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La experiencia familiar en la atencién domiciliaria para pacientes con cancer: una revision integradora
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RESUMO

A insergdo da familia na assisténcia € um desafio, com o aumento da cronicidade é uma realidade observada
especialmente nos cuidados domicilidrios. Este estudo objetivou buscar e avaliar evidéncias cientificas sobre a
experiéncia da familia no cuidado domicilidrio ao adulto com cancer. Revisdo integrativa de literatura, realizada nas
bases LILACS, BDENF, SciELO, MEDLINE utilizando as palavras-chave “familia”, “neoplasia® OR “cancer” e “cuidado
domiciliar” OR “assisténcia domiciliar”. Critérios para selecdo: publicagdes indexadas nas bases de dados escolhidas e
palavras-chave selecionadas, publicadas até dezembro 2010, com textos completos disponiveis. Foram identificadas
16 publicacdes e possibilitaram analisar a experiéncia da familia no cuidado domicilidrio, mostrando sua crescente
inclusdo e busca por apoio. A familia encara o cancer como ameaca a vida, o impacto do cuidado e a importancia da
espiritualidade no enfrentamento foram apontados. Portanto, prover suporte a familia é fundamental para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes com céncer.

Descritores: Assisténcia domiciliar; Neoplasias; Familia; Enfermagem familiar.

ABSTRACT

The insertion of the family in health care is a great challenge, and with increase of chronic diseases, this situation has
been observed, especially in homecare. This study aimed to gather and evaluate evidence in literature produced on the
family’s experience in homecare of adults with cancer. Integrative review held in the databases LILACS, BDENF,
SciELO, MEDLINE using keywords “family”, “neoplasm” OR “cancer”, “homecare”. Criteria for selection: Publications
indexed in databases published intil december 2010, with full text available. There were 16 publications and they
allowed the analysis on the experience of family in home care, showing the family has been included in decisions and
support. The findings showed that the family faces the cancer as a life-threatening event and suffering; the impact of
care; and the importance of spirituality to understand suffering. Providing support to the family is fundamental to
improved quality of life for cancer with cancer.

Descriptors: Home nursing; Neoplasms; Family; Family nursing.

RESUMEN

La inclusién de la familia en el cuidado es un reto, con el aumento de la cronicidad es una realidad observada,
especialmente en la atenciéon domiciliaria. Este estudio tuvo como objetivo buscar y evaluar la evidencia cientifica
sobre la experiencia de la familia en la atencion domiciliaria a los adultos con cancer. Revision integradora de la
literatura, en LILACS, BDENF, SciELO, MEDLINE utilizando las palabras clave "familia", "neoplasia" OR "cancer" y
"cuidados domiciliarios”. Los criterios de seleccion: las publicaciones indexadas en las bases de datos y con las
palabras clave elegidos, publicados hasta diciembre 2010, con texto completo disponible. Los 16 articulos que
cumplieron con los criterios permitieron el analisis de la experiencia de la familia en los cuidados, mostrando su
inclusion y busqueda de apoyo. La familia aborda el cancer como una amenaza a vida. El impacto de la atencion
domiciliaria y la espiritualidad para comprender el sufrimiento fue observado. El apoyo a familia es parte fundamental
de la atencién integral ofrecido por las enfermeras y proporciona mejora de la calidad de vida.

Descriptores: Cuidados domiciliarios; Neoplasias; Familia; Enfermeria de la familia.
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INTRODUCAO

Cuidar de doentes em casa é uma pratica antiga,
mas com a institucionalizacdo dos servigos de saude, as
exigéncias da vida moderna e os avancos da medicina
deixaram de ser rotineira. Atualmente, com o
envelhecimento da populagdo, o aumento das condigdes
cronicas e a politica nacional do Sistema Unico de Salde
(SUS) visando a desospitalizacdo, essa pratica tem sido
resgatada, estimulando o cuidado domicilidrio com a
participacdo da familia.

O cuidado domicilidrio tem ganhado mais espaco,
principalmente, na atengdo as doencas crbnicas, como o
cancer. Este por ser de progressdo lenta e ter um curso
frequentemente prolongado, exige adaptagbes e
mudangas no estilo de vida ndao apenas do doente, mas
de sua familia, pois esta passa a ter em casa uma
pessoa que necessita de cuidados especificosV,

Neste contexto, a assisténcia integral ao doente
oncoldgico tem se tornado um grande desafio,
especialmente, quando este se encontra dependente
e/ou em fases avancadas da doenga, necessitando de
maior atengdo e cuidado por parte da familia. A
assisténcia domicilidria envolve ndo apenas a pratica do
cuidado em si, mas abarca agO0es de promogao e
prevengdo, o tratamento da doenca e a reabilitagdo,
situagcdes que se correlacionam com questdes sociais
especificas, como politicas de saude, habitagdo,
emprego, saneamento basico e condicdes de vida‘*®. Por
esse motivo, o cuidado domicilidrio precisa ser planejado
e desenvolvido de acordo com a necessidade e realidade
de cada familia‘®®,

Os cuidados domicilidrios realizados por familiares
sofrem influéncias oriundas das experiéncias de vida da
familia, tal influéncia pode ser observada em todo o
processo e evolucdo da doenca; desde o inicio, com a
confirmagdo do diagnodstico, até a fase final, de cura ou
morte*>). Ao considerar o doente dentro de seu contexto
familiar e por serem sujeitos ativos em todo o curso da
domicilidario €& extremamente

doenga, o cuidado

complexo‘®7,

Por isso, conhecer como a familia experiencia o

\ A

cuidado domicilidrio dispensado a pessoa com céancer e

as concepcdoes frente a essa assisténcia traz

esclarecimentos para implementar uma assisténcia

adequada as reais necessidades do bindémio doente-
familia®®,
Essas interesse em

condigbes justificam o

desenvolver uma revisdo integrativa sobre as produgdes

339

cientificas em cuidado domicilidrio ao doente com céancer
e a participagdo da familia nessa assisténcia, para
interpretar o conhecimento produzido nessa tematica,
visando guiar a pratica e o desenvolvimento de futuras
investigagdes. Nesse aspecto, a questdo norteadora é:
Qual o conhecimento cientifico produzido sobre a
experiéncia da familia do doente com cancer no cuidado
domiciliario?

Frente a isso, o objetivo do presente estudo foi
buscar e avaliar as evidéncias disponiveis na literatura
sobre o conhecimento cientifico produzido relacionado a
experiéncia da familia no cuidado domicilidrio ao doente

adulto com cancer.

METODOLOGIA

Optou-se pelo método de pesquisa Revisdo
Integrativa da literatura, cuja finalidade é reunir e
sintetizar resultados de pesquisas anteriores sobre um
delimitado tema ou questdo, de maneira sistematica e
ordenada, contribuindo para o aprofundamento do
conhecimento do tema investigado, cooperando para que
os resultados de pesquisas se tornem mais acessiveis®
10)_

As revisdes integrativas seguem os pressupostos da
PBE (Pratica Baseada em Evidencias), possuem o mesmo
rigor de pesquisas primarias e se torna uma estratégia
metodoldgica na investigacdo de temas com estudos
Para a

insuficientes ou lacunas no conhecimento.

realizacgdo da revisdo integrativa utilizou-se as seis
etapas propostas: 1) identificacdo do tema e formulagao
da questdo norteadora, 2) busca na literatura e selegao
criteriosa das pesquisas, 3) categorizagdo dos estudos
encontrados, 4) anadlise dos estudos incluidos, 5)
interpretacdo dos resultados e comparagbes com outras
pesquisas, 6) relato da revisdo e sintese do
conhecimento evidenciado nas pesquisas?.

Quando o foco de uma revisdao se limita a dados
numeéricos extraidos substancialmente de pesquisas
quantitativas, a selecdo da amostra é baseada em
atender ou ndo os critérios de inclusdo quanto a
populacdo, intervencdo e conclusGes de interesse clinico,
porém, quando as pesquisas sdo qualitativas e focam
aspectos subjetivos, ndo ha preocupagdo em mensurar
niveis de evidéncia, construir conceitos e formular
condutas®b),

Tendo como foco a experiéncia da familia no cuidado
ao doente com cancer é de se esperar que nossa revisao

reina pesquisas eminentemente qualitativas. Nesse
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sentido, para a manutencgdo do rigor cientifico, a incluséo
dos artigos nesta revisdo foi baseada nos critérios
adotados por Estabrooks et al®?, ou seja, estudos que
concentraram a mesma populacdo (doente adulto com
cancer) e estudos com abordagens de investigacdo
semelhantes (pesquisas que discorrem sobre a
experiéncia da familia dessa populagdo).

Autores afirmam que a sintese de conhecimentos
ndo necessariamente estd limitada a resultados obtidos
em pesquisas quantitativas, pois uma compreensao
critica de dados qualitativos gera informagdes relevantes
para a pratica clinica, ndo referente a eficacia de uma
dada intervencao, mas sim, referente ao impacto de uma
intervencdo sobre uma determinada populaggo(tt13-14),

Os métodos para se realizar uma revisdo de estudos
qualitativos ainda estdo em construgdo, e embora haja
investimentos em pesquisas que buscam a identificacdo
das melhores estratégias de integracdo dos resultados,
sdo diversas as maneiras propostas*®,

Assim, optamos pela metodologia utilizada em uma
Revisdao Integrativa sobre as pesquisas de enfermagem
oncoldgica no Brasil®® que considerou em todo seu
processo 0s pressupostos de pesquisadores que atuam
com revisdes de publicagdes qualitativas.

Apds a formulagdo da questdo a ser pesquisada, foi
realizado um levantamento bibliografico via internet em
LILACS (Literatura Latino-
Americana em Ciéncias de Salde,
BDENF

Bibliogréficos Especializada na Area de Enfermagem,

quatro bases de dados:
disponivel em
Dados

http://www.bireme.br), (Base de

disponivel em http://www.bireme.br), SciELO (Scientific

Electronic Library Online, disponivel em
http://www.scielo.br) e MEDLINE/PUBMED (Medical
Literature Analysis and Retrieval System on-line,

disponivel em http://www.bireme.br).

A internet tem se tornado um instrumento de grande
valor cientifico, por facilitar o processo de busca de
informacdes nas bases de dados. Para o levantamento
foram utilizadas as palavras “familia”, “neoplasia® OR
“cancer” e “cuidado domiciliar” OR T“assisténcia
domiciliar”, nos idiomas portugués, inglés e espanhol
acompanhados da expressao boleana AND.

Os critérios utilizados para a selegdo da amostra
foram: publicagdes indexadas nas bases de dados
escolhidas e palavras-chave selecionadas, publicadas até
2010,

disponibilidade publica.

dezembro cujos textos completos tinham
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As publicacbes foram lidas na integra e um
instrumento de coleta de dados foi desenvolvido e
preenchido para cada uma, contendo critérios que
permitiram a investigacdo das varias dimensbes dos
estudos e também a obtencdo de dados especificos,
como titulo, autores, fonte,

objetivo, metodologia,

sujeitos, principais resultados e concluses*®,

RESULTADOS E DISCUSSAO

A principio foram encontradas 92 referéncias nas
bases de dado: LILACS (13), BDENF (10), SciELO (04) e
MEDLINE/PUBMED (65).

Apds a sobreposicdo destes foram excluidas 40
publicagbes repetidas, permanecendo 52 referéncias
distintas, porém, apenas 30 continham o texto completo
para disponibilidade publica e destes quatro foram
eliminadas por ser em idioma japonés (03) e sueco (01).
Apos a leitura dos resumos, cinco artigos foram
eliminados por ndo corresponder a tematica proposta e
cinco por se tratar de criancas. Das 16 publicagdes
restantes, nove eram da LILACS e sete da MEDLINE. As
publicagbes estdo descritas no Quadro 1, classificadas
segundo a ordem em que foram encontrados durante o

processo de busca.
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Quadro 1: Distribuicdo dos artigos selecionados segundo autores, titulo e fonte, 2011.

Identificagao
do Estudo Autores Nome Fonte
P1 Silva, M.R.B. et al O cancer entrou em meu lar: sentimentos Rev Enferm UERJ,
P expressos por familiares de clientes. 2008; 16(1):70-5.
Moraes e Silva, O cuidado paliativo domiciliar sob a ética de .
. . REBEN, 2007;
P2 C.A. e Acker, familiares responsaveis pela pessoa portadora de !
- 60(2):150-4
J.I.B.V. neoplasia.
;| ZomaCN.er | O hommare o e e, | Rev Enferm UER),
al. . . 2006; 14(1):48-53
neoplasia maligna
Medical house call program: extending frail elderly J Oncol Management,
P4 Gammel, J.D. medical care into the home. 2005; 14 (2): 39-46
Cuidados Paliativos: uma perspectiva de REBEN, 2003; 56(5):
P5 Sales, C.A. PO N .
assisténcia integral a pessoa com neoplasia 566-569
PG Bielenann. V.L.M A familia cuidando do ser humano com céncer e REBEN, 2003;
rome sentindo a experiéncia. 56(2):133-137.
Creating a culture of compassion: developing European J Oncol
P7 Richardson, A. . . Nursing, 2004; 8, 293-
supportive care for people with cancer. 305
J pain symptom
P8 Singer, Y. et al. Home death—the caregivers’ experiences. management, 2005;
30(1)
Primary concerns of advanced cancer patients Palliative and
P9 Ando, M. et al. Identllfled thr(_)ug_h the structl_Jred life review supportive care, 2007;
process: a qualitative study using a text mining .
. 5: 265-271.
technique.
Marcelino. S.R. et Texto e contexto
P10 aI’ o Cuidado domiciliar: escolha ou falta de opgdo? Enferm, 2000; (3):9-
' 21.
Estar com um ente querido com cancer: Nursing-SP, 2006;
P11 Sales, C.A. etal. concepgdes dos familiares. (97):878-882
P12 Sales, C.A. e Cuidados paliativos: uma perspectiva de REBEN, 2003;
Alencastre, M.B. assisténcia integral a pessoa com neoplasia. 56(5):566-569.
P13 Ferreira, N.MLLA. | 1 dado domiciidrio 2o doente com | ReY Enferm UER),
et al. A 2009; 17(2):246-51.
cancer
P14 Ferreira, N.M.L.A. Cancer e familia: compreendendo os significados Cienc cuid saude,
et al. simbdlicos. 2010; 9(2):269-277
o Rede social das cuidadoras de familiares com . . ,
P15 Silveira, C.L. et doenca cronica incapacitante no domicilio: Cienc cuid saude,
al. ; X ' 2009; 8(4):667-674
implicagbes para a enfermagem.
P16 Gongalves, L.H.T. | O cuidado do idoso fragilizado e de seus cuidadores Cogitare Enferm,
et al. no contexto domiciliar. 1996; 1(2): 39-47

Caracterizagao das publicacoes

A analise criteriosa das publicacGes possibilitou a
obtencdao das informagdes mais relevantes. Assim, das
16 publicagGes analisadas, trés eram reflexdes (P7, P10,
P12) que discorreram, além da tematica, os aspectos
que permeiam a decisdo de cuidar ou ndo no domicilio e
0 apoio e cuidado integral ao doente com cancer.

Cinco pesquisas (P1, P2, P11, P13, P14) focaram a
familia como unidade de cuidado, quatro (P6, P8, P15,
P16) destacaram as vivéncias dos principais cuidadores
familiares, trés (P3, P5, P9) trouxeram a visdo dos

doentes sobre o cuidado no domicilio e uma (P4) focou

as estratégias de amparo a familia do doente com
cancer.

Com relagao ao ano de publicagdo, observou-se que
um artigo foi publicado em 1996, havendo uma pausa de
quatro anos para os artigos posteriores, um artigo foi
publicado em 2000,

publicagbes sobre a tematica. A partir de 2003 houve

seguido de dois anos sem
publicagbes anuais, sendo trés em 2003, uma em 2004,
duas em 2005, duas em 2006, duas em 2007, uma em
2008, duas em 2009 e uma em 2010.

Esse fato demonstra que a preocupagdo com os

cuidados domiciliares prestados pela familia aos doentes
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oncoldgicos é algo recente. A tendéncia de indicar a
permanéncia de doentes crbénicos em casas, sob os
cuidados de sua familia visa a reducdo de custo da
assisténcia hospitalar, em muitos paises, inclusive no
Brasil. Porém, esse fato tem sido discutido recentemente
e ainda ndo se tem diretrizes para guiar o doente e seus
familiares nesses cuidados. Dai a necessidade de que, ao
se propor que a familia preste os cuidados domiciliares, a
estrutura familiar seja examinada quanto ao preparo e
competéncia para cuidar de acordo com a cultura e
crengas onde os cuidados serdo desenvolvidos*¢7),

Com relagdo a autoria, 75% sdo enfermeiros e 25%
sdo profissionais de salde de outras areas (médica e
politicas publicas). Dentre os artigos analisados, 75%
e 25%

internacionais, sendo 18,6% originarios dos EUA e 6,4%

estdo publicados em periddicos nacionais,

da Europa.

Com relagdo a distribuicdo demografica nacional, os
artigos foram desenvolvidos exclusivamente nas regides
sul (56%) e sudeste (18%); mesmo sendo considerada a
regido mais desenvolvida do pais, a Regido Sul possui
aproximadamente 28 milhdes de habitantes, o que
corresponde a 14,6% da populagao nacional e por ter
altas taxas de urbanizagao, desenvolvimento
socioeconémico e um grande numero de idosos, o perfil
do cancer na regido se diferencia do perfil nacional,
possuindo caracteristicas semelhantes a dos paises
desenvolvidos, isso justifica uma maior preocupagdao em
desenvolver produgdes cientificas dessa tematica.

Quanto ao veiculo de publicagdo, temos que 63%
foram publicados em periddicos especificos de
enfermagem, 13% em revista de salide com énfase as
pesquisas de enfermagem e 6% tese de enfermagem,
destacando o fato dos enfermeiros serem importantes
agentes de saude na inclusdo da familia nos cuidados*®
19).

Os artigos analisados trouxeram objetivos diversos
com relacdo a experiéncia da familia no cuidado
domicilidrio ao doente oncoldgico, dentre eles destacam-
se: desvelar as concepgdes destes familiares; conhecer
como eles vivenciam esse cuidado; saber o que sentem
com relacdo aos cuidados; avaliar suas experiéncias;
compreender as formas desses cuidados; compreender a
vivéncia dessa familia; discutir modelos de cuidados
domicilidrios; captar a esséncia desses cuidados, dentre
outros.

Ao analisar as abordagens metodoldgicas dos artigos

estudados houve dificuldade em identificar a metodologia

342

utilizada, uma vez que, nem sempre estava explicito o
44%

metodoldgico

método: deixaram claro a utilizagdo de um

referencial qualitativo  (fenomenologia
25%, interacionismo simbdlico em 13% e pesquisa-agao
6%), 18,5% dos estudos tratavam-se de reflexdes, 13%
eram de estudos descritivo-exploratério, 6% citavam
apenas o uso da Analise de Conteldo de Bardin como
técnica; e por fim 18,5% n&o especificaram nenhuma
abordagem.

Estudos quantitativos permitem mensurar a
importancia da familia no contexto do cuidado, a
gravidade de sobrecarga de trabalho da familia com
relacdo aos cuidados, os riscos em desenvolver cuidados
déficit de

tendéncias de agravos de salde aos doentes e/ou dos

errébneos por conhecimento, além de

membros familiares. Enquanto que as abordagens
qualitativas permitem descrever as experiéncias da
familia, atribuir significados e sentidos as suas
percepcoes, explorar e interpretar o fenédmeno para
compreendé-lo sob o ponto de vista das pessoas que o
experienciam. Ambas as abordagens metodoldgicas
podem ser utilizadas trazendo complementaridade,
gerando novos conhecimentos™?,

Embora, os pesquisadores tenham aumentado seu
interesse em estudos com abordagem metodoldgica
qualitativa, o reconhecimento desse esforco ndao tem sido
suficiente para aumentar a credibilidade e elevar o status
dessas pesquisas*. Na perspectiva da Pratica Baseada
em Evidéncias (PBE) ha reconhecimento da importancia
de tais pesquisas, mas ainda sdao poucas as pesquisas
que trazem em seu texto implicagbes praticas ou
indicagdes de futuras investigacdes, para a area de
salidet13),

Tal situacdo se da pelo fato das evidéncias obtidas
de estudos qualitativos ainda serem marginalizadas do
processo de decisdo quanto a assisténcia a saude,
embora os achados de pesquisas qualitativas também
base na tomada de decisdes

possam servir de

praticas/assistenciais, pois exploram, principalmente,

crengas e valores, expectativas e compreensdo dos
doentes, familiares e/ou profissionais, trazendo consigo
um quadro tedrico que pode ser agregado a modelos
médicos assistenciais'?,

sintetizados

Tais modelos, ao serem

sistematicamente, com rigor cientifico, permitem a

descricdo das caracteristicas e métodos utilizados e, a
organizacao de seus resultados possibilita a melhoria da

pratica baseada nas evidéncias geradas!!). Nesse
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sentido, também quando aplicado as pesquisas
qualitativas sintetizam resultados que viabilizam uma
melhor compreensdo e uma nova interpretacdo dos
fendbmenos, trazendo contribuicGes contextuais para a
pratica.

Assim é que com a anadlise detalhada dos artigos, foi
possivel identificar as tematicas trazidas pelos textos e
obter um melhor esclarecimento sobre como a familia
experimenta o cuidado domicilidrio ao doente com
cancer, sendo elas: o cancer como ameaga; sentimentos
e emocdes que emergem do cuidar; a inclusdo da familia
na tomada de decisGes; a busca por apoio; as
dificuldades do cuidar em domicilio; a importancia da
espiritualidade; a experiéncia com a situagdo de
terminalidade; as necessidades de adaptagdao a uma
nova situagdo; a motivagdo para o cuidado; e a
importancia dos profissionais de salde para o suporte ao
cuidado domiciliario.

A seguir o conteudo dos artigos sera apresentado e
discutido, sendo esses identificados por algarismos
arabicos segundo o Quadro 1.

A andlise das publicagGes confirmou o fato da familia
encarar o cancer como uma ameaca de morte, uma
doenga que demonstra a fragilidade do ser humano, cujo
diagndstico estd associado ao medo, a perdas e
sofrimentos (P1, P5, P11 e P14). Assim, a necessidade
de prestar cuidados domicilidrios gera na familia e no
doente uma gama de emogdes: sofrimento, medo,
sentimentos de culpa, desesperanca, angustia, tristeza e
inseguranga, em contraste com o poder das crengas,
esperanca, sentimentos de gratiddo e fé. Foram citados
diversas emogdes e sentimentos, tendo um ou outro
maior destaque conforme o sucesso ou insucesso do
tratamento, independente do qudo desafiante possa ser
vivenciar essa experiéncia (P2, P6, P9, P11 e P12).

Estudiosos da area consideram que o processo de
cuidar de um doente com cancer no domicilio gera na
familia sentimentos de angustia, sofrimento psicoldgico,
medo do sofrimento fisico do doente, medo do
desconhecido como uma cirurgia ou tratamento, meda
da morte, desespero e impoténcia diante dessa
situagdo®®. A dimensdo desses sentimentos demonstra
uma urgéncia em desenvolver pesquisas nessa tematica,
além de agles diretas e treinamento das equipes de
saude para que encontrem respostas as suas duvidas e
estejam preparados a fornecer a melhor assisténcia

possivel ao doente com céncer e seus familiares‘®.
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A importancia da familia nas decisGes de

tratamentos/internagdes e na participagao do
planejamento dos cuidados também foi investigada. O
crescente destaque a familia tem resultado em
mudangas na maneira de como ela é vista no processo
salde-doenca. No passado, atribuia-se a familia apenas
um papel na esfera afetiva do doente. Hoje, permitir a
familia participar do processo e da tomada de decisGes
com relacdo ao doente

implica em mudancgas

significativas na pratica profissional, destacando a

necessidade de conhecer o0s grupos envolvidos no
processo de produgdo social da salde e respeitar suas
especificidades. E preciso compreender a familia como
uma unidade de cuidado, conhecé-la, identificar as
forcas, as dificuldades e os esforcos e através desse
conhecimento, analisar e implementar com todos, a
melhor assisténcia possivel (P1 e P14).

Da mesma forma outros pesquisadores relatam que
é de fundamental importancia que a equipe de saude
considere a experiéncia da familia para compreender ndo
apenas como o cuidado se da, mas como o familiar
cuidador se percebe diante da dificuldade de assistir um
doentel®7617) Quando a familia se percebe diante de tal
dificuldade sem um suporte, a equipe precisa estar
preparada para intervir, direcionando-a na busca de
apoio social, como uma estratégia de preservar a salde
do préprio cuidador e restabelecer de maneira saudavel
o processo de reabilitagdo do doente”,

Na experiéncia da familia do doente com céancer
cuidado no domicilio, os artigos relatam a busca da
familia por uma rede social e apoio social, seja na
comunidade ou no sistema formal de saude; além disso,
juntamente a essa andlise, discorrem sobre as
dificuldades em encontrar auxilio nos sistemas de saude
e a necessidade de ter uma equipe que acompanhe a
familia e o doente em casa. O cuidado domiciliar é
baseado no principio de que o paciente recebe a
assisténcia pela familia que, mesmo leiga, é orientada e
supervisionada por uma equipe qualificada na area da
salde. Por esse motivo destaca-se a importancia da
familia em encontrar um apoio soélido dos profissionais,
através do ensino, educagdo, treinamento e orientagdo
sobre o cuidado que devera prestar ao doente, de forma
padronizada, de preferéncia escrita e formal, a fim de
garantir a qualidade do entendimento (P13, P14 e P15).

Outros estudos sobre a vivéncias dos familiares com
0 cancer também destacam a falta de informacdo como

uma dificuldade amplamente encontrada, tal situacdo
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poderia ser amenizada através de orientagdes basicas
sobre o cuidado®!*'”), O medo do desconhecido é citado
também na literatura, uma vez que tal inseguranca gera
na familia sentimentos de incapacidade ao desempenhar
uma fungdo nunca antes exercida‘®.

No decorrer da experiéncia vivenciada pela familia
do doente com cancer que recebe cuidado domiciliario,
os artigos também destacaram obstaculos como a falta
de informacGes dos profissionais sobre o cuidado, além
das dificuldades financeiras e alteragdes no cotidiano. A
familia e do doente varias

vida da passa por

transformagbes em decorréncia do diagndstico e

tratamento; € confrontada com uma gama de
vicissitudes dificeis de serem compreendidas no inicio,
requerendo a adaptagao lenta e progressiva a uma nova
rotina, na qual as exigéncias e demandas passam a fazer
parte do cotidiano familiar. Dessa forma, o doente e sua
familia precisam de um tempo para trabalhar seus
sentimentos e delinear novas perspectivas de vida (P2,
P8, P12 e P16).
Segundo alguns pesquisadores dessa tematica,
experienciar o cuidado domicilidrio gera sentimentos
diversos, o impacto de tais sentimentos acarretam
mudancas significativas no contexto familiar®. Mudancas
pessoais, ambientais e relacionais, que podem se tornar
mais e mais complexo na medida em que a doenga
progride, incertezas e

gerando  insegurangas,

vulnerabilidades que podem influenciar de forma
negativa nos cuidados prestados®.

Assim, esses mesmo autores complementam que a
falta de informagbes, os problemas financeiros e a falta
de ajuda podem se tornar agentes estressores para a
familia e por esse motivo necessitam ser previstos pelos
profissionais de salde, a fim de se evitar maiores
conflitost®.

Ao discorrer sobre a experiéncia da familia do doente
cuidado no domicilio, as

com cancer publicacbes

discorreram também sobre a importancia da
espiritualidade para entender o sofrimento e enfrentar a
angustia do cancer, relatando que a espiritualidade é um
suporte fundamental nos momentos de maior desespero;
nessa mesma linha, os estudos enfatizaram a
experiéncia da familia ao vivenciar o momento do
diagndstico de neoplasia, destacando os sentimentos de
angustia, tristeza e incerteza com o futuro, porém um
desejo amplo de estar com o doente nessa batalha (P1,

P14 e P15).
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Outras pesquisas apontam que nos momentos de
angustia exacerbada, familias e doentes buscam forgas
na religiosidade/espiritualidade para enfrenta-los, assim,
muitos se sentem acolhidos pela protecdo de um ser
superior que 0s ouve e os auxilia no enfrentamento das
dificuldades‘®”.

Houve mencdo sobre a experiéncia de lidar com a
morte em uma publicagdo. Embora todas as pessoas
tenham certeza de que a morte ocorrera um dia, a
consciéncia da propria morte reside no cotidiano por
meio da ocorréncia da morte dos outros, dessa forma,
ser um doente com cancer para muitos € sinénimo de
morte e ainda hoje é possivel encontrar pessoas que
devido a gravidade da doenca temem até o pronunciar
da palavra cancer. Muitas familias ao experienciar o
cuidado paliativo ao doente oncoldgico ndo possui
condigOes de falar sobre o que a morte representa (P9).

Achados na literatura destacam que quando a morte
se manifesta de forma real no &ambito familiar, o
processo de cuidado pode exacerbar conflitos pré-
existentes na familia® e apesar da morte ser um
processo normal da evolugdo de todo ser humano, o
sentimento de que ela é inevitavel gera dor, sofrimento e
dificuldade de aceitacdo na familia e no doente‘®.

A adaptagdo da vida familiar com o doente

oncoldgico foi demonstrada por meio de maior
preocupacdo com a adaptacdo emocional do bin6mio
doente-familia, sugerindo a importancia do suporte, do
didlogo e da orientacdo por parte dos profissionais para
amenizar o sofrimento da familia, ao se deparar com o
diagndstico de cancer (P4, P5, P7, P13, P15 e P16).

Os artigos relatam que a motivagdo que leva a
familia a cuidar de um doente em casa ¢é variada, mas a
obrigacdo e o desejo de retribuir sao os principais
agentes motivadores, e compreender essas motivagoes
demonstram como a relagdo do bind6mio familia-doente é
dindmica e subjetiva, revelando, dessa forma diferentes
os significados dessa experiéncia (P2, P3, P10 e P11).

A literatura menciona diversas motivacdes que
determinam a decisdo de cuidar, sejam motivacoes
pessoais ou familiares, o optar por cuidar é baseado na
confianga e no apoio, ou seja, muitas vezes, a vontade
de apoiar o doente desencadeia nos familiares o desejo
de desempenhar esse papel nunca antes realizado e
quando esse sentimento vem acompanhado de amor e
respeito ndo ha necessidade de motivagbes externas®.
O sentimento de amor no cuidar pode ajudar a amenizar

o sofrimento da familia além de trabalhar os medos e as
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emogdes, uma vez que se transformam em
manifestacdes de respeito e de solidariedade®.

Segundo esses autores ainda, a escolha de um
cuidador pode ser definida pelos demais membros da
familia, por dispor de mais tempo, por sofrer menos
interferéncias na rotina, por gratiddo ou recebimento de
bens, ou por falta de opgdo, assim, em muitas situagdes
a obrigatoriedade de cuidar pode ser inesperada‘®.

Por fim, as publicagbes destacaram a importancia
dos profissionais estarem atentos a familia e reconhecer
as suas necessidades, tanto com relagdo aos desgastes
fisicos, como também psicolégicos que o cuidar em
domicilio impde. Dentre esses estudos, apenas um
coloca a necessidade de oferecer educacdo a familia e ao
doente sobre sua doenca e principais cuidados (P7). Isso
demonstra a importancia de novas pesquisas serem
executadas nessa tematica, pois o cuidado domiciliar s6
podera ser executado com qualidade e eficiéncia se a
familia e/ou o doente tiverem pleno conhecimento do
que estao fazendo, como estdo fazendo e porque estdo
fazendo, e tais informacbes poderiam fazer parte de um
guia escrito e/ou de uma conversa entre familia/doente e
profissional de salde, que serviria de base para os
familiares recorrerem nos momentos de duvidas durante
a prestagdo dos cuidados (P4, P7, P10, P15 e P16).

Versando sobre a assisténcia domiciliar dentro da
estratégia de salde da familia, autores destacam a
importéncia dos profissionais de salde estarem atentos a
realidade de vida do doente cuidado no domicilio,
destacando a necessidade de conhecer seus vinculos e
suas delimitagdes, preocupando-se inclusive com o que a
comunidade ao seu redor pode I|he oferecer de
suporte!”), Tal assisténcia deve ser baseada na total
interagdo do profissional com o paciente e sua familia,
planejando agGes e interagdes com a familia, observando
o fator sécio-econémico-cultural-espiritual da familia®”.

Assim, para a realizagdo de uma assisténcia integral
os profissionais precisam ter uma perspectiva relacional
e interativa, para desenvolver acdes diferenciadas e
inovadoras na construgdo da salude, considerando os
contextos domiciliares, reconhecendo e trabalhando as

diferencas”,

CONSIDERACGES FINAIS

Esta revisdo demonstrou que ha escassez de
publicagbes sobre como a familia do doente com cancer
experiencia o cuidado domiciliario. Em contrapartida,

aumenta o numero de pessoas portadoras de doencas
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cronicas degenerativas, como o céncer, e que em sua

grande maioria necessitardao da continuidade e
complementagdo do tratamento no domicilio.

Os cuidados prestados pela familia, bem como a
seguranca com que sdo executados dependem da
orientagdo e apoio da equipe de salde, ndo apenas
ensinando, mas atentando-se para as dificuldades que a
familia poderd apresentar, a fim de preveni-los. Nesse
caso, o termo “dificuldades” ndo se limita apenas aquelas
encontradas na pratica do cuidado, mas também o
desgaste que a familia enfrenta ao conviver com o
cancer, as debilidades que o doente apresenta
decorrente da doenca, a fragilidade dos servigos de
salde no preparo para a alta hospitalar, dentre outras.

Frente a isso, algumas sugestdes podem ser
ressaltadas: a importancia de o enfermeiro conhecer
como se da o processo salde-doenca, mormente no
cancer, e considerar as reais necessidades da familia
nesse processo; a formulagdo de um guia de cuidados ao
doente oncolégico para auxiliar a familia no
esclarecimento das principais duvidas; o planejamento
de uma educacdo continuada junto aos profissionais
enfermeiros e intervengbes educativas junto a familia
visando instrumentalizd-la para o cuidado no domicilio.
Além disso, ha a necessidade do desenvolvimento de
pesquisas e acgldes que delimitem a participacdo da
familia e do profissional no cuidado domicilidrio ao
paciente com cancer, minimizando a sobrecarrega com a
execucdo de procedimentos que exijam conhecimentos
técnico-cientificos além de suas capacidades e
possibilidades.

Prover suporte aos doentes oncolégicos e seus
familiares é parte do cuidado integral fornecido pelos
enfermeiros. Para que a enfermagem venha cooperar
substancialmente na trajetéria que o cancer impde a
familia, é importante dispor de instrumentos que ajudem
na identificagdo das prioridades no cuidado,
principalmente no domicilio.

E importante salientar que no decorrer dessa
pesquisa deparamos com algumas limitacdes em sua
execugao. O fato das publicagbes serem fundamentadas
na metodologia qualitativa dificultou a execugdo de uma
analise objetiva que formulasse evidéncias a serem
descritas como resultado. Assim, optou-se pela execugao
de uma andlise descritiva que melhor atendesse nosso
objetivo.

Ha dificuldade no desenvolvimento de revisGes

baseadas em achados qualitativos e controvérsias
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quanto a maneira de sumarizar e integrar resultados
qualitativos, uma vez que ndo ha dados numéricos e a
obtencdo de tais achados pode se dar de diversas
maneiras. Acreditamos que essa ndo deve ser uma

questdo que inviabilize a utilizacdo na pratica dos

conhecimentos oriundos de pesquisa qualitativa.

Apesar dessa dificuldade apontada, as pesquisas
precisam ser direcionadas a compreensdo das reais
necessidades da familia durante o tratamento, a fim de
possibilitar oferecer o suporte necessario tanto para o

doente como para sua familia. Esse reconhecimento

permite o planejamento do cuidado de forma coerente e
adequada, bem como ajuda a direcionar as areas de
intervengdes que precisam ser desenvolvidas, testadas e
implementadas.

Com o avanco da ciéncia e da tecnologia, as

intervencbes aos doentes com cancer tém aumentado,
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