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RESUMO

Objetivou-se conhecer as definicbes e implicacbes da atencdo domiciliar abordadas em artigos
cientificos. Trata-se de uma pesquisa bibliogréafica, do tipo revisdo narrativa. A busca foi realizada na
base de dados National Library of Medicine National Institutes of Health (PUBMED), em dezembro de
2012. Os descritores Mesh Database utilizados foram: home care services; patient care team;
homebound persons; caregiver. Foram encontrados 2244 titulos de publicacdes. O processo de
inclusdo e exclusao dividiu-se em duas etapas: a primeira foi a leitura dos titulos e resumos para
verificacdo do tema abordado “atencdo domiciliar”, sendo selecionados 253 titulos e resumos. A
segunda, foi o preenchimento do quadro de informacg8es elaborado no programa Microsoft Excel 2007,
sendo concluida com 209 resumos. Para andlise na integra, 72 artigos foram selecionados para analise
de conteudo e identificagcdo dos enunciados. Foram elaboradas trés categorias enunciativas: Atengéo
domiciliar: 0 que é? Para que serve?; Atencdo domiciliar: Fragilidades e potencia; Cuidador familiar:
fadiga e isolamento.

RESUMEN

Se objetivé conocer las definiciones e implicaciones de la atencién domiciliaria abordadas en articulos
cientificos. Se trata de una investigacién bibliogréafica, revisién narrativa. La busca fue realizada en la
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base de datos National Library of Medicine National Institutes of Health (PUBMED), en diciembre de
2012. Los descriptores Mesh Database utilizados fueron: home care services; patient care team;
homebound persons y caregiver. Fueron encontrados 2244 publicaciones. El proceso de inclusion y
exclusién se dividio en dos etapas: el primer fue la lectura de los titulos y resimenes para verificacion
del tema abordado “atencion domiciliaria”, siendo seleccionados 253 titulos y resumenes. La segunda
fue el llenar del cuadro de informaciones elaborado en el programa Microsoft Excel 2007, siendo
concluida con 209 resumenes. Para el analisis en la integra, 72 articulos fueron seleccionados para
analisis de contenido e identificacibn de los enunciados. Fueron elaboradas tres categorias
enunciativas: Atencion domiciliaria: ¢lo que es? ¢Para qué sirve?; Atencion Domiciliaria: Fragilidades y
potencialidades; Cuidador Familiar: fatiga y asilamiento.

ABSTRACT

It was aimed to know the definitions and implications of home care approached in scientific articles. It is
a bibliographic research, a narrative review. The search was performed in the database National Library
of Medicine National Institutes of Health (PUBMED), in December of 2012. The descriptors Mesh
Database used were: care services; patient care team; homebound persons and caregiver. It was found
2244 titles of publications. The process of inclusion and exclusion divided itself in two steps: the reading
of the titles and abstracts to verify the approached theme, “home care”, being selected 253 titles and
abstracts. The second one was the filling of the frame of information, performed in the Microsoft Excel
2007 program, being concluded with 209 abstracts. In the analysis in a full form, 72 articles were
selected to analysis of content and identification of statements. It was performed three enunciative
categories: home care: what is it? For what is it used?; Home care: Fragilities and Potentialities;
Familiar Caregiver: fatigue and isolation.

INTRODUCAO

A atencédo domiciliar (AD) tem sido apresentada como uma das maneiras de atender
as demandas que emergem das mudancas no processo saude-doenca. A
Organizacdo Mundial de Saude, no inicio do século XXI, justificou a assisténcia
domiciliar como uma necessidade frente aos cuidados de longo prazo nas doencas
cronicas, que tem aumentado na transicdo demogréfica e epidemiolédgica que vivemos
dos dltimos anos®. Historicamente, o cuidado no domicilio surgiu entre as
enfermeiras norteamericanas, no final do Século XIX através da Visiting Nursing
Association”. Era, originalmente, chamado de home care, respectivamente
significando lar e cuidado, o que no idioma portugués traduz-se por cuidados
realizados no lar.

No Brasil, a politica publica mais atual, proposta pelo Ministério da Saude por meio da
portaria n°® 963 de 27 de maio de 2013, foi a organizadora do Programa Melhor em
Casa, que estabelece diferentes modalidades de atendimento, dependendo da
caracterizacao do paciente, do tipo de atencao e dos procedimentos utilizados para a
realizacéo do cuidado®.

Diante dessas propostas da OMS e MS, apoiadas em discursos que organizam e
produzem essa modalidade de cuidado, objetivou-se conhecer como esta modalidade
de atencdo a saude foi sendo constituida nos artigos cientificos que tratam do
assunto. Desse modo, propde-se como questdo norteadora para essa revisao
narrativa: que enunciados acerca da atengéo domiciliar sdo encontrados na literatura
cientifica que aborda o tema? Como eles se apresentam em relacdo ao cenario
mundial?
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METODO

Trata-se de uma pesquisa bibliografica, do tipo revisdo narrativa, a qual permite
descrever o0 "estado da arte" de um determinado assunto, sob um ponto de vista
tedrico ou contextual. Nesta, ndo ha necessidade de informar fontes utilizadas, nem
critérios de inclusdo para a selecdo dos trabalhos®. Entretanto, as etapas que
estabeleceram a inclusdo das publicacbes das bases de dados selecionada na
presente revisdo foram descritas, de forma a organizar e sistematizar a busca, a
inclusédo ou exclusao de trabalhos, possibilitando sua reproducao.

A busca foi realizada na base de dados National Library of Medicine National
Institutes of Health (PUBMED), em dezembro de 2012, sem demarcacdo temporal,
proporcionando que encontrassemos o primeiro artigo em 1991, abordando esse
tema. Os descritores Mesh Database utilizados foram: home care services; patient
care team; homebound persons; caregiver, com o seguinte cruzamento: ((("home care
services"[MeSH Terms]) AND "patient care team"[MeSH Terms]) AND "homebound
persons"[MeSH Terms]) OR "caregivers"[MeSH Terms]. Com o intuito de favorecer a
delimitacdo (especificidade) da busca, entre as distintas ferramentas de busca
disponiveis nesta base de dados foram utilizados como limites da estratégia os
seqguintes filtros: Abstract available, Humans, Clinical Trial, Clinical Trial, Phase I,
Randomized Controlled Trial, Clinical Trial, Phase Il, Clinical Trial, Phase llI, Clinical
Trial, Phase IV, Evaluation Studies, Comparative Study, Controlled Clinical Trial,
Journal Article, Multicenter Study, Validation Studies, English, Portuguese, Spanish,
AIDS, Cancer, History of Medicine. Como resultado da estratégia de busca, foram
encontrados 2244 titulos de publicagdes.

A partir destes resultados, o processo de inclusdo e exclusdo dividiu-se em duas
etapas: Primeira etapa - leitura dos titulos e resumos para verificacdo do tema
abordado “atencao domiciliar”, sendo selecionados 253 titulos e resumos. A segunda
etapa — preenchimento do quadro de informacdes elaborado no programa Microsoft
Excel 2007 contemplando as informacdes: titulo, autor, ano, pais, instituicdo
responsavel pela pesquisa, resumo, area, a quem se destinava, 0s sujeitos da
pesquisa, a abordagem da pesquisa, o tipo de estudo utilizado, a perspectiva tedrica e
o periddico. Foram excluidos os relatos de experiéncia, reflexdo e demais revisdes,
perfazendo um total de 209 artigos analisados.

Para os passos subsequentes foram considerados critérios de inclusdo para analise
na integra: referir/mencionar as perspectivas dos envolvidos na atencao domiciliar; ter
o artigo disponivel online. Foram selecionados 72 artigos ©® submetidos a analise
qualitativa de contetido ”. Nessa anélise, foram identificados os enunciados que
circulam nessas publicagdes. Esses enunciados tem o poder de produzir aquilo que
falam, e as revistas cientificas sdo entendidas como lugar privilegiado para a
circulacdo desses discursos ('®.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apoés as analises foram estabelecidas trés categorias de enunciados presentes nos
artigos. Tais enunciados constituem o que chamamos atencdo domiciliar e estdo
relacionados ao que seria esta modalidade assistencial, sua potencia e fragilidades e
a fadiga e isolamento que vive o cuidador domiciliar.
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Atencao domiciliar: o que é€? Para que serve?

Nesta categoria apontamos enunciados que explicam a atengcdo domiciliar, apontam
seus objetivos e determinam para quem se direciona esta modalidade de cuidado. A
maior parte dos estudos sobre a aten¢ao domiciliar estdo relacionados com a oferta
de cuidados paliativos ®2®, deste modo parece possivel afirmar que o domicilio € um
lugar para o doente estar quando ndo h& possibilidades de cura, j& que nos artigos
pesquisados observou-se que cuidadores, familiares e pacientes, recorrentemente
referem a morte e a terminalidade.

Em estudos da Australia ¢V identificam-se convergéncias e divergéncias em relacdo
ao enfrentamento da morte no domicilio. Os prestadores de cuidados paliativos na
atencdo domiciliar apontam o esta modalidade assistencial como um servigo utilizado
por pessoas com uma doenca terminal, com o qual, se ndo tiverem "aceito a morte”,
os pacientes podem ficar alarmados por relaciona-los com o fim da vida. A maioria
dos cuidadores refere que mesmo que os cuidados paliativos néo preparem para a
morte, ;:)romovem conforto, o que poderia facilitar e humanizar o processo de
morrer®. Familiares, consideram o acompanhamento do processo de morte e morrer
no domicilio "maravilhoso" ou “adoravel’(9), que possibilita a despedida®® e
sentimento de contentamento por satisfazer as necessidades dos moribundos © 9.

Em uma pesquisa de Israel, apontou-se a preferéncia por cuidados de fim de vida no
domicilio, pois a relacdo com o paciente seria mais préxima®, fator que também
justifica a escolha de pais italianos™, americanos®® e australianos™ de cuidar em
casa dos filhos em final de vida. A manuten¢ao da “vida normal”, também influenciou
os pais ingleses a optarem pelo cuidado domiciliar do filho em situacdo de doenca
terminal(17). A preferencia pelos cuidados paliativos no domicilio também esta
relacionada a possibilidade do acompanhamento da crianga, com cuidados em
relacdo a nutricdo, alivio de sintomas e conforto 1517,

Além disso, os cuidados domiciliares significam proximidade com o paciente em
situacdo de terminalidade, pois mantém a vida social do paciente, inserido na
dinamica familiar®. Os pacientes suecos relatam como privilégio o fato de serem
cuidados no domicilio, junto de seus familiares, destacando que poderiam acessar
seus pertences, preservando sua independéncia. Também referiram que os cuidados
e as informacdes recebidos da equipe de salde foram adequados e proporcionaram
seguranca

Em estudos realizados na Suécia® e na Dinamarca?, os pacientes referiram sentir-
se seguros e confortaveis em suas proprias casas, o qual facilitou o cuidado paliativo
para pacientes e suas familias. Entretanto, ha circunstancias em que os pacientes se
sentem frustrados e apresentam sentimentos de culpa por se sentirem um fardo para
o0 parente mais préximo, bem como para a sociedade®.

Na Austrélia, a seguranca na atencédo domiciliar parece estar relacionada a confianca
no sistema de saude, relatada especialmente por pais que confiavam no sistema de
saude, principalmente, ao perceber sinceridade no cuidado dos profissionais e sentir-
se a vontade para fazer perguntas e obter informacbes acerca do tratamento da
crianca™). Apesar de acreditar que o paciente esta mais seguro recebendo cuidados
domiciliares, e que a atencao é de qualidade e eficiente, no Canad4, os cuidadores se
sentem menos confiantes em cuidar do paciente nesse ambiente™®.
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A atencdo domiciliar € percebida como um cuidado propiciado em um ambiente
favoravel, devido a proximidade da familia e do ambiente familiar. Em estudo da
Suécia, identifica-se que os familiares conferem a “atmosfera” da casa um efeito
curativo sobre o paciente®, e que estes cuidados oportunizam mais tempo com a
familia e amigos®?, além de ser possivel cumprir os desejos do familiar doente®®. No
Brasil, a atencdo domiciliar, também foi relacionada a importancia da familia como
base de apoio afetivo e social para os pacientes®. Na Irlanda do Norte, muitos
cuidadores relatam n&o ter escolha, e aceitam a atencdo domiciliar para cumprir 0os
desejos de morrer em casa da pessoa doente®?.

Em relacdo ao ambiente mais adequado para o cuidado no final da vida, se no
domicilio ou no hospital, foram identificadas divergéncias. Na Turquia, os cuidadores
consideram a casa como o ambiente mais adequado para o cuidado®. Ja em estudo
de Lesoto, um pequeno pais da Africa Austral®®, os cuidadores referem que os
pacientes apresentam melhores resultados quando hospitalizados, ja& que o governo
propicia o tratamento. Ainda, melhores resultados podem ser relacionados para
enfrentamento da caréncia alimentar dos pacientes, sobretudo, os portadores de HIV,
necessitando otimismo e organizacao dos cuidadores.

A atencédo domiciliar também é percebida pelos familiares como desospitalizacdo. Os
familiares se sentem frustrados quando o paciente é liberado do hospital antes de
estar curado, uma vez que relacionam a alta hospitalar a cura, revelando que ndo
aceitam sair do hospital quando os pacientes sao incapazes de cuidar de si mesmos.
Nesse sentido, tais cuidados domiciliares sdo vistos como um meio de diminuir a
carga de trabalho dos hospitais, sendo destacada a importancia do treinamento prévio
dos cuid(e;cg)ores domiciliares, para que possam conferir cuidado adequado ao paciente
em casa“”’.

Em algumas situacdes, a escolha pelo atendimento domiciliar ndo ocorreu por parte
dos familiares, mas sim pelo atendimento do desejo do doente ou impossibilidade de
acesso a outras formas de cuidado®. Muitas familias sentem inseguranca em
relacdo a situacdo do paciente no domicilio, sobretudo quando se apresentam
alteracdes em sua saude, especialmente quanto a encaminhar ou ndo ao hospital.
Todavia, quando as condi¢cbes domiciliares sdo adequadas, as enfermeiras tendem a
encorajar os familiares a manté-los em casa®®.

Para a maior parte das familias, o cuidado paliativo em casa facilita a
"desprofissionalizacdo" do morrer, ja que a familia € a principal fonte de cuidados para
a crianca 7 Em Israel, mais de 90% dos cuidadores do programa homecare referem
gue a morte em casa € uma experiéncia positiva, tanto para si, quanto para seus
entes queridos falecidos*?.

O medo de ser infectado por alguma doenca foi identificado em dois estudos. Entre
italianos, portadores de HIV, ocorreu o0 medo de infectar membros da familia. Receio
também apresentado pelos cuidadores. No entanto, no estudo é destacado que em
casa 0 paciente poderia receber mais atengcdo e carinho®’. Em Botsuana, os
cuidadores também manifestam medo da infecgéo, mas, ao mesmo tempo, relataram
que ao utilizar luvas estariam ferindo a relacdo de amor com seu ente querido®®.
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Atencao domiciliar: Fragilidades e potencia

Além de uma politica publica que a organize e apoie, a atencdo domiciliar depende de
recursos econdmicos, materiais e humanos para que seja possivel. Os artigos
estudados apontam especialmente as fragilidades encontradas quando se presta esta
modalidade assistencial. A falta de comunicacdo € apontada, em diversos estudos,
como uma fragilidade na atencdo domiciliar, afetando tanto a parte econdmica da
familia quanto as relagBes entre equipe-paciente-familia. Em estudo realizado na
Turquia, a falta de comunicacdo é apontada como um prejuizo na alta hospitalar © e
nos cuidados domiciliares. Em Malawi®® e no Quenia®?, a falta de informac&o por
parte da equipe apresentou-se como limitacdo para o fornecimento de cuidados
eficientes e de qualidade no domicilio. Em estudos realizados no Japdo®" e na
Inranda do Norte®? apontou-se a falta de informacdo quanto ao prognostico do
paciente como fator de incertezas quanto ao futuro. Na Dinamarca, os respondentes
de um estudo relataram falta de informacdo por parte dos médicos quanto as
condicdes de salde dos pacientes®. Na Inglaterra, é ressaltado que as informacdes
sobre beneficios financeiros e fontes de ajuda externa ao servico de saude nem
sempre ocorrem®?.

A estrutura do domicilio para a realizagdo da atencdo domiciliar também é tema dos
artigos analisados. A falta de saneamento®® e caréncia de alimentos nutritivos foram
apontados como dificuldades no continente Africano®®**3". Na Suazilandia, outro
pais da Africa Austral, criancas cuidadoras descreveram sentimentos de tristeza
frente a falta de escolhas e a necessidade de aceitar as condi¢cdes como falta de
acesso, de alimentacdo adequada, de suporte fisico e emocional, ou informacdes
sobre 0s servigos que poderiam ampara-las. Essa realidade, criancas cuidadoras, €
apontada neste pais que possui grande numero de o6rfaos devido a mortalidade de
adultos doentes de AIDS, o que reduz consideravelmente o numero de adultos para
realizar os cuidados aos doentes®®.

No Quénia, o espaco fisico também foi apontado como uma questdo fundamental.
Muitas vezes, a casa € pequena para acomodar uma pessoa com AIDS e outros
membros da familia. Nesse sentido, os cuidados domicilidrios ndo representam
apenas custos sociais e econdmicos, mas também possiveis riscos de infeccédo, ja
gue os membros da familia muitas vezes ndo conhecem o diagnéstico e podem néo
tomar as precaucdes necessarias®.

As dificuldades estruturais para os cuidados domiciliares extrapolam o ambiente da
casa, e incluem o transporte disponivel, o qual determina as condi¢cdes de acesso e
acessibilidade. Na Africa do Sul®® e na Inglaterra, autores destacam dificuldades nas
areas rurais, principalmente pela distancia e falta de transporte gratuito(39).para
acesso as unidades de saude . Na Italia, a desigualdade no acesso aos servigcos de
saude coloca pacientes e familias socialmente desfavorecidos numa desvantagem
adicional, no que diz respeito a sua saude®”. Para os brasileiros, sdo apontados
como questdes que dificultam o acesso: a falta de dinheiro, tanto para a alimentacéo
guanto para a compra de medicamentos, as condi¢cdes inadequadas da moradia e o
transporte publico deficiente. Tais dificuldades vao além do estigma, resultando em
sofrimento e tristeza. Paciente e cuidadores dependem de ambulancias e 6nibus,
meios de transporte publicos insuficientes e lentos nas cidades brasileiras?.

Quando se observa a guestdo financeira, principalmente, em Botswana, também um
pais africano, um dos desafios mais citados pelas familias € a falta de recursos para
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cobrir os custos com o cuidado das pessoas doentes, uma vez que O governo
contribui apenas com 9% desses gastos“?. Procurando a cura, muitas familias
perdem dinheiro com curandeiros que prometem a cura da AIDS®®. Embora, nos
Estados Unidos o home care seja de baixo custo comparado a hospitalizacdo, o
atendimento domiciliar torna-se mais caro para os cuidadores, devido ao impacto na
renda da familia®?.

O apoio, tanto estrutural (material e recursos humanos), quanto material (beneficios
financeiros) dos servicos de saude também foram questdes apontadas, por afetarem
a realizagdo da atencdo domiciliar. Em estudos realizados, na Coreia®?, na Suécia®
e nos EUA“*) os cuidadores relatam ter encontrado dificuldade para dar apoio
emocional aos pacientes. Em estudo holandés, foi apontado que h& maior nimero de
especialistas médicos nas instituicées do que no domicilio®®. No estudo foi apontada
a demora no atendimento pela equipe de saude a noite e aos finais de semana, a
baixa frequéncia de visitas recebidas pelos doentes e a falta de privacidade devido a
presenca da equipe, o que tornaria a casa semelhante a uma instituicdo“”. Ainda, na
Africa do Sul, a falta de equipamentos disponiveis foi apontada como um problema®®.
Em um estudo da Suazilandia® foi enfatizado que a falta de equipamentos como
cadeiras de rodas, fraldas descartaveis e luvas, além dificultar a realizacdo dos
cuidados domiciliares agravariam o estresse do cuidador, sendo destacado como
responsabilidade do governo a garantia de que os cuidadores domiciliares contem
com tais equipamentos e materiais®®, como ocorre em Malavi (pais africano), onde o
governo identifica estratégias de sustentabilidade para apoiar as familias®®.

Na Inglaterra identifica-se, entre o0s cuidadores, preocupacdo em relacdo a
responsabilidade assumida com os pacientes®”, ja que ha poucos médicos para
realizacdo de visitas e equipe de enfermagem para realizar cuidados domiciliares.
Embora seja apontado que os cuidados melhoraram ao longo dos ultimos dez anos
ainda existem dificuldades, especialmente em relacdo a falta de apoio financeiro,
técnico e de informacdes sobre os recursos disponiveis para pacientes em atencdo
domiciliar®. Nos Estados Unidos, a gestdo da dor tem sido fonte de grande
preocupacao, principalmente pela dificuldade no manuseio de equipamentos e a
necessidade de treinamento dos cuidadores que irdo utiliza-10“®?, uma vez que a
dificuldades no controle da dor, é agravada pela falta de apoio da equipe®*>?.
Aponta-se a falta de politica para atencédo aos cuidadores, que permita o alivio de sua
sobrecarga mesmos e néo se restrinja somente aos pacientes®.

Na Italia, observou-se que o nivel de escolaridade do cuidador, ou seu status
socioecon6mico, afetaria a habilidade e a capacidade para identificar e obter servigcos
mais apropriados de satde ®”. Entre familias de Zimbabue, sdo apontadas as
dificuldades enfrentadas por criancas oOrfés de pais que portavam HIV. Por outro lado,
mesmo quando a mée estava viva, os filhos eram deixados com os avos, para que
pudessem trabalhar fora. Muitos dos entrevistados revelaram que ndo achavam
adequado que criancas fossem cuidadas por avos ou idosos. Todavia, essa situacéo
se tornava inevitavel quando outro membro da familia ndo estava disposto a cuidar
deles. Ainda, se esses idosos viessem a falecer, as criancas poderiam ficar
desamparadas, pela falta de apoio social e financeiro nesse pais®.

Cuidador familiar: fadiga e isolamento

Esta categoria reane enunciados de artigos que apontam caracteristicas do cuidador
familiar, especialmente a sobrecarga fisica e emocional, provocada pela fadiga e pelo
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isolamento social que acomete estas pessoas. Muitos pesquisadores, de diferentes
paises, tem desenvolvido estudos para investigar a sobrecarga psicossocial e fisica
que afeta os cuidadores® 2655%9) Na Africa do Sul, a sobrecarga estaria relacionada
aos cuidadores terem sido infectados pelo HIV®#®*®, Entre os participantes de um
estudo realizado no Canada, a angustia emocional do cuidador foi relacionada a
restricdo das atividades e a perda de intimidade®®. No entanto, em outro estudo, os
cuidadores sentiram-se frustrados frente as situacbes em que precisavam deixar o
paciente mais autdnomo, para oportunizar seu descanso ©7.

A sobrecarga®® e a desvalorizacdo(59) foram referidas por cuidadores dos Estados
Unidos da América, mas por outro lado, os preparou para momentos futuros®®. Tais
momentos sdo preenchidos por incertezas e a necessidade de aprender a viver com
mudanc¢as no comportamento do paciente, o que pode contribuir para o adoecimento
do cuidador®,

Um estudo de Hong-Kong revelou que a maioria dos cuidadores (83%) manifesta
fadiga e estresse durante as 12 primeiras semanas de cuidado. Sem ajuda ou
suporte, estes cuidadores podem vir a ser o segundo paciente na familia®.
Cuidadores de paciente pds acidente vascular cerebral, referiram pouco apoio social
em artigo de pesquisadores de Taiwan. No texto, sdo apontados como causadores de
estresse: a falta de sono e descanso inadequado (76%), o mau humor (74%), se
sentir angustiado e indefeso (72%), estar ansioso por causa de estresse (72%), a
sensacdo de ser incapaz de ggerir todas as coisas com qualidade (72%) e o
sentimento de cansaco (70%) ©2. A falta de apoio social é associada & depresséo,
importante mediador na sobrecarga, na manifestacdo de ansiedade dos cuidadores e
nas alteracdes de satde fisica®®.

Em Taiwan, identificou-se a depressdo como aspecto que agrava a saude dos
cuidadores devido aos altos niveis de estresse e ansiedade®”, relacionados a
escassa disponibilidade de apoio social, resultando em sobrecarga dos cuidadores®®.
Estas ocorréncias seriam inerentes aos que convivem com o doente e sua condicao,
especialmente aos filhos que participam emocionalmente da situacéo de doenca®®.

A impossibilidade de contar com um membro da familia para compartilhar a
responsabilidade do cuidado também acarreta sobrecarga aos cuidadores. A maior
parte dos cuidadores participantes de estudo desenvolvido na Australia relataram
sentir-se sobrecarregados por ndo contar com alguém para partilhar o cuidado de
paciente terminal®, o que propicia a privacdo do convivio cotidiano, social,
ocupacional ou familiar®. Situaces como estas, levam os cuidadores a um
sofrimento tanto emocional quanto fisico“?, uma vez que assumem, além da sua
responsabilidade no trabalho, o cuidado do membro da familia, podendo contribuir
para o aparecimento de problemas mentais de saude, como depressdo e
ansiedade®?.

As cuidadoras também tendem a lidar com complexas demandas de cuidados por um
longo periodo de tempo e, ao contrario dos homens, optam por ndao pedir apoio a
equipe de saude, apesar do cansago. Interrup¢des na programacéao diaria aparentam
ter maior impacto sobre o cuidador™®. A alteracdo na vida diaria dos cuidadores
ocasionada pela nova rotina de cuidados gera fatores estressantes como tensao
emocional, exaustéo fisica pelo longo tempo proporcionado ao cuidado do doente e
por ter que desenvolver, ainda, as tarefas da casa, bem como a perda da
independéncia e abalo financeiro®*™,
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No Brasil, o cuidador familiar se centra na crianca doente, cuidando dela sozinho e
em tempo integral, ndo realizando atividades de lazer. Tal fato leva o cuidador a se
sentir culpado por desejar periodos de descanso, considerando tal pensamento
egoista, pois a crianca precisa de sua atencédo e é seu papel estar com ela’®. A
privacdo de horas de descanso também foi destacada entre cuidadores participantes
de um estudo realizado nos EUA, no qual relataram precisar se levantar durante a
noite para cuidar do paciente!®.

Estudos realizados na Suécia revelam que o familiar sente-se pressionado pela
responsabilidade do cuidado somado ao sentimento constante de preocupacao, ja
gue a maior parte do tempo esta s6 com o paciente e precisa reconhecer 0 momento
de intervir para ajuda-lo ®?. E, diante dessa situacdo, precisam lidar com a
sobrecarga, a soliddo e as dificuldades com o apoio formal da equipe de satde"®:

O isolamento social entre os cuidadores também aparece em diversos estudos®@">7®,
Em estudo com cuidadores na Suécia, identificou-se que ser um cuidador informal
significa ficar preso em casa, 0 que compromete o lazer desse individuo. Tais
cuidadores sentem dupla responsabilidade: pelo cuidado e a culpa frente a alguma
alteracdo que o paciente possa apresentar, gerando exaustdo. Desse modo, 0s
cuidados paliativos em casa produzem o isolamento social do cuidador, o que soa
irdbnico, uma vez que este movimento surgiu para diminuir o isolamento do moribundo
no hospital. Ainda € apontado que ha pouca possibilidade do cuidador obter um
momento de descanso. Apesar da possibilidade de solicitar ajuda até 6x/dia, os
cuidadores preferem ndo requeré-la e ndo descansam devido a mudanca das
pessoas da equipe, pois os profissionais pedem que eles figuem presentes. A isto,
soma-se a insegurancga, o sentimento de impoténcia, pela dificuldade de gerenciar
questdes financeiras em fungéo de estarem afastados do trabalho®.

Os estudos apontam que quando se cuida de uma pessoa da familia € necessario
organizar uma nova rotina e redefinir as atividades diarias. A transicdo para um novo
papel, o de cuidador, e ou para a viuvez implicita frente ao falecimento do cénjuge, a
incerteza sobre a disponibilidade de cuidado a esse familiar em casa e a manutencao
de um bom relacionamento com esse familiar, sGo mudancas e adaptacoes
frequentes que o cuidador estara susceptivel a enfrentar com o passar do tempo?.
Na Ucrania, além da fragilidade ou falta de tempo do cuidador, aponta-se a
necessidade de saber lidar com o comportamento agressivo do paciente, em
particular com a agressdo verbal, que ocorre na maioria das pessoas em algum
momento durante o curso da deméncia’®.

Com todos esses desafios, os cuidadores vém carregados de frustracédo e incertezas,
principalmente a respeito da complexidade e do risco de vida de doencas como o
cancer, juntamente com as consequéncias emocionais e psicologicas da demanda,
coordenacdo cuidadosa dos diferentes niveis de cuidados, ou seja, primario,
secundario e terciario. Além disso, todas as pessoas envolvidas nos cuidados
paliativos em casa enfatizam que este tipo de cuidado exige trabalho adicional®.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo possibilitou conhecer os enunciados sobre a atencéo domiciliar de
artigos cientificos localizados no PUBMED e publicados entre 1991 até dezembro de
2012. Tais discursos, elaborados por pesquisadores de diferentes paises, tem
constituido os profissionais de saude, produzindo rupturas e deslocamentos naquilo
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gue pensam sobre pessoas doentes e sobre aqueles que os cuidam no domicilio. A
leitura dos artigos permitiu elaborar um panorama desta modalidade assistencial, a
partir dos enunciados das revistas cientificas, aqui destacadas como lugares
privilegiados para producdo de discursos que teriam o poder de produzir aquilo de
gue falam. Os enunciados produzem a atencdo domiciliar geralmente voltada para
pacientes em cuidados paliativos, considerando que muitos pacientes que necessitam
destes cuidados estao fora de possibilidades de cura. Ao apontar a atencado domiciliar
como uma modalidade voltada para pessoas com doencas que ameacam a vida,
destacam que tal modalidade contribui para a promocao do conforto e satisfacéo das
necessidades dos moribundos. Os artigos descrevem que ser cuidador ndo € uma
escolha voluntaria, mas a atencdo a um desejo da pessoa doente. Os artigos
veiculam discursos de cuidadores e pacientes que avaliam a atencao domiciliar como
positiva, se consideramos a proximidade do paciente com a familia, por estar em seu
contexto, em sua casa. Entretanto, também destacam que muitos cuidadores sentem-
se sobrecarregados, privados de necessidades béasicas como sono e boa
alimentacao, vivendo em isolamento social por ficar em torno do paciente e longe de
suas atividades.

A leitura dos artigos permite avaliar facilidades e dificuldades relacionadas a atencéo
domiciliar, apresentando particularidades situacionais, como no continente africano,
onde o cuidado domiciliar representa um desafio, devido a inimeros problemas, tais
como, a alta mortalidade de adultos por HIV, deixando muitas criancas 6rfas, até a
falta de alimentos, devido aos baixos recursos financeiros e ao empobrecimento de
muitas familias. A andlise também permite visualizar como cada pais busca atender
as demandas do processo saude-doenca.

Os artigos também apontam que cuidados domiciliares implicam na oportunidade de
realizar cuidados em um ambiente favoravel, permitindo preservar as atividades
familiares, sociais e o conforto para o cuidado, além de proporcionar sentimento de
nao abandono em situacao de terminalidade. A falta de comunicacao dos cuidadores
com a equipe de profissionais de saude, no momento da alta e durante o atendimento
domiciliar, também ¢é dificuldade para a realizacdo de cuidados com qualidade, do
mesmo modo que a estrutura domiciliar, muitas vezes precéria, dificuldades
econOmicas, alteracdes emocionais, sobrecarga dos cuidadores e dificuldade de
acesso em casos de intercorréncias ou piora no estado de saude. Por outro lado, os
textos referem que acdes de capacitagdo de cuidadores, contribuem para a
seguranca dos cuidadores. Para concluir, as autoras sugerem gue 0S aspectos
identificados na presente revisdo possam ser considerados e discutidos na
programacao das atividades desenvolvidas nos programas de cuidados domiciliares.
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