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RESUMO

Objetivo:Analisar produgdes cientificas nacionais e internacionais que apresentam vivéncias do cotidiano de
cuidados prestados pelos cuidadores e profissionais de saude nos cuidados paliativos domiciliares.
Método:Trata-se de uma revisdo integrativa nas bases de dados Lilacs, CINAHL, PubMed, IBECS, BDENF e
Coleciona SUS de artigos publicados entre janeiro de 2005 a mar¢o de 2019. A amostra final de artigos
analisados foi composta de42 artigos. Resultados:Os estudos evidenciaram sentimentos dos cuidadores de
familiares como o0 medo, angustia, sobrecarga e gratidao no cotidiano de cuidados ao ente adoecido;as principais
dificuldades vivenciadas referem-se ao acesso a servicos de apoio,a aquisicdo de medicamentos pelos
prestadores de assisténcia bem como ao uso de estratégias para a eficacia dos cuidados paliativos
domiciliares.Concluséo:A analise evidenciou que ha necessidade de constru¢do de cuidado integral a pacientes
e cuidadores, producdo de evidéncias sobre as praticas profissionais dispensadas a este publico, melhor
organizacdo da rede de apoio e acesso a medicamentos.
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INTRODUCAO

A populacdo mundial passa por um processo de
transicdo demogréfica decorrente da redugdo das
taxas de fecundidade, diminuicdo da mortalidade
infantil em geral e 0 consequente aumento da
expectativa de vida. Esse movimento acontece
simultaneamente com a mudanca no perfil
epidemioldgico da populacdo brasileira, no qual
ocorre um evidente aumento da prevaléncia das
doengas cronicas nao transmissiveis (DCNTs)®.

O envelhecimento populacional e o aumento
das DCNTs tém exigido a incorporacdo dos
cuidados paliativos (CPs) as redes assistenciais em
saude. Para a Organizagdo Mundial da Saude
(OMS)@, CP séo definidos como:

[...] uma abordagem que promove a qualidade
de vida de pacientes e seus familiares, que
enfrentam  doengas que ameacem a
continuidade da vida, através da prevencdo e
alivio do sofrimento. Requer a identificacdo
precoce, avaliacdo e tratamento impecaveis da
dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual®@?.

Dentre as modalidades de servicos que ofertam

0s CP, destaca-se neste estudo o atendimento
domiciliar, que tem buscado otimizar a utilizagéo
de leitos hospitalares, fortalecer o processo de
humanizacdo da assisténcia e produzir novos
modos de cuidar, centrados na pessoa, na sua
cultura e rotina familiar®,

Os CPs, no contexto do sistema Unico de satde,
sdo dispensados no domicilio por profissionais
vinculados a atencdo basica em satde (ABS) e dos
servicos de atencdo domiciliar (SAD)®, e por
cuidadores. Sendo esse ultimo a pessoa que presta
diretamente os cuidados de forma continua ou
regular e na maioria das vezes ¢ um familiar.
Dispensar CP no domicilio favorece a qualidade de
vida, porém, os profissionais de salde e os
responsaveis pelo enfermo podem enfrentar
dificuldades diversas para dispensarem estes
cuidados®.

Diante desse contexto é pertinente conhecer
como tem sido a vivéncia dos profissionais de
saude e de cuidadores comas pessoas em cuidados
paliativos no domicilio. Um olhar sobre
experiéncias nacionais e internacionais podera
sinalizar  estratégias de  organizagdo e
operacionalizacdo desta modalidade de cuidado e
contribuir com reflexdes neste campo, haja vista

*Enfermeiro. Doutor em enfermagem, Universidade Federal de Sa0 Jo&o detRei. Divindpolis, MG, Brasil. E-mail: alexandresiva@ufsj.edu.br. ORCID iD: hitps://orcid.org/0000-0001-9988-144X.

*Enfermeira. Doutora em enfermagem, Universidade Federal de S&o Jodo dekRei. Divindpolis, MG, Brasil. E-mail: patriciabragaufsj@gmail.com. ORCID iD: hitps:/orcid.org/0000-0002-1756-9186 .

**Enfermeira. Doutora em enfermagem, Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais. Belo Horizonte, MG, Brasil. E-mail: rosenisena@uol.com.br. In memoriam.

*HEnfermeira. Doutora em enfermagem, Universidade Federal de Minas Gerais. Belo Horizonte, MG, Brasil. E-mail: elysangeladittz@gmail.com. ORCID iD: https//orcid.org/0000-0001-8170-7523.

*Enfermeira. Pos-graduanda em enfermagem oncoldgica, Instituito Federal de Educagéo, Ciéncia e Tecnologia do Sul de Minas. Passos, MG, Brasil. E-mail: lorena950@hotmail. com. ORCID iD: hitpsz/orcid org/0000-0001-9347-9214.

Cienc Cuid Saude 2019 Jul-Set 18(3) e41994



2

Silva AE, Braga PP, Sena RR, Duarte ED, Sena LR

que no Brasil tem sido crescente a demanda da
assisténcia paliativa no ambiente domiciliar. Sendo
assim, o objetivo deste estudo é analisar produgdes
cientificas nacionais e internacionais que
apresentam vivéncias do cotidiano de cuidados
prestados pelos cuidadores e profissionais de saude
nos cuidados paliativos domiciliares.

METODOLOGIA

A revisdo integrativa € um método de pesquisa
que possibilita, através do carater sistematico e
amplo, a analise de artigos cientificos, favorecendo
a compreensdo aprofundada do tema e a
disseminagdo do conhecimento produzido por
outros  escritores®.Para  construcdo  desta
investigacdo  foram  seguidos 0S  passos:
identificacdo do tema, estabelecimento da questdo
norteadora, definicdo da amostragem, busca e
selecdo da literatura, categorizagdo e avaliacao dos
estudos, interpretacdo dos resultados e sintese do
conhecimento(®.

Para elaboragdo da pergunta norteadora de
pesquisa seguiu-se as recomendacgBes do formato
PICO; (P) participantes, sendo esse papel
desempenhado na atual pesquisa por cuidadores e
profissionais de saude; (I) intervencéo, relacionada
a vivencia do cotidiano de cuidados paliativos em
domicilio; (C) comparacdo dos tipos de
intervencdo ou grupos, ndo se aplica no atual
estudo e (O) resultados e considerados efeitos a
serem alcancados®. Assim, elaborou-se a seguinte
questdo norteadora: Como profissionais de satde e
cuidadores vivenciam o cotidiano de cuidados no
contexto dos cuidados paliativos domiciliares no
Brasil e no mundo?

Foram analisados artigos cientificos publicados
na integra disponiveis de forma gratuita e online,
internacionais e nacionais, nos idiomas inglés,
espanhol e portugués, que respondessem a
pergunta norteadora e publicados entre janeiro de
2005 a margo de 2019.

A selecdo dos artigos foi realizada por dois
pesquisadores de forma independente com
acréscimo de um terceiro para auxiliar em
momentos de discordancia acerca da inclusdo dos
artigos.

Os artigos cientificos foram extraidos das
fontes eletronicas LILACS (Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Salde);
CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied
Heath Literature); PubMed Central (PMC); IBECS

(indice Bibliografico Espanhol de Ciéncias da
Salde); BDENF (Base de dados de Enfermagem) e
Coleciona SUS. Utilizando o0s descritores:
Cuidados paliativos, cuidadores, pessoal de saude e
assisténcia domiciliar. Na busca foram encontradas
1078 publicacBes. Pela leitura dos titulos e
resumos, foi possivel excluir estudos repetidos nas
diferentes bases de dados, 0s que ndo atendessem
aos critérios de inclusdo, aqueles que nao
obedeciam ao tema proposto, 0s que hdo possuiam
0 texto disponivel na integra,estudos de reviséo de
literatura, teses e dissertagbes. Constituindo dessa
forma a amostra final desta revisao de 42 artigos.

Apobs leitura exaustiva dos artigos incluidos
foram extraidas as principais informagGes
utilizando e alimentando uma tabela com os
seguintes itens: autor, titulo, ano de publicacéo,
revista, objetivo, metodologia, principais
resultados, aspectos que sinalizam a vivencia do
cotidiano de cuidados no contexto dos cuidados
paliativos na atencdo domiciliar pela perspectiva
dos cuidadores domiciliares e dos profissionais de
salde. Esta organizacdo permitiu sistematizar a
analise, o que favoreceu a apresentacdo dos
resultados neste artigo a partir de categorias.

Os estudos foram também classificados
segundo o tipo de evidéncias demonstradas,
seguindo a orientacdo do centro brasileiro para o
cuidado a saude baseado em evidéncias, que
recomenda a classificagdo das evidéncias obtidas
de acordo com o delineamento metodolégico:
Nivel I. Revisdo sistematica, contendo apenas
ensaios clinicos controlados randomizados. Nivel
I. Pelo menos um ensaio clinico controlado
randomizado. Nivel IIl 1. Ensaios clinicos
controlados, bem delineados, sem randomizagéo.
Nivel 111 2. Estudos de coorte bem delineados ou
caso-controle, estudos analiticos,
preferencialmente de mais de um centro ou grupo
de pesquisa. Nivel Il 3. Séries temporais
multiplas, com ou sem intervencéo e resultados em
experimentos ndo controlados. Nivel IV. Parecer
de autoridades respeitadas, baseadas em critérios
clinicos e experiéncia, estudos descritivos ou
relatorios de comités de especialistas®. A revisdo
atual apresenta artigos cientificos classificados no
nivel de evidéncia IV.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram identificados artigos de diferentes
paises, sendo 21,42% (9) do Brasil, 19,04% (8) do
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Reino Unido, 14,28% (6) Canada, 7,14% (3)
Suécia, 4,76% (2) Alemanha, 4,76% (2) Noruega,
4,76% (2) Estados Unidos, 4,76% (2) Nova
Zelandia, 4,76% (2) Australia e 2,38% (1 em cada
pais) de 6 outros paises, dentre eles Chile,
Indonésia, Grécia, Bulgéria, Dinamarca e Japao.

A andlise dos estudos incluidos e seus
respectivos niveis de evidéncias revelou que na
area dos cuidados paliativos domiciliares, quando
nos referimos a vivéncia dos cuidadores familiares
e profissionais de satde, h& predominio de estudos
descritivos (83,33%). Estes estudos apresentam
nivel de evidéncia IV, o que permite inferir que sdo
assuntos ainda incipientes, em exploracéo, e que o
desenvolvimento de estudos clinicos e meta-
analises se fazem necessarios.

Sentimentos experienciados por cuidadores
familiares no contexto dos cuidados paliativos
domiciliares

A andlise dos estudos permite afirmar que nos
cuidados dispensados no domicilio, a funcdo de
cuidador é na maioria das vezes desempenhada por
uma mulher, com lagco familiar®, sejam elas,
esposas, mdes, irmas ou filhas. O cuidador familiar
assume o cuidado de forma ndo remunerada,
responsabilizando-se por ele de forma espontanea
ou por obrigacdo®®, solidariedade, ou por um
sentimento natural de gratiddo em forma de
retribuicdo.

Por meio desta revisao foi possivel identificar
sentimentos vivenciados por cuidadores tais como
angustia, medo, sobrecarga, isolamento, solidao,
gratiddo, esperanca e frustracdo. Sendo esses
intensificados de acordo com o agravamento do
estado de satide do familiar sob cuidados*BC¢PER),

O cuidador geralmente exerce esta fun¢do em
tempo integral, conciliando-a com outras
atividades  cotidianas®®® como, higiene do
ambiente, preparo de refeiches para familia,
educacdo dos filhos, dentre outras tarefas,
acumulando e exercendo diferentes papéis no
contexto familiar®®®), Um estudo revela que a
mulher ao exercer estes papéis em tempo integral
deixa de cuidar de si para cuidar de outros, fazendo
com que seus objetivos de vida sejam os objetivos
dos outros*?, gerando sentimentos de sobrecarga e
isolamento social *3CPEM,

O apoio de uma rede informal ao cuidador,
construida por familiares, vizinhos, amigos,
membros de igrejas e/ou organizacBes nao

governamentais pode reduzir a sobrecarga de
cuidar de um familiar em cuidados paliativos no
domicilio, seja pelo compartilhamento de tarefas
ou pelo simples ato da companhia do outro,
melhorando assim sua disposi¢do e qualidade de
Vida(14’B’C’D).

A0 mesmo tempo em que o0s cuidadores
percebem suas atividades como “cansativas” e
capazes de gerar sobrecarga, relatam um
sentimento de gratiddo ao dispensarem cuidados
aos seus familiares, é o que revela estudos®>).
Remetem a gratiddo a retribuicdo ao familiar, a
guestdo social de cuidar do outro e ao sentimento
de dever cumprido. E significativa para o cuidador
a possibilidade de ficar junto com seu familiar,
demonstrar carinho e amor, situacdo esta muitas
vezes ndo vivenciada no cotidiano anterior a
dependéncia dos cuidados, pela prépria rotina do
cotidiano®cL:H),

Estudos mostram que o0s cuidadores nao
reconheciam a forca que tinham em situacoes de
adversidades da vida, como por exemplo, cuidar de
um familiar em situagdo critica de saude.
Sustentam a forca para cuidar e o sentimento de
esperanca em dias melhores, por meio da fé,
potencializada pelo apoio espiritual oriundo de
diversas fontes de crencas, imprescindivel nos
cuidados  paliativos®®B©),  Os  cuidadores
demonstram também satisfacdo e sensacdo de
equilibrio emocional no fato de encontrar maneiras
de convivio com seu familiar/paciente, que 0s
levem a situagBes proximas as atividades da vida
diaria dos mesmos, como sentar-se a mesa para as
refeicBes, visitar um parque, ouvir mausicas,
frequentar seu templo religioso e fazer com que ele
se vista sozinho®P),

A fungdo de cuidar, exercida por cuidadores
familiares, exige capacitagbes para que seja
executada  satisfatoriamente.  Quando  tais
capacitacBes e acompanhamento pela equipe de
saude ndo acontecem, o cuidador pode sentir-se
com medo e inseguranca para executar
corretamente os procedimentos de cuidado,
principalmente no que diz respeito & administragao
de medicamentos 415K, A andlise permite afirmar
que ha também a frustracdo, relacionada a
impossibilidade de controlar os  sintomas
apresentados pelo seu familiar, a dificuldade de
encaminhamento a servicos de apoio e suporte em
salide®™ em situacBes de emergéncias clinicas, e,
principalmente, a possibilidade da morte iminente

Cienc Cuid Saude 2019 Jul-Set 18(3) e41994



4

Silva AE, Braga PP, Sena RR, Duarte ED, Sena LR

deste familiar sob seus cuidados ¢PEP),

Destaca-se ainda o0 sentimento de angUstia,
associado principalmente ao desconhecimento do
prognostico, a falta de clareza na comunicagdo dos
profissionais de satde®”, e a impossibilidade de
reversdo do estado de doenca de seu familiar,
guando o mesmo evolui para terminalidade. Os
sentimentos de medo e angUstia geram apreenséo,
podendo causar alteracBes no estado de saude deste
cuidador. Dai a importancia de encontros,
objetivando a “escuta” do usuario e do familiar
cuidador, a realizagdo de capacitacOes e a revisdo
dos planos de cuidado no domicilio, para que com
isto, estes sentimentos sejam minimizados(© &P,

Principais dificuldades enfrentadas por
prestadores de assisténcia no contexto dos
cuidados paliativos domiciliares

Em relagdo ao cuidador a andlise permitiu
identificar as seguintes dificuldades relacionadas
aos cuidados paliativosno domicilio: o laborioso
acesso aos servicos de apoio aos CPs, o
financiamento do cuidado domiciliar, o sono do
cuidador, a logistica da administracdo de
medicamentos.

A necessidade de melhorar o acesso dos
cuidadores com seus familiares a servigos de apoio
aos cuidados paliativos sejam eles de emergéncia,
acompanhamento domiciliar ou de cuidados
continuados, é de grande relevancia para a
qualidade de vida tanto dos usuarios quanto de
seus cuidadores©b),

Ao relatarem como dificultoso 0 acesso aos
servicos de apoio aos CPs, os cuidadores
demonstram que esta inacessibilidade gera
prejuizos tanto materiais, ou seja, insuMos que
facilitardo a assisténcia e diminuirdo custos por
parte da familia, quanto prejuizos fisicos e
emocionais. Estudos revelam gue o financiamento
do cuidado, gera um apoio assistencial capaz de
minimizar a sobrecarga citada pelos cuidadores,
pois aliviam o sentimento de angustia gerado pelo
temor de ndo conseguirem recursos para prestarem
0s cuidados necessarios aos seus familiares. O uso
de estratégias de acompanhamento as pessoas sob
CPs domiciliares e seu contexto familiar séo
imprescindiveis para que a qualidade da assisténcia
por meio da diminuicdo da sobrecarga seja
estabelecida®®BCoMN),

Estudos revelaram que os gastos decorrentes de
um paciente em CP é um desafio para o cotidiano

das familias. Esta situacdo € decorrente do: alto
custo de materiais e medicamentos para suprir as
necessidades basicas da pessoa em casa, a falta de
recurso para subsidiar mais cuidadores, a fim de
intercalar a assisténcia com o cuidador familiar,
guando a renda principal daguele domicilio é
oriunda da pessoa sob cuidados e ndo apresentam
outra fonte de renda nem subsidios governamentais
para sobrevivéncia (>BFGIOLMNPQ)

A dificuldade financeira nos cuidados
domiciliares gera limitagbes na sustentacdo da
eficicia dos CP, fato este gerador de sensacdo de
impoténcia por parte dos cuidadores ao ndo
conseguirem realizar as fungbes desejadas de
cuidar. Servigos de cuidados continuados,
financiados pelo governo ou pelos planos
assistenciais privados é uma tatica para subsidiar a
garantia dos cuidados paliativos (¢,

A privacdo do sono emergiu como dificuldade
na experiéncia do cuidador®. Como a maioria
deles desempenham esta fungéo em tempo integral,
0S Mesmos se mostram na necessidade de estarem
alertas a maior parte do tempo para acompanhar
seu familiar sob seus cuidados. Relatam que
quanto mais dependente o usuario se torna e
quanto mais proximo a terminalidade ele se
mostra, maior a necessidade de atentar aos sinais e
sintomas que requerem cuidados®® 2©),

A privagdo do sono contribui vigorosamente
com o estado de esgotamento fisico e mental do
cuidador, fazendo com que a qualidade de vida do
cuidador e da assisténcia ao familiar seja
fragilizada e esse € um fator que contribui para o
sentimento de exaustao® ¢HP),

A logistica da administragdo de medicamentos
foi outra significativa vivéncia expressada em
artigo. A pratica de administragdo de
medicamentos é uma das atividades mais
executadas em pacientes em CP no domicilio, pois
um principio primordial desta modalidade de
cuidados é a reducdo ou minimizagdo dos sinais e
sintomas do paciente, manifestacdes estas que
podem ser atenuadas por meio de intervencdes
medicamentosas ou ndo medicamentosas®?.

Gerir e executar a administracdo de
medicamentos em pacientes em CP domiciliares,
por cuidadores ndo profissionais de salde, torna-se
cada dia uma préatica mais usual nesta modalidade
de cuidado. Quando a mesma atividade é realizada
com éxito, gera orgulho e tranquilidade ao
cuidador, pelo fato de conseguir controlar
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sintomas®®, porém existe a burocracia em
conseguir receituarios médicos com prescri¢do de
medicamentos para manuten¢do do controle de
sintomas 15'MK) 3 falta de informacdes escritas e
verbais que esclaregcam a funcéo, a forma de uso,
as dosagens permitidas, a conservacdo e a
estabilidade dos medicamentos®, faz com que o
cuidador vivencie dificuldade em administrar esta
préatica no domicilio.

Os profissionais de salde possuem papéis
fundamentais na assisténcia paliativa. Estimulam
familiares no processo de decisGes, mediante
informagdes, ofertam apoio, mediacéo de situacoes
dificeis, atuam no processo de doenga, morte e
morrer da pessoa em cuidados paliativos e atendem
tanto as necessidades do ente enfermo quanto dos
familiares,a fim de minimizar o sofrimento nos
aspectos bio-psico-socio-espirituais, possibilitando
uma melhor qualidade de vida®@V,

A partir dos artigos da revisdo pode-se verificar
a complexidade da comunicac&o entre os diferentes
profissionais e servicos de salde de cuidados
paliativos-MRS), - A deficitaria comunicacdo e
informacdo em rede pode impedir os profissionais
de conhecerem os usuérios dos servigos de saude
de uma forma que permita uma assisténcia
personalizada, que faga cumprir ao principio de
enfocar as necessidades da pessoa em CP e de seus
familiares.

Os profissionais que atuam nos CPs enfrentam
obstaculos no ambiente de servico como
dificuldades no acesso a medicamentos que agem
na dor (opioides), devido o controle sobre essa
medicacao, estando isso relacionado ao despreparo
profissional e desinformagdo no tratamento do
sintoma®. Também existem barreiras referentes a
locomocéo da equipe ao domicilio, defrontar com
complexos estados de salde do paciente e
diferentes situacdes socioeconémicas.

A andlise dos estudos inseridos nesta revisdo
sinaliza a escassez de pesquisas que revelam a
vivéncia profissional no CP domiciliar. Além de
um olhar atento para a formacao dos profissionais
e cuidadores envolvidos nesta modalidade de
cuidado, é oportuno o desenvolvimento de
pesquisas gque revelem como os profissionais da
saude estéo vivenciando os CPs domiciliares.

Uso de estratégias para a eficacia dos cuidados
paliativos domiciliares

Cuidar adequadamente de pessoas que

necessitam de cuidados paliativos requer
habilidades e conhecimentos especificos por parte
dos profissionais e cuidadores que desempenham
esta funcdo. Nos estudos analisados, os cuidadores
manifestam a necessidade de capacita¢Ges para que
possam prestar estes cuidados de forma
adequada®™"), pois evidenciam inseguranca e
dificuldades quando as instrucdes, principalmente
praticas para o cuidado ndo acontecem®R.Uma
pesquisa®, afirma que o controle dos sinais e
sintomas s&o as situacdes que geram ansiedade no
cuidado paliativo domiciliar.

Reunibes periddicas e grupos de apoio entre
profissionais de salde e cuidadores/familiares sdo
sugeridos em alguns estudos®"™), para que as
davidas sejam sanadas e trocas de experiéncias
proporcionadas, diminuindo assim a ansiedade dos
cuidadores.

Como os profissionais de salide ndo estardo em
tempo integral no domicilio da pessoa adoecida, 0s
cuidadores  deverdo  realizar  determinadas
atividades e procedimentos relacionados a
condutas preventivas e/ou de controle dos agravos
a salide no ambito domiciliar®. E para que estas
atividades e procedimentos sejam realizados é
necessario que os profissionais de salde capacitem
0s cuidadores. Para isto, estes profissionais devem
ter formagéo e vivéncia para instruir os cuidadores
a pratica, além de proporcionar meios para
operacionalizar tal pratica, de forma responsavel,
criteriosa, ética e legal, usando sempre do
discernimento.

A capacitagdo dos profissionais de satde que
atuam na prestacdo dos cuidados paliativos na
atencdo domiciliar é o pilar fundamental para o
éxito da implementacdo dessa modalidade de
cuidado na prética dos servicos de salde. Para
tanto, o0  planejamento, elaboracdo e
desenvolvimento da educacdo continuada ira
produzir impactos positivos na assisténcia as
pessoas elegiveis aos cuidados paliativos.

CONSIDERACOES FINAIS

Ficou evidente que os cuidadores familiares de
pacientes sob cuidados paliativos no domicilio
experienciam sentimento sem sua maioria
negativos. Com isso, faz-se necessario uma
assisténcia ao  cuidador, oferecendo um
atendimento que contemple os aspectos bio-psico-
socio-espirituais, condi¢cbes que possibilitem
seguranca e conforto no acompanhamento a pessoa
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em CP e familiares.

Os profissionais de salde sdo imprescindiveis
nos cuidados paliativos. Esses enfrentam barreiras
que interferem na assisténcia como a deficitéria
comunicacdo e informagBes em rede, obstaculos no
acesso a medicamentos de alivio de dor (opioides),
na locomocdo, despreparo profissional, dentre

caréncia de estudos que demonstram a vivéncia de
profissionais de salde que atuam nos CPs
domiciliares, sendo assim verifica-se a urgente
necessidade de pesquisas que sinalizem a prética
dos profissionais envolvidos nos CP, a capacitagdo
dos mesmos para atuarem com qualidade, melhor
organizacdo da rede de apoio e acesso a

outros.
Também foi possivel verificar na revisdo a

medicamentos para alivios de sintomas.

HOME PALLIATIVE CARE: INTEGRATIVE REVIEW
ABSTRACT

Objective: To analyze national and international scientific productions that present daily experiences of care provided
by caregivers and health professionals in home palliative care. Method: This is an integrative review of Lilacs, CINAHL,
PubMed, IBECS, BDENF and Coleciona SUS databases of articles published between January 2005 and March 2019.
The final sample of articles analyzed was composed of 42 articles. Results: The studies evidenced feelings of family
caregivers such as fear, anguish, overload and gratitude in the daily care of the sick person; the main difficulties
experienced relate to access to support services, the buying of medicines by care providers and the use of strategies for
the effectiveness of home palliative care. Conclusion: The analysis showed that there is a need for the construction of
comprehensive care for patients and caregivers, the production of evidence about the professional practices provided to
this public, better organization of the support network and access to medicines.

Keywords: Palliative care. Caregivers. Health personnel. Home Nursing.

CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS: REVISION INTEGRADORA
RESUMEN

Objetivo: analizar las producciones cientificas nacionales e internacionales que presentan vivencias del cotidiano de
cuidados prestados por los cuidadores y profesionales de salud en los cuidados paliativos domiciliarios. Método: se
trata de una revision integradora en las bases de datos Lilacs, CINAHL, PubMed, IBECS, BDENF y Coleciona SUS de
articulos publicados entre enero de 2005 a marzo de 2019. La muestra final de articulos analizados fue compuesta de
42 articulos. Resultados: los estudios evidenciaron sentimientos de los cuidadores de familiares como miedo, angustia,
sobrecarga y gratitud en el cotidiano de cuidados al ente enfermo; las principales dificultades vividas se refieren al
acceso a servicios de apoyo, a la adquisicién de medicamentos por los prestadores de atencion asi como al uso de
estrategias para la eficacia de los cuidados paliativos domiciliarios. Conclusion: el analisis evidencié que hay
necesidad de construccién de cuidado integral a pacientes y cuidadores, produccion de evidencias sobre las practicas

profesionales ofrecidas a este publico, mejor organizacion de la red de apoyo y acceso a medicamentos.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Cuidadores. Personal de salud. Atencion domiciliaria de salud.
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