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RESUMO

O objetivo foi identificar as necessidades de cuidados de enfermagem do cuidador da pessoa em fase terminal e respectivas intervengdes
de enfermagem, recorrendo a uma revisdo sistemética da literatura. Foi efectuada uma pesquisa na EBSCO e ProQuest e procurados
artigos cientificos em texto integral, publicados entre janeiro de 1998 a dez de 2008, usando as seguintes palavras-chave: “Palliative
care”, “Family”, “Nursing” e “Needs". Foi utilizado o método de PI[C]OD e seleccionados 14 artigos do total de 77. As necessidades
do cuidador da pessoa em fase terminal sdo: comunicagdo; relagdo de confianga e seguranca; reconhecimento e operacionalizagdo de
desejos; preparagdo para o luto; necessidades de informagdo; capacitagdo; envolvimento nos cuidados; necessidades emocionais;
necessidades espirituais e necessidades de descanso. Concluiu-se que a familia apresenta diferentes necessidades que requerem uma
intervengdo personalizada do enfermeiro, através do estabelecimento de uma relacdo de confianga.

Descritores: Cuidados Paliativos; Familia; Enfermagem.

ABSTRACT

The purpose was to identify needs for nursing care of caregiver of the person in the terminal stage and nursing interventions, using a
systematic review of the literature. A research in EBSCO and ProQuest and sought Full Text scientific articles, published between 1998
and 2008, using the following keywords: “Palliative care”, “Family”, “Nursing” and “Needs" was made. The method PI[C]OD was used
to select 14 items of total 77. The care needs the person in the terminal stage are: communication, relationship of trust and security,
recognition and operationalization of desires; preparation for mourning; needs for information, training, involvement in care, emotional
needs, spiritual needs and resting needs. It was concluded that the family has different needs that require personal intervention of the
nurse, through the establishment of a trust relationship.

Key words: Palliative care; Family; Nursing.

RESUMEN

El objetivo fue identificar las necesidades de cuidados de enfermeria del cuidador de la persona en fase terminal y sus intervenciones de
enfermeria, mediante una revision sistematica de la literatura. Se realizé una bisqueda en EBSCO y ProQuest y busco Texto completo de
articulos cientificos, publicados entre el 1998 y el 2008, mediante el siguientes palabras clave: “Palliative care”, “Family”, “Nursing” y
“Needs”. El método PI[C]OD fueutilizado para seleccionar los 14 elementos seleccionados del total de 77. Las necesidades del
cuidador de la persona en fase terminal fueran: la comunicacion, la relacién de confianza y la seguridad, el reconocimiento y la puesta en
préctica de los deseos, la preparacion para el duelo; necesidades de informacion, formacion, participacion en la atencién, necesidades
emocionales, espirituales y las necesidades de descanso. Se hay concluydo que la familia tiene diferentes necesidades que requieren la
intervencion personal de enfermerfa, mediante el establecimiento de una relacién de confianza.

Descriptores: Cuidados paliativos; Familia; Enfermeria.
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Necessidades de cuidados de enfermagem do cuidador da pessoa sob cuidados paliativos

INTRODUCAO

Na prestacdo de cuidados a pessoa em fase terminal destaca-
se a importancia do enfermeiro acompanhar a familia/cuidador ao
longo do seu processo de luto, porque esta vivencia um grande
sofrimento emocional, ao mesmo tempo que, deverd ser capaz de
reunir forgas para ajudar a pessoa em fase terminal. Assim sendo,
a familia devera ser informada sobre a evolucio da doenga, alertada
para possiveis sintomas e para o desenrolar da etapa final". Tendo
em conta a complexidade das vivéncias da familia/cuidador da
pessoa em fase terminal e a pertinéncia do enfermeiro dar respostas
as suas necessidades, formulamos uma questdo de partida, “Quais
as necessidades de cuidados de enfermagem do cuidador da pessoa
em fase terminal"? Desta forma, temos como objectivo identificar
essas necessidades e compreender de que modo os enfermeiros
na sua prética podem dar resposta as mesmas.

A morte é uma realidade complexa: “houve um inicio para
cada um de nés e haverd um fim”@. A pessoa ao consciencializar-
se de que a sua morte estd iminente vivencia sentimentos e emogoes
muito fortes, de perda, medo, ansiedade e incerteza, tendo
necessidade de ser ouvida, compreendida e acompanhada®. Surge
para dar resposta a essas necessidades os cuidados paliativos,
cujas componentes principais sdo: o alivio dos sintomas; o apoio
psicoldgico, espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio
durante o luto e a interdisciplinaridade®. A unidade alvo dos
cuidados paliativos serd sempre o binémio pessoa em fase terminal/
familia, sendo esta prestadora e receptora de cuidados, que se
deverdo prolongar ao longo do processo de luto“*. O diagnéstico
de uma doenga grave e a certeza da morte no seio de uma familia
Quebra a sua homeostasia, o Que tem repercussdes no seu
funcionamento e estrutura, gerando tensdo e exigindo processos
de adaptagdo®®'?. Assim, a familia necessita de ajuda para se
adaptar a situacdo, ter capacidade para apoiar a pessoa em fase
terminal”, manter com a mesma uma comunicagio verdadeira e
afectuosa, lidar com as crises ue esta podera atravessar e, por
fim, realizar um luto saudével®. Deverd entdo ser envolvida nos
cuidados, através do investimento na comunicacio e no estabele-
cimento de uma relagdo de parceria, interactiva, dindmica,
disponivel'? e de responsabilidade partilhada, mobilizando as
capacidades e potencialidades da mesma como um recurso”. O
cuidador principal “refere-se a pessoa, familiar ou ndo, que
proporciona a maior parte dos cuidados a pessoa em situagdo de
dependéncia, sem receber QualQuer compensagdo econdmica™!'?.
Este, em geral, “acaba por se dividir entre as responsabilidades
profissionais, conjugais, sociais e familiares""'®. Cuidar de um
familiar em fase terminal é desgastante"®, com custos fisicos,
psiquicos, sociais e financeiros, contudo, ¢ frequentemente referido
pelos seus cuidadores como um tempo Unico e gratificante,
promotor do amadurecimento e crescimento pessoal e espiri-
tual®'7-18.

METODOS

Com afinalidade de sistematizarmos o conhecimento existente
sobre as necessidades de cuidados de enfermagem do cuidador
da pessoa em fase terminal, formulamos uma questdo de partida,
“Em relagdo ao cuidador da pessoa em fase terminal (P), em termos

de cuidados de enfermagem (I), quais as necessidades descritas
(0)?” (formato PICO(D)). A partir desta questdo identificamos as
seguintes palavras-chave: palliative care, family, needs, nursing,
sendo que, através do cruzamento das mesmas, realizamos uma
pesquisa na Ebsco e na Proquest, nos dltimos 10. Base de dados
electronica observada: EBSCO (CINAHL Plus with Full Text;
MEDLINE with Full Text; British Nursing Index; Nursing & Allied
Health Collection: Comprehensive; Cochrane Database of
Systematic Reviews). Foram consultadas tendo em conta o intervalo
temporal entre 1998 e 2008, usando as seguintes palavras-chave:
Palliative care, Family, Nursing e Needs, Que foram procuradas no
resumo. Resultado: 50 artigos. Base de dados electrénica
observada: PROQUEST (Nursing & Allied Health Source). Foram
consultadas tendo em conta o intervalo temporal entre 01/01/
1998 e 31/12/2008, usando as seguintes palavras-chave: Palliative
care, Family, Nursing e Needs, que foram procuradas na citacdo
e resumo (abstract). Resultado: 27 artigos.

Para obtermos os artigos adequados a questdo de investigacdo
e a finalidade do estudo, estabelecemos os critérios de inclusdo
dos artigos que abordassem as seguinte tematicas: Pessoa em
fase terminal; Familiares da pessoa em fase terminal; Profissionais
de salde que contactam e prestam cuidados a pessoas em fase
terminal (enfermeiros); Necessidades da familia da pessoa em fase
terminal; Sentimentos e vivéncias dos familiares; Cuidados
prestados aos familiares; Vivéncias dos profissionais de salide na
prestagdo de cuidados paliativos. De um total de 77 artigos, apenas
14 correspondem aos critérios de inclusdo, sendo que, os restantes
foram excluidos pelas seguintes razdes: 23 ndo sdo estudos de
investigagdo; cinco ndo sdo texto completo; 3 1 ndo se adequam
aos critérios de inclusdo; e Quatro sdo artigos repetidos. Assim
sendo, fazem parte da nossa revisdo sistemética da literatura 14
artigos de investigagdo (Quadro 1).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Ainformagao resultante da andlise critica do conjunto de artigos
seleccionados foi reunida em tabelas retiradas da Cochrane Database
of Systematic Reviews, por facilitarem a sua sistematizacdo e
apresentacdo de modo objectivo. Estes artigos contribuiram para
dar resposta a nossa pergunta de partida, uma vez que, explicita
ou implicitamente, na sua maioria, abordam as necessidades da
familia/cuidador da pessoa em fase terminal. As trés preocupagoes
major a considerar para a melhoria da qualidade dos cuidados
paliativos sdo: énfase nos cuidados espirituais, envolvimento da
familia e educagdo dos profissionais ao nivel da ética''”. No sentido
de apoiar e preparar precocemente a pessoa e familia para a
trajectdria final da doenca, recomenda-se uma melhor educagao
da pessoa e familia, bem como uma melhor colaboragéo entre os
membros da equipa multidisciplinar®?, sendo importante melhorar
a comunicacdo entre a familia e os profissionais de satde acerca
das decisoes sobre o tratamento®".

E de realcar o envolvimento de um ou mais membros da familia
na prestacdo de cuidados fisicos (higiene, alimentacdo, eliminagdo,
alternancia de decbitos) e no controlo dos sintomas, ajudando ou
substituindo a pessoa em fase terminal na realizagdo de actividades
qQue antes executava sozinha®?. Neste sentido, destaca-se o papel
do cuidador e a importancia da necessidade de capacitacdo do
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em enfermarias com deméncia.

62 Membros da equipa de
enfermagem comunitaria.
Enfermeiros, auxiliares de
enfermagem e membros das familias.
Total de 259 participantes.

8 Ex-cuidadores e 6 actuais
cuidadores em casa de pessoas com
cancro em fase avangada, e 7
enfermeiros comunitérios de
cuidados paliativos.

538 Enfermeiros

45 Cuidadores familiares de
pacientes com cancro.

25 Enfermeiras de Satde
Comunitdria.

25 Cuidadores familiares em que a
sua pessoa foi admitida na
Instituigdo (hospicio).

Profissionais de satide e outros
profissionais envolvidos na prestagdo
de cuidados paliativos.

19 Membros de 17 familias de
pessoas com cancro € 10
enfermeiras especialistas em
cuidados paliativos que trabalham na
mesma drea geografica que os
anteriores.

17 Enfermeiros seniores com
experiéncia em cuidados paliativos e
cardiacos de 3 centros de cuidados
agudos e 5 centros comunitarios.
108 Enfermeiros Que participaram
em 2 cursos sobre fim de vida.

15 Enfermeiros representando 7
unidades hospitalares.

AUTOR/ANO SUJEITOS INTERVENGOES RESULTADOS
Weir (1999) 8 Individuos que cuidaram de Abordagem qualitativa, Cuidar em casa de um familiar em fase terminal pe em risco a satide e harmonia do
pessoas a receberem cuidados estudo descritivo. cuidador pelas responsabilidades que acarreta. Destaca-se a importancia da
paliativos por amostragem de Entrevista semi- compreensio e acompanhamento por parte dos mesmos enfermeiros, bem como a
selecgdo racional. estruturada. promogao de momentos de descanso e a elaboracdo de planos de contingéncia para
situagdes de crise inesperadas.
Forbes etal 2000) 28 Familiares de pessoas internadas ~ Abordagem qualitativa, 5 Temas descrevem o contexto de tomada de decisdo dos familiares: efeito

estudo descritivo.

Abordagem qualitativa.

Entrevistas estruturadas.
Abordagem quantitativa.
Entrevistas estruturadas.

Abordagem qualitativa.
Discussdo em grupo com
moderador.

Abordagem qualitativa e
Quantitativa. Questionario
€ narrativas.

Abordagem qualitativa e
Quantitativa. Entrevistas
semi-estruturadas.

Abordagem qualitativa.

Abordagem qualitativa e
Quantitativa. Entrevistas
semi-estruturadas

Abordagem qualitativa e
Quantitativa. Entrevistas
semi-estruturadas e
Palliative Care Practices
Questionnaire.

Estudo qualitativo cross
sectional.

Entrevista semi-
estruturada.

Estudo descritivo -
exploratdrio.

Entrevista semi-
estruturada.

Abordagem qualitativa.
Inquérito escrito.
Abordagem quantitativa.
Professional End-of-life
Care Attitude Scale

emocional, afrontamento da histdria de vida, as duas faces da morte (tragédia versus
béngao), valores e metas dos cuidados paliativos, e a irreconhecivel trajectéria da
morte. Estes revelaram um insatisfatorio suporte informativo e emocional por parte de
um profissional de forma continuada.

Na comunidade € essencial o enfermeiro conhecer a famflia/cuidador, através de uma
atitude de abertura e sensibilidade.

A morte ndo é apenas um acontecimento individual é também familiar, ha que incidir
aatengdo por parte dos profissionais na familia, visto que esta sofre com a doenga do
paciente e permanece sempre junto do mesmo.

Os factores que ajudam os cuidadores a desempenhar o seu papel sio o suporte, a
experiéncia prévia, a relagio com a pessoa Que esta a morrer e viver um dia de cada
vez. A orientagdo e suporte deverdo ser providenciados precocemente, dando
resposta as necessidades individuais expressas pelo cuidador, utilizando diferentes
meios, documentando, planeando e avaliando.

Os 3 problemas mais importantes em cuidados paliativos identificados pelas
enfermeiras sdo: inabilidade para conhecer as necessidades espirituais, soliddo e
controlo da dor.

As necessidades dos cuidadores sdo miltiplas e complexas, exigem uma avaliagio
para o planeamento de intervengdes. Os enfermeiros deverdo encaminhar os
cuidadores para servigos de apoio, como assistentes sociais, psicélogos, grupos de
apoio, aconselhamento e luto.

Foram identificadas Quatro tematicas cruciais: comunicagao entre enfermeiro —
doente; famflia como elemento fundamental do cuidado; controlo dos sintomas e
emogoes.

Verificou-se que os cuidados prestados as pessoas significativas em fim de vida sdo
exigentes e trabalhosos. Sendo que, a maioria dos cuidadores, tém um trabalho
arduo, tanto fisicamente como mentalmente, sobressaindo a necessidade de descanso
dos mesmos.

As estratégias para o suporte da familia incluem: promogdo de uma comunicagio
efectiva, envolvimento nos cuidados, negociagdo das necessidades especiais,
providenciar um 6ptimo controlo da dor e outros sintomas, providenciar suporte
existencial, preparagdo para a morte, permitir Que participe na morte e providenciar
suporte para o luto.

O cuidado fisico implica que a familia ajude ou substitua a pessoa doente na
realizagdo de actividades que antes executava sozinha, tais como os cuidados de
higiene, de eliminagdo, alternancia de posigdo e alimentagdo. Os enfermeiros
desempenham um papel fulcral na educagdo e capacitagdo da mesma, especialmente
no uso das ajudas técnicas e no controlo dos sintomas.

Destaca-se a necessidade de uma melhor educagdo do paciente e familia, e
colaboragdo entre os membros da equipa multidisciplinar, de modo a providenciar um
apoio e preparagao precoces dos mesmos para a trajectoria final da doenga.

Emerge a necessidade de uma colaboragdo com o capeldo para avaliar e conhecer as
necessidades espirituais do paciente, familia e enfermeiros.

Os enfermeiros demonstram apreensdo em cuidar da pessoa em fase terminal e sua
familia, pelo que, hé necessidade de aumentar o treino de competéncias nesse
ambito.

Quadro 1. Estudos que constituiram a amostra.

mesmo, tendo emergido os seguintes factores que ajudam os
cuidadores a desempenhar o seu papel: suporte fornecido pela equipa
de cuidados paliativos, experiéncia prévia, qualidade da relagdo com
a pessoa em fase terminal e viver um dia de cada vez®®. Por sua vez,
os obstaculos a preparagdo para ser cuidador englobam a necessidade
stbita de desempenhar esse papel, a responsabilidade associada ao
mesmo, as dificuldades de comunicacdo com os médicos, a sua ndo
inclusdo na discussdo sobre o plano de tratamento, a natureza
imprevisivel desse papel, o impacto fisico e psicossocial do mesmo, e
a frustragdo de estar a espera da morte®.

Considera-se como tépicos fundamentais da informacdo a
fornecer aos cuidadores: direitos e opgdes, demandas, lidar com o
stress e implicacdes emocionais, cuidados com a prépria sadde,
promover encorajamento/optimismo, Quem contactar para

aconselhamento e ajuda, obter suporte da familia e amigos, arranjar
alguém com quem possam partilhar a sua experiéncia, controlar as
implicagdes financeiras, descansar regularmente, acesso a profissio-
nais competentes, administracdo de terapéutica, manter a pessoa
confortavel, aspectos préticos do papel de cuidador (uso de
equipamentos, cuidados de higiene e alimentagdo), preparar uma
morte em casa, discutir a morte e o morrer, o Que esperar durante
a fase de morte, preparagdo para o luto e aspectos potencialmente
positivos de ser cuidador®®. Cuidar de um familiar em fase terminal
¢ uma experiéncia dificil ao nivel fisico e mental, pondo em risco a
satde e harmonia do cuidador, pelo Que, os momentos de descanso
sao considerados importantes no sentido de providenciar uma
Quebra em relacdo as responsabilidades como cuidador e
proporcionar um regresso a vida normal®+2%.
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Cuidar de uma pessoa em fase terminal é pois uma experiéncia
muito significativa, englobando as dimensdes, psicoldgica,
emocional e espiritual. A incerteza, os medos em relagdo ao futuro
e a perda sdo as preocupagdes psicoldgicas mais comuns do
cuidador da pessoa em fase terminal®®. Por outro lado, os familiares
desta evidenciam necessidades emocionais ndo satisfeitas e nao
estdo preparados para tomar decisoes relativas aos tratamentos
terminais, devido a um insatisfatdrio suporte informativo e emocional
por parte de um profissional de forma continuada®”. Sao ainda
enfatizadas as necessidades espirituais dos mesmos, nomeadamente
a colaboracdo com o capeldo para as avaliar e conhecer, assim
como, responder as necessidades espirituais dos enfermeiros®®.
Destacam-se as seguintes estratégias para o suporte da familia:
promocdo de uma comunicagdo efectiva, envolvimento da familia
nos cuidados, negociagdo das necessidades especiais, providenciar
um 6ptimo controlo da dor e outros sintomas, providenciar suporte
existencial, preparar a familia para a morte, permitir Que a familia
participe na morte e providenciar suporte para o luto®”.

Para que o enfermeiro possa efectivamente por em pratica as
estratégias anteriores, importa pois Que ndo sejam descuradas as
suas vivéncias emocionais aquando da prestacdo de cuidados a
pessoa em fase terminal e familia, realgando-se ainda a importancia
do mesmo como elo chave dentro da equipa de cuidados
paliativos®?. Os enfermeiros revelam-se apreensivos ao cuidar de
pessoas em fase terminal e suas familias, sendo que, os niveis de
apreensdo variam de acordo com o grau profissional, o género, o
departamento e a experiéncia pessoal®".

Para a prestagdo de cuidados paliativos de qualidade ¢
necessario Que o enfermeiro conheca a pessoa em fase terminal e
familia, estabelecendo contacto precocemente, garantindo
continuidade, investindo no tempo para estar com os mesmos e

Necessidades de cuidados de enfermagem do cuidador da pessoa sob cuidados paliativos

ndo se restringindo aos aspectos fisicos dos cuidados®?.
CONCLUSAO E IMPLICACAO NA PRATICA PROFISSIONAL

Com a orientagdo da pergunta “Em relacdo ao cuidador da
pessoa em fase terminal (P), em termos de cuidados de enfermagem
(1), quais as necessidades descritas (0)?”, realizamos uma andlise
critica de todos dos artigos seleccionados e foi-nos possivel elaborar
uma checklist das necessidades do cuidador da pessoa em fase
terminal (Quadro 2), sendo a maioria destas corroboradas pelos
autores Que consultamos para a elaboragdo da fundamentagao desta
revisao sistematica®*¢?!317-18 dando assim resposta a esta
pergunta.

Sendo o envolvimento da familia/cuidador um dos aspectos
essenciais na prestacdo de cuidados a pessoa em fase terminal, o
cuidador deverd ser capacitado para a prestacdo dos mesmos, algo
Que n3o se tem verificado, visto Que os estudos analisados referem
um défice nesta drea!!?-2022:23.27.29)

As intervengdes de enfermagem a familia/cuidador da pessoa
em fase terminal estdo descritas no Quadro 3, visando ajudar a
familia/cuidador a lidar com a situagdo e melhorar a sua qualidade
de vida®®.

Com a elaboracdo desta revisdo sistematica, foi-nos possivel
nomear as diferentes necessidades do cuidador da pessoa em fase
terminal, bem como, identificar as principais intervengdes de
enfermagem para lhes dar resposta®*=%. A familia/cuidador da
pessoa em fase terminal apresenta diferentes necessidades, pelo
qQue, o enfermeiro nas suas intervengdes devera estar desperto para
o reconhecimento e satisfagdo das mesmas, com base no
estabelecimento de uma relagdo de confianga, no desenvolvimento
da Enfermagem enquanto disciplina e profissao.

medicago.
e Comunicagio:

e Estabelecimento de uma relagdo de confianga:
0 Reconhecimento e operacionalizagdo dos seus desejos;
0 Preparagdo para o luto;

e Necessidades:
o] Emocionais;
O Espirituais;
o] Descanso;
0  Informagio

e Capacitagdo para a prestacdo de cuidados a pessoa em fase terminal:
0 Cuidados de higiene, alimentagdo, eliminagdo, alternancia de dectbitos, uso dos equipamentos, controlo dos sintomas e administracdo de

0  Compreensdo e negociacdo e envolvimento nas tomadas de decisdo (seguranca na equipa multidisciplinar).

0  Acompanhamento e envolvimento na prestacdo de cuidados.

Quadro 2. Necessidades identificadas em relagdo a familia/cuidador da pessoa em fase terminal.

e Capacitagio®.

e Conhecimento da familia/ cuidador®?.
e Envolvimento nos cuidados"”.
e Suporte emocional®”.
e Informagdo e educacio
e uidados espirituais'” 28),

e  Promogido de momentos de descanso??.

(20, 23)

e Compreensdo e no acompanhamento por parte de um enfermeiro de referénda

25)

Quadro 3. Intervengdes sugeridas pelos estudos.
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