sobrecarga
dos cuidadores, pois englobam
questões de antes, durante e após
cuidados, afinal muitas vezes
ocorrem mudanças de endereço
para cuidar do paciente, há
questões de compras de
medicamentos e quando o
paciente falece observa-se ainda
diversos gastos, logo é uma
questão que contribui para
sobrecarga emocional no cuidador
familiar.

Sociofamiliar,
Psíquico.

4. Abordar a correlação entre
espiritualidade e sobrecarga
emocional de familiares de
pacientes em cuidados paliativos
exclusivos.

O fator religião/espiritualidade teve
resultado positivo neste estudo,
demonstrando que cuidadores com
maiores níveis de engajamento
espiritual sentiram-se menos
sobrecarregados durante o
tratamento paliativo, com relatos
de se sentirem mais leves e
acolhidos.

Espiritual,
Psíquico.
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5. Investigar qualidade de vida,
carga psicológica, necessidades
não atendidas e satisfação com o
cuidado em cuidadores familiares
de pacientes com câncer
avançado durante cuidados
paliativos hospitalares
especializados e testar a
viabilidade e aceitação da
pesquisa por questionário.

O maior relato deste trabalho está
no problema dos cuidadores com
sua questão social e mental,
evidenciando problemas
emocionais, onde cuidadores mais
velhos apresentam uma
sobrecarga ainda maior que os
mais jovens. Este problema está
muito relacionado a necessidades
não atendidas, como o sentimento
de esperança perante a melhora
do paciente, além da falta de
conhecimento específico para
prestar um melhor atendimento ao
ente querido e falta de apoio por
parte de outros familiares.

Psíquico,
Físico,
Sociofamiliar.

6. Avaliar prospectivamente
sintomas de angústia, depressão
e ansiedade, bem como fatores
associados em cuidadores
familiares (FC) de pacientes com
câncer avançado no início de
cuidados paliativos hospitalares
especializados.

Na Alemanha observa-se que o
principal sintoma apresentado
pelos cuidadores é a ansiedade,
sendo que 95% dos cuidadores
familiares avaliados apresentaram
algum sofrimento quanto aos
cuidados paliativos, sendo as
mulheres com maior tendência a
apresentar ansiedade.

Psíquico.

7. Identificar temas e tópicos
comuns das experiências vividas
pelos cuidadores paliativos
domiciliares (HBPC) no cuidado
de pacientes com doenças
terminais.

Estudo com mulheres cuidadoras,
onde demonstraram que a má
gestão da saúde mental efetiva
problemas físicos e psicológicos. É
visível que falta apoio para que
estas mulheres se qualifiquem e
prestem um atendimento melhor, o
que segundo o estudo, traria
benefícios para a saúde do
cuidador.

Físico,
Psíquico.

8. Avaliar o impacto de um
programa educacional e de
coaching avançado numa
abordagem de enfermagem de
sistemas familiares para
enfermeiros de cuidados
paliativos em ambiente de
cuidados domiciliários.

A aplicação de um momento
educacional para enfermeiros de
pacientes paliativos, demonstrou
um maior apoio emocional
(conversas acolhedoras e
explicações sobre o caso do
paciente) e social (demonstrando
abertura profissional para
familiares conversarem sobre os
problemas), o que melhorou o
relacionamento entre e os
familiares que cuidam desses
pacientes.

Sociofamiliar,
Psíquico.

9. Explorar e modelar experiências
de cuidadores familiares de
pacientes com câncer na
Indonésia na execução de tarefas
de cuidado.

Na Indonésia a questão do
cuidado é algo enraizado e faz
parte das crenças do país, logo o
paciente paliativo sempre tem um
parente que acaba por praticar
estes cuidados, sendo assim a
espiritualidade é o fator mais

Sociofamiliar,
Espiritual.
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presente nesse quesito,
influenciando diretamente nas
questões psicológicas e sociais,
evidenciando melhora para o
cuidador quanto este é apegado
na crença

10. Examinar as características das
intervenções de apoio aos
cuidadores familiares de
pacientes com câncer avançado.

Alguns estudos demonstraram que
o apoio parar o cuidador paliativo é
relevante para que a sobrecarga
diminua, seja por meio de sessões
de terapia, por fornecimento de
material apropriado sobre as
doenças dos pacientes, ou por
meio da participação de grupos
com outros cuidadores, visando
compartilhando de informações e
experiências. Nota-se que estes
fatores são positivos na redução
da sobrecarga dos cuidadores.

Psíquico,
Sócio Familiar.

11. Sintetizar a evidência científica
atual sobre a experiência dos
cuidadores familiares no
tratamento da dor nos cuidados
de fim de vida.

Muitos cuidadores acabam por
sofrer a sobrecarga emocional e
psicológica por medo de não
estarem realizando os cuidados de
forma efetiva, por medo de perder
o ente querido e pela preocupação
com a dor que o paciente sente e
se verem na situação de
vulnerabilidade, pois não há muito
o que ser feito.
Sendo assim, as pesquisas
propõem que haja treinamentos e
formação para estes cuidadores
lidarem melhor com a situação.

Psíquico

12. Estudar a carga de cuidado dos
cuidadores familiares e sua
satisfação com os serviços de
cuidados paliativos hospitalares
prestados aos seus pacientes.

Na Índia os cuidados com
pacientes paliativos são escassos,
sendo a grande maioria voltados
para curativos. Segundo o estudo,
a sobrecarga destina-se
principalmente ao estado
psicológico e social do cuidador,
pois para eles é uma obrigação
cuidar do ente querido. Há também
o fator financeiro, que está muito
atrelado a qualidade de vida dos
pacientes e consequentemente
aos cuidadores.

Psíquico,
Sociofamiliar.

13. Explorar experiências de
cuidados paliativos e de fim da
vida de cuidadores familiares e
pacientes que vivem em casa
num contexto de poucos recursos
em Gana.

Estudo em Gana, demonstrando
que o país tem poucos recursos
quando se trata de cuidados
paliativos, gerando problemas
emocionais e de ansiedade nos
cuidadores, que alegam falar o
apoio seja ele emocional, social ou
financeiro, afinal a grande maioria
não tem experiência com o

Psíquico,
Sociofamiliar
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assunto, evidenciando a falta de
uma rede de apoio.

14. Fornecer informações sobre as
intervenções de enfermagem
atualmente disponíveis para
apoiar os cuidadores familiares
nos cuidados de fim de vida no
domicílio e descrever os seus
efeitos.

Os problemas emocionais e
psicológicos são evidentes em
cuidadores familiares, sendo assim
livros instrucionais foram
distribuídos para os cuidadores,
visando uma melhoria da
sobrecarga emocional, psicológica
e demonstrando que há uma rede
de apoio. Observa-se que após a
aplicação do estudo, os resultados
foram positivos e os níveis de
estresse, angústia e depressão
foram reduzidos.

Psíquico

15. Identificar processos de apoio
mútuo entre pacientes e
cuidadores familiares em
cuidados paliativos e fatores que
contribuem ou dificultam o apoio
mútuo entre pacientes e
cuidadores familiares em
cuidados paliativos.

Estudo que analisou como
funciona o apoio mútuo entre
paciente e cuidador, para que a
sobrecarga de ambos seja
reduzida, sendo um ponto positivo
para o cuidado, logo quando
ambos se ajudam, o tratamento
torna-se mais leve e há uma
melhora nos fatores emocionais do
cuidador, que se sente apoiado e
encorajado.

Psíquico,
Sociofamiliar.

16. Descrever o uso e o interesse de
cuidadores familiares angustiados
e despreparados em serviços
formais de apoio (por exemplo,
aconselhamento profissional,
educação, assistência
organizacional).

Estudo realizado nos Estados
Unidos que realizou testes sobre o
uso de serviços de auxílio
(psicólogos) para cuidadores de
pacientes paliativos, sendo um
saldo positivo para os que
apresentavam sintomas de
depressão e ansiedade,
demonstrando principalmente que
a busca por apoio auxilia também
no sentimento e na percepção de
qual papel o cuidador familiar deve
desempenhar.

Psíquico.

17. Identificar e comparar fontes de
apoio financeiro para cuidadores
familiares de pessoas em fim de
vida, em todo o mundo, com foco
em seis países com sistemas de
saúde com desempenho
semelhante (Austrália, Canadá,
Irlanda, Nova Zelândia, Reino
Unido e Estados Unidos).

Mostra um comparativo entre seis
países (Austrália, Canadá, Irlanda,
Nova Zelândia, Reino Unido e
Estados Unidos), na questão de
apoio financeiro para cuidadores
familiares. Demonstra que há
países como o Canadá, que
oferecem recursos, porém poucos
cuidadores fazem uso por falta de
informação a respeito dessas
possibilidades, além de muitos não
se considerarem cuidadores, por
serem membros da família.
Enfatiza ainda que faltam
legislações e apoio do governo
com novas iniciativas para

Sociofamiliar.
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melhorar esse problema que afeta
a qualidade de vida desses
cuidadores.

18. Avaliar a eficácia de uma
intervenção de conversação
terapêutica multicomponente de
duas sessões, orientada para os
pontos fortes da família, entre
cuidadores familiares de um
indivíduo com câncer em estágio
avançado/final durante cuidados
paliativos domiciliares contínuos.

Utilização de conversas
terapêuticas visando dar um
melhor apoio para os cuidadores
familiares de pacientes paliativos
com câncer. Após a aplicação do
estudo, foi notado uma melhora
emocional e social grande nos
cuidadores, porém os sintomas de
ansiedade e depressão não
obtiveram melhorias, talvez
necessitando de uma intervenção
com medicamentos ou conversas
com psiquiatras.

Psíquico,
Sociofamiliar.

19. Examinar correlatos de saúde
física e mental entre cuidadores
de pacientes com câncer
pulmonar incurável
recém-diagnosticado ou câncer
gastrointestinal não colorretal.

Estudo nos Estados Unidos com
cuidadores que apresentavam
problemas físicos e mentais
durante o cuidado de pacientes
paliativos. Demonstrou que
pacientes que recebem uma
atenção logo no início da doença,
fazem com que o sofrimento do
cuidador seja menor, não afetando
tanto sua qualidade de vida e
sobrecarga emocional, também
evidenciando que estes cuidadores
necessitam de informações e
diagnósticos para seguirem em
frente quando ficam enlutados.

Físico,
Psíquico.

20. Realizar um meta resumo
qualitativo para explorar as
experiências de cuidadores
familiares enlutados de pessoas
que receberam serviços de
cuidados paliativos,
independentemente da doença de
base.

Cuidadores enlutados demonstram
muitas emoções desde alívio até
raiva, sendo essencial um olhar
para a forma como estas pessoas
se reconectam consigo mesmas e
com o mundo, portanto é
necessário que haja programas de
apoio social.

Sociofamiliar.
Psíquico

21. Descrever as necessidades e a
avaliação formal dos cuidadores
familiares e formas de intervir
para aliviar o sofrimento e
melhorar as habilidades de
cuidado no cenário da leucemia
adulta e pediátrica.

Aplicação da prática clínica em
cuidadores de pacientes paliativos
com leucemia, evidenciando ser
um bom caminho para o
mapeamento do sofrimento e das
necessidades destas pessoas.
Este rastreamento pode ser feito
por questionários e conversas,
facilitando a triagem.
Evidencia que dessa maneira é
possível oferecer informações e
terapias para os cuidadores e
consequentemente melhorando
sua qualidade de vida.

Físico,
Psíquico,
Sociofamiliar.
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22. Os cuidadores de pessoas com
câncer representam uma parte
grande, sobrecarregada e pouco
reconhecida da força de trabalho
no tratamento do cancro. Os
esforços de investigação para
abordar as necessidades não
satisfeitas destes cuidadores
estão a expandir-se com estudos
centrados nos conjuntos de
competências dos cuidadores, na
saúde física e psicológica e na
integração na prestação de
cuidados de saúde. À medida que
este campo de investigação
continua a expandir-se, a
integração das contribuições dos
cuidadores é vital nos estudos
para garantir que a investigação
se alinhe com as suas
experiências.

Enfatiza que cuidadores de
pacientes paliativos com câncer
necessitam de maior atenção a
sua sobrecarga onde sofrem com
a falta de um diagnóstico melhor,
falta de apoio médico e na tomada
de decisões.
Além disso, muitos cuidadores
apontaram que sentem falta de
mais informações e treinamentos
para as situações que vivem, afinal
desempenham quase o papel de
um enfermeiro.

Psíquico
Físico
Sociofamiliar

23. Determinar como o luto, a
qualidade de vida e a saúde geral
dos cuidadores mudaram após a
morte em comparação com os
não cuidadores e se o luto
pré-morte previu esses
resultados.

Nota-se que houve uma melhora
da qualidade de vida dos
cuidadores familiares após 9 a 10
meses da morte do paciente,
fazendo com que estes voltassem
ao seu estilo padrão de vida.
Os resultados demonstraram a
necessidade de apoio físico e
emocional para os cuidadores,
com estratégias para auxiliar na
sobrecarga que foi adquirida
durante o cuidado.

Físico,
Psíquico.

24. Avaliar a ativação do cuidador em
familiares e sua associação com
suas características pessoais e
seu próprio bem-estar. Uma vez
que os familiares de pacientes
com câncer avançado têm muitas
vezes muitas responsabilidades
de cuidados. Nem todos podem
ter conhecimentos, competências
e confiança suficientes – também
conhecido como ativação do
cuidador – para prestar tais
cuidados.

A ativação do cuidador a partir do
conhecimento e aplicação de
habilidades é baixa devido a falta
de apoio emocional, educacional e
social, mesmo com a resiliência
dos cuidadores. É notável que este
fato implica diretamente na saúde
e bem estar destes profissionais.

Psíquico,
Sociofamiliar.

25. Analisar a eficácia e a utilidade de
um programa de intervenção
musical, aplicado como terapia
complementar, para pacientes
com câncer em cuidados
paliativos e para seus cuidadores
domiciliares, em comparação com
o tratamento habitual.

O uso da música visa auxiliar os
cuidadores com seus pacientes e
para si próprios, sendo uma
maneira de externar suas emoções
provocando sensações de
relaxamento e prazer.
A partir da intervenção da
musicoterapia foi perceptível uma
melhora de bem-estar dos

Físico,
Psíquico.
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cuidadores, sendo um
custo-benefício de bom resultado.

26. Explorar experiências de
cuidadores enlutados de pessoas
com uma doença limitante da
vida, no contexto dos cuidados
prestados através de um serviço
de cuidados paliativos e de apoio
no oeste de Sydney.

Relato de cuidadores sobre a
qualidade de vida e a sobrecarga
que sofrem, ocasionando traumas
sociais e psicológicos
principalmente.
Os cuidadores afirmam que vivem
uma linha tênue entre a vida e a
morte durante os cuidados,
justificando os problemas
enfrentados de ordem multifatorial.

Físico,
Psíquico,
Sociofamiliar,
Espiritual.

27. Examinar os problemas
psicossociais e os estilos de
enfrentamento espiritual dos
cuidadores familiares
relacionados a pacientes em
cuidados paliativos.

O estágio do paciente implica
diretamente no estado de estresse
do cuidador, além das questões
psicológicas envolvidas conforme
o tempo passa.
Nota-se que mulheres com baixa
escolaridade são as mais afetadas
e a depressão e a ansiedade são
os fatores mais presentes, logo é
relevante o apoio educacional e
psicológico.
Segundo o estudo é interessante
que os cuidadores tenham
treinamentos e possam fazer uso
da espiritualidade para se apegar a
“algo” e passar pelos momentos
difíceis mais tranquilamente.

Psíquico,
Espiritual.

28. Compreender a experiência
espiritual e existencial de
cuidadores familiares de
pacientes com câncer avançado
diante do fim da vida no Brasil.

A espiritualidade, segundo o
estudo, auxilia no cuidado e nas
relações pessoais do cuidador de
paciente paliativo, além de
oferecer esperança e reduzir o
sofrimento existencial desse
momento complexo.
Notou-se também melhora dos
sentimentos de impotência e do
luto ( foi possível essa análise
através de entrevistas qualitativas
com cuidadores de pacientes com
câncer).

Espiritual.

29. Investigar até que ponto o uso da
intervenção da Ferramenta de
Avaliação de Necessidades de
Apoio ao Cuidador (CSNAT)
durante o período de cuidado
afetou as percepções dos
cuidadores familiares enlutados
sobre a adequação do apoio, seu
luto e bem-estar, e a obtenção do
local preferido para a morte.

A utilização da ferramenta de
avaliação das necessidades de
Apoio ao Cuidador (CSNAT) avalia
as necessidades do cuidador na
Austrália.
Demonstrou que o pós-luto traz
muito desgaste emocional, sendo
o CSNAT essencial para que as
taxas de desgaste psicológicos e
físico fossem reduzidas.

Psíquico,
Sociofamiliar.

30. A resiliência tem sido proposta
como um fator primário na forma

A resiliência dos cuidadores de
pacientes paliativos é um dos

Psíquico.
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como muitos cuidadores
familiares de pacientes com
cancro avançado são capazes de
resistir à tensão psicológica e
desempenhar eficazmente a
função, ao mesmo tempo que
suportam uma elevada carga de
tarefas de cuidado. Para avaliar
esta hipótese, examinamos se a
resiliência auto percebida está
associada ao sofrimento
(ansiedade e sintomas
depressivos), à preparação do
cuidador e à prontidão para a
tomada de decisão substituta
entre uma amostra racialmente
diversa de cuidadores familiares
de pacientes com câncer
avançado recém-diagnosticado.

fatores na redução dos níveis de
ansiedade e depressão destes
cuidadores.
Sendo assim a tomada de
decisões, com o passar do tempo,
tornam-se mais efetivas,
influenciando também na redução
do sofrimento.

31. Investigar a prevalência e os
preditores de sofrimento
pós-perda, sintomas depressivos
e de ansiedade e qualidade de
vida entre cuidadores familiares
enlutados de pacientes com
câncer avançado.

Estudo demonstra que os
cuidadores de pacientes paliativos
necessitam de um maior apoio
psicológico, principalmente após a
perda do ente querido.
Nota-se ainda que os sintomas de
depressão e ansiedade
permaneceram altos e graves na
grande maioria dos cuidadores,
mesmo após o período de luto,
logo o apoio psicossocial é
essencial para essas pessoas
voltarem a vida normal.

Psíquico,
Sociofamiliar.

32. Identificar perfis de cuidadores
familiares que prestam cuidados a
pacientes em fim de vida no
domicílio.

Estudo com cuidadores de
pacientes paliativos que
demonstraram que estes
cuidadores necessitam de apoio
psicológico, informações, apoio e
valorização por parte de
enfermeiros e médicos pela função
que exercem.
Relatam que sentem a
necessidade de um apoio maior
para que a sobrecarga seja
reduzida.

Psíquico,
Sociofamiliar.

33. Investigar 1) os encargos e
recompensas associados ao
cuidado familiar e 2) o que os
cuidadores familiares consideram
útil no seu contacto com
profissionais de iniciativas
integradas de cuidados paliativos
(IPC-i) e outros serviços.

Estudo em países europeus
demonstrando os impactos
psicossociais em cuidadores de
pacientes paliativos.
Observa-se que a aplicação dos
cuidados paliativos integrados
(IPC) fornece apoio emocional e
prático para estes cuidadores,
auxiliando na disseminação da
sobrecarga, porém é visível que é
uma luta longa e complexa.

Físicos,
Psíquico,
Sociofamiliar.
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34. Testar a eficácia da Terapia
Comportamental Existencial de
curto prazo (sEBT) nos sintomas
psicológicos de cuidadores
informais em comparação com o
controle ativo.

Aplicação da terapia
comportamental existencial de
curto prazo (sEBT) para auxiliar os
cuidadores de pacientes paliativos,
demonstrando que é uma
ferramenta interessante para o
auxílio da sobrecarga emocional
destes cuidadores.

Psíquico.

35. Examinar a relação entre
'satisfação com o cuidado' e
Qualidade de Vida (QV) de
cuidadores familiares de
pacientes com câncer terminal.

Demonstra que a satisfação com a
equipe médica influencia
diretamente na cara de cuidado
dos cuidadores com os pacientes,
onde quanto melhor a satisfação,
menor a preocupação dos
cuidadores e consequentemente
menor será a sobrecarga.

Sociofamiliar.

36. Explorar as experiências vividas
de bem-estar espiritual entre
cuidadores familiares de pessoas
com demência que recebem
cuidados paliativos e vivem em
casa.

A crença e as questões espirituais
são fatores essenciais para a
melhora da sobrecarga emocional
dos cuidadores de pacientes
paliativos, fazendo com que a
esperança e o emocional sejam
melhor entendidos.

Espiritual.

37. Qualificar a qualidade de vida do
cuidador familiar com câncer em
uma população do sul da Albânia
e determinar se existem
diferenças entre 4 domínios da
qualidade de vida (físico,
psicológico, social e espiritual).

Estudo realizado na Albânia, onde
há uma reforma do sistema de
saúde, sendo um fator relevante
para que os cuidadores de
pacientes paliativos sofram grande
sobrecarga.
Nota-se altos índices de
sobrecarga psicossocial, porém os
índices de cuidadores que
experimentam a espiritualidade
foram menores, evidenciando ser
um fator relevante.

Físico,
Psíquico,
Sociofamiliar,
Espiritual.

38. Examinar a viabilidade da terapia
de resolução de problemas para
cuidadores familiares de
pacientes com câncer recebendo
cuidados paliativos ambulatoriais
e investigamos o impacto da
terapia de resolução de
problemas na saúde dos
cuidadores familiares, ansiedade,
depressão e qualidade de vida.

Aplicação da Terapia de Resolução
de Problemas (PST) para redução
dos sintomas de ansiedade,
evidenciando resultados positivos.

Psíquico.

39. Explorar a qualidade de vida
percebida dos cuidadores em
relação aos cuidados prestados
às pessoas com demência.

Estudo com cuidadores de
pacientes paliativos com
demência, demonstrando sua
insatisfação com as condições de
sobrecarga, portanto é
interessante buscar estratégias
para reduzir estes impactos,
principalmente com o avanço da
doença.

Sociofamiliar.
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40. Examinar a sobrecarga de
cuidado e a qualidade de vida em
cuidadores familiares de
pacientes em cuidados paliativos.

Segundo o estudo, cuidadores de
pacientes paliativos mais jovens
possuem uma sobrecarga de
cuidados maior, afetando as
condições físicas e psicossociais,
além de ser um fator agravante em
mulheres cônjuges.

Psíquico,
Físico
Sociofamiliar.

41. Investigar as implicações clínicas
da qualidade do sono, ansiedade
e depressão em pacientes com
câncer de pulmão avançado e
seus cuidadores familiares.

Nota-se que os mesmos efeitos de
má qualidade do sono, ansiedade
e depressão são sentidos nos
pacientes paliativos e em seus
cuidadores.
Evidenciam que cuidadores mais
jovens apresentaram sintomas
mais graves de ansiedade e
depressão.

Físico,
Psíquico.

42. Explorar os desafios que os
cuidadores de pessoas com
demência enfrentam no final da
vida e as necessidades de apoio
que poderiam ser atendidas pelo
apoio online.

Estudo com cuidadores acima de
65 anos, visando analisar qual
impacto os meios online causam
nestes cuidadores.
Evidencia que o uso da internet
facilita na busca por informações,
traz novas descobertas sobre os
pacientes paliativos com
demência, além de conseguirem
buscar apoio

Sócio Familiar

43. Adaptar e validar uma versão
latino-americana-espanhola da
escala QOLLTI-F em cuidadores
familiares de pacientes em
cuidados paliativos.

Aplicação de um questionário com
intuito de entender quais
dificuldades reduzem a qualidade
de vida do cuidador de paciente
paliativo com câncer na Colômbia.
Identifica-se que a questão
financeira é um dos fatores que
mais afeta os cuidadores,
influenciando diretamente na
qualidade de vida e em problemas
de ansiedade e depressão.

Sócio Familiar.

44. Testar o impacto sobre os
cuidadores familiares de uma
intervenção da Ferramenta de
Avaliação de Necessidades de
Apoio ao Cuidador (CSNAT) para
facilitar a avaliação liderada pelos
cuidadores e o apoio durante os
cuidados de fim de vida.

Aplicação do CSNAT, na Austrália,
para avaliar a qualidade de vida
dos cuidadores, notou-se redução
dos níveis de luto precoce e nas
questões psicológicas e físicas dos
cuidadores.

Físicos,
Psíquico.

45. Avaliar a Qualidade de Vida dos
Cuidadores Familiares de
pacientes com leucemia na
província de Heilongjiang, China.

Notou-se que a qualidade de vida
dos cuidadores familiares
encontrada é menor do que a da
população geral, sendo o apoio
familiar um importante fator para
uma melhora de vida dos
cuidadores.

Físico,
Psíquico,
Sociofamiliar.
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46. Explorar e descrever as
motivações e experiências de
cuidado entre cuidadores
familiares de pacientes que vivem
com câncer de mama avançado.

A qualidade de vida de cuidadoras
de pacientes paliativos que vivem
em Gana mostrou-se em um
estado complexo, onde é visível
que as mulheres vêem o processo
como uma obrigação familiar e
cultural do país.
Nota-se que faltam recursos e
apoio emocional e financeiro para
estes cuidadores que se apegam
na espiritualidade para tentar lidar
com a situação vivenciada.

Psíquico,
Sociofamiliar
Espiritual

47. (1) Captar a compreensão dos
cuidadores sobre o processo de
assumir o papel de cuidador
principal, (2) Conceitualizar a sua
compreensão das funções que
assumem enquanto cuidadores
principais e (3) Compreender
como vivenciaram as
consequências que enfrentaram.

Análise dos problemas que
cuidadores de pacientes paliativos
na Lituânia enfrentam, onde este
cuidador sente-se responsável por
tudo, evidenciando uma
sobrecarga.
Torna-se essencial uma
intervenção do governo com
programas de apoio e assistência
para que estes cuidadores tenham
a oportunidade de ter uma
qualidade de vida melhor.

Físico,
Psíquico.

48. Explorar a qualidade de vida
percebida dos cuidadores em
relação aos cuidados prestados
às pessoas com demência.

Observa-se que a qualidade de
vida dos cuidadores de pacientes
paliativos com demência baseia-se
em proporcionar uma boa
qualidade de vida para os
pacientes.
Com isto acabam esquecendo de
si próprios, dedicando-se ao ente
querido, evidenciando ainda que
faltam programas e ajudas
governamentais para estas
pessoas.

Sociofamiliar.

49. Explorar os desafios encontrados
pelos cuidadores familiares de
pessoas com câncer de próstata.

Entrevistas semiestruturadas com
12 cuidadores de pacientes
paliativos com câncer de próstata,
evidenciando que as grandes
dificuldades dos cuidados estão na
falta de comunicação com os
médicos, falta de conhecimento do
problema e do que fazer, além dos
problemas financeiros que surgem
ao longo do tratamento.
Estes problemas refletem
diretamente na qualidade de vida
do cuidador, que se sente cansado
e sobrecarregado.

Sociofamiliar.

50. Explorar as experiências de
cuidadores familiares enlutados
por doença do neurônio motor
(MND);
Examinar as diferenças nas

Cuidadores de pacientes paliativos
com doenças do neurônio motor
relatam maior sofrimento nos
cuidados, afetando diretamente
seu psicológico com crises de

Psíquico,
Sociofamiliar.
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narrativas de perda e nas
estratégias de enfrentamento
entre os perfis de luto de baixo,
moderado e alto risco;
Informar programas mais eficazes
para auxiliar os cuidadores
familiares.

ansiedade e desenvolvimento de
depressão.
Observa-se falta de apoio
institucional e dos familiares neste
momento difícil, portanto a carga
emocional é grande, manifestando
também no pós-luto.

51. Explorar as experiências dos
cuidadores familiares ao cuidar de
um familiar que vive com doença
progressiva avançada em casa, e
as suas percepções sobre as
necessidades de cuidados
satisfeitas e não satisfeitas ao
longo do tempo.

Análise da qualidade de vida de
cuidadores de pacientes paliativos
em Portugal.
Estudo realizado em uma zona
rural, logo o nível educacional dos
cuidadores era raso, fazendo com
que as informações e o
conhecimento dos problemas
fossem escassos.
Observa-se ainda que a prevenção
de complicações da doença e o
autocuidado são fatores relevantes
para estes cuidadores, portanto as
questões físicas e emocionais são
afetadas.

Físicos,
Psíquico.

52. Traduzir e examinar a validade de
conteúdo e os processos de
resposta durante a conclusão do
Questionário McGill de Qualidade
de Vida (MQOL-E), e a versão
Quality of Life in Life-Threatening
Illness-Family Carer/Caregiver
(QOLLTI-F) versão 2 (v2) entre
pacientes suecos com doenças
potencialmente fatais e seus
familiares cuidadores.

Estudo, na Suécia, que avaliou a
qualidade de vida dos cuidadores
e dos pacientes paliativos,
demonstrando que conforme o
paciente é afetado, o cuidador
também acaba sendo, logo o apoio
é algo essencial.

Sociofamiliar.

53. Explorar a interdependência entre
depressão e intimidade em
pacientes com câncer de pulmão
e seus cuidadores familiares,
fornecendo a base para o
desenvolvimento de uma
intervenção centrada no
paciente-cuidador.

O câncer de pulmão afeta os
pacientes paliativos e seus
cuidadores, onde nota-se que a
depressão por ver paciente em
sofrimento é o maior fator
relacionado, principalmente
quando se trata de cuidadores
familiares.
Evidencia que é importante que os
profissionais de saúde deem apoio
a estes cuidadores.

Psíquico.

54. Clarificar o conceito de resiliência,
propondo uma visão integradora
que possa apoiar profissionais de
saúde e pesquisadores na
condução e interpretação de
pesquisas sobre resiliência.

Estudo sobre a resiliência que os
cuidadores de pacientes paliativos
apresentam, demonstrando que
estes cuidadores apresentam
taxas menores de problemas
emocionais e mentais, logo é
relevante que ocorram mais
estudos sobre este fator para um
melhor entendimento de como
funciona para os cuidadores.

Psíquico.
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55. Explorar a relação entre esses
indicadores de desadaptação e o
senso de coerência dos
cuidadores familiares, juntamente
com outras determinações de
resiliência familiar entre os
cuidadores familiares de
pacientes com câncer.

A má adaptação do cuidador sobre
sua condição e do paciente
paliativo demonstram sofrimento e
carga emocional.
Observa-se que a resiliência é um
fator poderoso e determinante para
que esta sobrecarga seja reduzida.

Psíquico.

Fonte: Autoria própria, 2023.

Considerando as informações presentes no quadro 2, verifica-se que há

repercussões na vida do cuidador em todas as dimensões, mas principalmente nas

dimensões psíquica e sócio familiar, conforme descrito no quadro 3.

Quadro 3 - Repercussões vivenciadas pelo cuidador familiar de um ente em cuidados paliativos.

DIMENSÃO IMPACTADA Estudos Repercussões descritas

Física 1, 7, 19, 22, 23, 25, 26, 29, 33,
37, 40, 41 44, 45, 47, 51

Alterações do sono (n=11)
Incapacidade perante os
cuidados e a situação do
paciente (n=10)
Cansaço físico (n=6)
Dores no corpo (n=1)

Sociofamiliar 1, 2, 3, 8, 9, 10, 12, 15, 17, 19,
20,22, 24, 26, 31, 32, 33, 35,
37, 39, 42, 43, 45, 48, 49, 52,
54, 55

Falta de recursos financeiros
(n=17)
Falta de apoio das equipes
médicas (n=14)
Falta de apoio familiar (n=12)
Alterações de rotina (n=5)
Isolamento social (n=5)

Psíquica 1, 2, 5, 6, 7, 10, 11, 12, 13, 14,
15, 16, 18, 19, 20, 21, 22, 23,
24, 25, 26, 27, 29, 30, 31, 32,
33, 34, 35, 37, 38, 40, 41, 43,
44, 45, 46, 47, 49, 50, 51, 53,
54

Esgotamento emocional
(n=28)
Sintomas de depressão (n=17)
Crises de ansiedade (n=15)
Angústia (n=9)
Luto antecipatório (n=6)
Cansaço mental (n=5)
Manifestação de luto (n=5)
Raiva (n=1)

Espiritual 1, 4, 9, 26, 27, 28, 36, 37, 46 Apego a alguma crença, para
sentir-se amparado quando
falta o apoio familiar (n=4)
Sensação de esperança (n=4)
Sentimento de apoio, a partir
de significados atribuídos ao
alívio do sofrimento do
paciente (n=6)

Fonte: Autoria própria, 2023

https://link-springer-com.ez31.periodicos.capes.gov.br/article/10.1007/s00520-020-05449-2#auth-Li_Fen-Wu
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Em suma, observa-se que as principais repercussões manifestadas na

dimensão sócio familiar do cuidador referem-se à falta de apoio da equipe

assistencial e dos demais familiares, assim como aos impactos financeiros

vinculados ao processo de adoecimento do ente.

Já ao que tange as principais repercussões na dimensão psíquica, verifica-se

manifestações principalmente associadas ao esgotamento emocional, sintomas

depressivos e de ansiedade.

Embora em menor frequência, repercussões vinculadas às dimensões físicas

e espirituais também foram identificadas, sendo na dimensão física alterações no

sono e senso de incapacidade para execução dos cuidados às principais queixas.

Na dimensão espiritual as repercussões identificadas foram positivas, sendo

identificado a manifestação da esperança e repertório de crenças, aspectos

vivenciados como estratégia de amparo e fortalecimento para enfrentamento da

situação de adoecimento pelos cuidadores.

5 DISCUSSÃO
A atenção aos cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos é

um aspecto preconizado na filosofia paliativista. Esse preceito parte da

compreensão de que o núcleo familiar, frente ao adoecimento de um ente, vivencia

mudanças em esferas variadas de sua vida, ou seja, entende-se, por exemplo, que

há impactos nos relacionamentos, papéis, socialização, padrões financeiros e de

trabalho (Frizzo, 2021).

Nesta vertente, os resultados de nosso estudo reforçam a

multidimensionalidade dos impactos vivenciados pelos cuidadores, visto ter sido

identificado repercussões referentes às dimensões psíquica, sociofamiliar, física e

espiritual respectivamente em nossa revisão.

Na dimensão psíquica as repercussões encontradas corresponderam ao

esgotamento emocional, sintomas depressivos e de ansiedade, presença de

emoções como angústia e raiva, manifestações de luto antecipatório, cansaço

mental e dificuldade na vivência do luto.

Segundo estudo realizado na Índia, 14% dos cuidadores familiares tendem a

ter problemas psicológicos devido às altas cargas emocionais e a alta sobrecarga

vivenciada diariamente, sendo que esta taxa aumenta para 55,6% quando se trata

de pacientes em cuidados paliativos com câncer (Kondeti et al., 2021).
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Quando o paciente está nos cuidados paliativos oncológicos, os índices de

depressão dos cuidadores aumentam consideravelmente, principalmente quando

são mulheres cuidadoras, por fatores de maior sensibilidade ao assunto e pela

vivência do dia a dia, afinal a dor representada pelos pacientes é considerada outro

fator que agrega no sentimento de impotência carregado por muitos cuidadores

familiares, influenciando diretamente em seu bem-estar (Ozdemir; Dogan; Timuçim;

2020; Kochuvilayil; Varma, 2022).

Para Vattimo, Belfiore e Ducatti (2023), os familiares de pacientes em

cuidados paliativos expressam grande sofrimento visto incertezas do curso do

adoecimento, fardo decisório relativo ao tratamento, senso de perda de controle e

anseios vinculados à morte. Em complemento, Frizzo (2021), expressa que nesse

contexto de distress os familiares apresentam maior risco de desenvolver uma

franca morbidade psiquiátrica (ansiedade e depressão), o que vai ao encontro dos

achados em nosso estudo.

O fator das tomadas de decisão, onde o cuidador de um ente em cuidados

paliativos precisa decidir sobre tratamentos e desejos de fim de vida vincula-se

diretamente a expressões de incerteza, ansiedade, pressão emocional, afetando

aspectos psicológicos deste cuidador (Yamanoto et al., 2017).

Segundo Oechsle et al. (2020), após a morte do paciente, a depressão e

ansiedade passam de 94% para 49% nos cuidadores de pacientes em cuidados

paliativos, havendo assim uma diminuição do esgotamento e dos sentimentos de

preocupação. Em vista disso, é necessário ampliar o apoio ao longo de todo o

processo de cuidado, transformando-o em uma assistência qualificada de modo

longitudinal.

Para Bombarda e Menegussi (2021), o familiar cuidador vivencia sentimentos

ao longo da trajetória do adoecimento, ou seja, desde o diagnóstico de uma doença

ameaçadora da vida até o processo de fim de vida, morte e luto, sendo as

modificações ocorridas nos contextos familiares, sobretudo na vida daqueles que

assumem o papel de cuidador principal, uma demanda importante a ser considerada

pelos serviços de saúde.

Ao que tange a dimensão sócio familiar, os principais resultados encontrados

perpassam por repercussões referentes a falta de apoio da equipe e de demais

familiares, falta de recursos financeiros, alterações da rotina e isolamento social.
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A diminuição do orçamento familiar pode ocorrer associada à necessidade de

afastamento do trabalho, favorecendo níveis de insegurança em meio a um contexto

já permeado por desgastes físicos e emocionais (Bombarda; Menegussi, 2021).

Em países mais desenvolvidos, com elevados índices de saúde de alto

desempenho, os cuidadores recebem maior apoio financeiro, seja com auxílios em

dinheiro ou auxílios no cuidado deste paciente. Porém, é perceptível que estas

medidas ainda são minoria, sendo o Canadá um dos poucos países que oferece um

salário para cuidadores de pacientes em cuidados paliativos (Gardiner et al., 2019).

Em países como Gana, os cuidadores familiares de pacientes em cuidados

paliativos são muito comuns e de extrema importância. Isso se dá em decorrência

dos poucos recursos, uma vez que não há profissionais suficientes para todos os

pacientes e, quando existem, são associados a valores altos para inserção do

tratamento. Em vista disso, o cuidado familiar torna-se a única opção. Logo, estas

pessoas necessitam de uma “rede de apoio” para auxílios financeiros, cuidados da

casa e distribuição de tarefas com o paciente, deixando o processo mais leve,

embora esse caminho não seja percorrido em muitos dos casos, fazendo com que o

emocional e o bem-estar deste cuidador seja afetado com angústias e exaustão

tanto mental quanto física, além de questões relacionadas à atividade de vida diária

desse cuidador (Salifu; Almack; Caswell, 2021).

O isolamento social associa-se intimamente a não sensação de

pertencimento pelo cuidador familiar nos grupos em que circulava, seja pela não

contribuição de outros membros familiares na execução de tarefas, seja pelo

entendimento do cuidador que se reconhece exclusivamente na relação

cuidador-doente, o que dificulta sua aceitação nos cuidados por outros (Bombarda;

Menegussi, 2021).

Há ainda questões de pedidos não atendidos dos cuidadores, como por

exemplo treinamentos e informações sobre como lidar com o paciente em cuidados

paliativos - partindo-se do pressuposto que muitos cuidadores familiares não têm

formação ou experiência no assunto - e necessidades referentes ao bem-estar do

paciente (Ullrich et al., 2017).

Outro fator interessante a ser destacado e que gera contribuição para a má

qualidade de vida dos cuidadores está no fato que 78% dos casos de pacientes em

cuidados paliativos encontram-se em cuidados em sua própria casa, o que gera ao

cuidador dificuldade em conciliar as tarefas, sintomas de ansiedade e depressão,
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afinal, cuidar em casa é estar 24h com o paciente, compartilhando das perdas

vinculadas a progressão da doença, além dos inúmeros problemas financeiros e o

medo ao longo da trajetória de tratamento (Chi; Demiris, 2017).

Tais informações demonstram modificações na rotina, que a partir da

aquisição de uma nova ocupação (ser cuidador) impulsiona a inserção de novas

atividades a ser desempenhada rotineiramente como acompanhamento em

consultas, exames e internações hospitalares, apoio às atividades de vida diária do

ente adoecido, supervisionamento e administração de medicamentos, manejo de

dietas e curativos, resolução de problemas burocráticos, entre outros (Bombarda;

Menegussi, 2021).

Com tais modificações na rotina, repercussões físicas são esperadas. Em

nossa revisão, referente à dimensão física foram identificados dados que apontam

alterações no sono, cansaço físico, senso de incapacidade para realização dos

cuidados e presença de dores pelo corpo.

Em um estudo realizado por Mendes et al. (2019), 59,6% dos cuidadores

participantes expressaram modificações no seu corpo e na saúde após assumirem o

papel de cuidador. Além disso, segundo Camargo (2010), cansaço e insônia são

dois dos fatores que somados a outros estressores podem ocasionar o esgotamento

do cuidador e a limitação física e mental.

Apesar das repercussões negativas aqui relatadas, salienta-se que

repercussões positivas também foram verificadas. Observou-se na análise dos

artigos que compuseram a amostra desta revisão que em relação a dimensão

espiritual os apontamentos perpassam pelo apego a crenças como medida de

suporte e de conforto, manifestação de esperança e construção de significados que

impulsionam o enfrentamento.

Estudos, como o de Vigna, De Castro e Fumis (2020), demonstram que a

espiritualidade e a fé auxiliam nos momentos de desconjuntura e angústias. Vários

cuidadores apresentaram níveis baixos de ansiedade e depressão quando alegam

cuidar do bem-estar espiritual, sendo o fator “paz interna” importante para a

qualidade de vida do cuidador familiar. Deste modo, a espiritualidade acaba

constituindo-se como um fator de apoio emocional.

Diante das informações supracitadas, verifica-se que a assistência aos

familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos deve ser realizada por
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equipe multiprofissional, por meio de uma assistência longitudinal, com abordagem

interdisciplinar.

Defende-se que um dos profissionais a compor essa equipe deva ser o

terapeuta ocupacional, o qual direciona sua abordagem para a ocupação humana

do indivíduo e para os desdobramentos suscitados pelo processo de adoecimento

no repertório ocupacional (Queiroz, 2021). Sendo assim, diante das repercussões

identificadas por meio desta revisão de escopo, considera-se que apontamentos

sobre repercussões na rotina, na ocupação do sono, buscas por construções de

significados como conforto espiritual, são demandas intrínsecas ao escopo da

atuação terapêutica ocupacional.

Para Rugno; Bombarda e De Carlo (2018), o terapeuta ocupacional em

conjunto com a equipe, deve abordar a qualidade de vida do familiar cuidador e sua

rede social de suporte no período de tratamento e do luto, de modo a verificar o

impacto que a doença, a tarefa do cuidar e o luto têm na vida de todos. Na oferta de

apoio terapêutico, o terapeuta ocupacional deve avaliar a estruturação da rotina, e

compreender a visão do cuidador acerca do processo de adoecimento e morte de

seu familiar.

Para Queiroz (2021), o terapeuta ocupacional deve auxiliar pacientes e seus

cuidadores no enfrentamento das dificuldades referidas e observadas que

ocasionam desconfortos e sofrimentos.

É preciso lembrar que a atenção ao binômio paciente-família é princípio

norteador dos cuidados paliativos e que o terapeuta ocupacional possui

instrumentalização, habilidades e competências profissionais para prover um

cuidado qualificado às demandas aqui identificadas em conjunto com a equipe

multiprofissional.

6 CONCLUSÃO

Este estudo teve como objetivo identificar as repercussões vivenciadas pelo

familiar no processo de cuidar de um ente em cuidados paliativos, sendo verificado

por meio dos estudos que tais impactos apresentam natureza multidimensional.

Observou-se informações que denotaram impactos mais recorrentes nas

dimensões psíquica e sócio familiar, sendo as principais repercussões o

esgotamento emocional, sintomas depressivos, ansiedade e angústia, bem como a
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falta de apoio da equipe e demais familiares e as alterações financeiras vivenciadas

com o adoecimento. Aspectos da dimensão física foram identificados em menor

frequência nos estudos, sendo verificadas como repercussões alterações do sono,

senso de incapacidade para executar os cuidados e queixa de cansaço. Nota-se

que tais repercussões possuem relação direta com a qualidade de vida dos

cuidadores, o que evidencia a importância de uma assistência interprofissional.

Com relação a dimensão espiritual repercussões também foram

identificadas nesta revisão, no entanto, com conotação positiva, ou seja,

identificou-se aumento da crença e da esperança como via de fortalecimento para

enfrentamento desta vivência.

Considerando os dados obtidos, verifica-se que o terapeuta ocupacional

pode vir a contribuir junto a essa assistência visto que parte das repercussões

vivenciadas pelos cuidadores familiares identificadas neste estudo evidenciam

alterações em ocupações, na rotina, e em componentes de desempenho, o que

configura-se como objeto de intervenção do terapeuta ocupacional.
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