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RESUMO: O cancer é uma doenca ameacadora da vida, e neste cenario o doente e a familia podem emanar diversas
respostas a essa condi¢do, como por exemplo, choque, raiva, medo, negacdo, descrenca, ansiedade generalizada e
sentimento de impoténcia e vulnerabilidade. Nesse sentido, surge a modalidade de cuidados paliativos que integra
valores, crencas, praticas culturais e religiosas do paciente e seus familiares. Buscou-se evidenciar na literatura como
acontecem os cuidados paliativos ao doente e sua familia frente o céncer. Metodologia: revisdo integrativa que
respondeu a questdo “Como acontecem os cuidados paliativos ao doente e sua familia frente o céncer?”. O
levantamento na LILACS e na PubMed ocorreu em fevereiro de 2017, com os descritores: “neoplasms”, “family”,
“cuidados paliativos”, sendo selecionados 22 artigos. Os resultados, foram agrupados em cinco tematicas: contexto
gue acontecem os cuidados paliativos; intervencfes utilizadas em cuidados paliativos; percep¢des acerca do final da
vida na concepg¢do do doente e da familia; avaliagdo do servico de salde na visdo da familia e avaliagdo da familia
realizada pelos enfermeiros; e, por fim, dificuldades encontradas por familias de doentes em cuidados paliativos. Os
cuidados paliativos no contexto da assisténcia ao doente e sua familia frente ao cancer enfocam como principio basilar
a manutencdo e busca da qualidade de vida.

Descritores: Neoplasias; Cuidados paliativos; Familia.

ABSTRACT: Cancer is a life threatening disease, and in this scenario the patient and the family can emanate diverse
responses to this condition, such as shock, anger, fear, denial, disbelief, generalized anxiety and a sense of helplessness
and vulnerability. In this sense, there is the palliative care modality that integrates values, beliefs, cultural and religious
practices of the patient and their families. It was tried to show in the literature how palliative care happens to the patient
and his family against cancer. Methodology: integrative review that answered the question "How do palliative care to
the patient and his family against cancer?". The survey in LILACS and PubMed occurred in February 2017, with the
descriptors: "neoplasms”, "family", "palliative care", and 22 articles were selected. The results were grouped into five
themes: context of palliative care; interventions used in palliative care; perceptions about the end of life in the
conception of the patient and the family; evaluation of the health service in the family view and evaluation of the
family performed by the nurses; and, finally, difficulties encountered by families of patients in palliative care. Palliative
care in the context of caring for patients and their families about cancer focuses on maintaining and seeking quality of
life as a basic principle.

Descriptors: Neoplasms; Palliative Care; Family.
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Atualmente o cenério brasileiro vivéncia uma transicdo epidemioldgica, com repercussoes
nas causas de mortalidade e morbidade, associadas a transformacgdes demogréaficas, sociais e
econdmicas. A esta realidade apresenta-se o cancer, uma doenca cronica ndo transmissivel (DCNT)
que esta entre as principais causas de morte e a perda da qualidade de vida, gerando um alto grau
de limitacdo nas atividades de trabalho e de lazer, além dos impactos econdémicos para as familias,
comunidades e a sociedade (MARQUES; BARRETO; MORAES, 2015). Frente ao diagndstico de
cancer, considerada doenca ameacadora da vida, o doente e a familia podem emanar diversas
respostas a essa condi¢cdo, como por exemplo, choque, raiva, medo, negacéo, descrenca, ansiedade
generalizada e sentimento de impoténcia e vulnerabilidade (GATES; FINK, 2009). Nessa
perspectiva, a familia pode apresentar dificuldades em lidar com seu ente doente, acarretando o
acumulo de alteracdes emocionais por vezes incompreendidas pela equipe de satude (REIGADA et
al., 2014).

Sabe-se que o ato de cuidar é uma atividade inerente ao ser humano por incluir, por vezes,
uma relacéo de afetividade. Promover o bem-estar do outro, especialmente no caso de uma doenca
como o cancer, configura-se em uma atividade de responsabilidade, atencdo e respeito, exigindo
da equipe de saide um olhar atento e cauteloso (FERNANDES et al., 2013). O cuidado necessita
ser direcionado a uma préatica assistencial baseada no bem-estar fisico, emocional e espiritual, tendo
como finalidade minimizar o sofrimento durante a doencga, e proporcionar uma melhor qualidade
de vida. Nesse sentido, surge a modalidade de cuidados paliativos que integra valores, crencas,
praticas culturais e religiosas do paciente e seus familiares (FERNANDES et al., 2013).

Essa modalidade exige que a equipe multiprofissional de saude tenha um olhar sensivel e
atento na execuc¢éo do cuidado, com vistas a efetivar condutas integrais e humanizadas direcionadas
aos pacientes e familiares (SANTOS, 2009). Para isso, requer uma avaliacdo precoce e criteriosa
do tratamento, da dor e dos sintomas do paciente para garantir a efetividade dos cuidados paliativos
(MORITZ, 2011).

A partir dos aspectos mencionados percebe-se a necessidade de conhecer como as praticas
assistenciais voltadas ao cuidado paliativo, dentre elas, a da enfermagem, apresenta-se na literatura,
para assim, planejar e/ou reorganizar o cuidado frente a terminalidade da vida. Neste sentido, ,
objetivou-se evidenciar na literatura como acontecem os cuidados paliativos ao doente e sua familia

no cenario oncologico sob o enfoque multiprofissional.
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METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura. Para a elaboracdo da revisdo integrativa
seguiu-se seis etapas: 1) Identificacdo do tema ou questdo de pesquisa e identificacdo dos
descritores; 2) estabelecimento de critérios de inclusdo e exclusdo; 3) selecdo dos elementos a
serem extraidos dos estudos selecionados a da apresentacdo dos niveis de evidéncias; 4) avaliacéo
dos achados incluidos; 5) interpretacdo dos resultados e; 6) apresentacdo da revisdo (DE PAULA,;
PADOIN; GALVAO, 2015).

Inicialmente, definiu-se a questdo de pesquisa “Como acontece o cuidado paliativo ao
doente e sua familia frente o cancer?”. O levantamento ocorreu em fevereiro de 2017, nas seguintes
bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e da
National Library of Medicine National Intitutes of Health (PubMed). Foi preenchido formulario
avangado de busca no LILACS “NEOPLASIA [Descritor de assunto] and CUIDADOS
PALIATIVOS [Descritor de assunto] and FAMILIA [Descritor de assunto]” e na PubMed
utilizaram-se “(NEOPLASMS[MesSH Terms]) AND FAMILY[MeSH Terms]”.

Os critérios de inclusdo foram: artigos de pesquisa na tematica, artigos originais em idioma
portugués, inglés ou espanhol, com resumo completo, disponivel online na integra e com acesso
gratuito. E o critério de exclusdo foram os artigos sobre cuidados paliativos em recém-nascidos,
criancas e adolescentes com cancer.

A fim de selecionar as publicacdes, leu-se o titulo e o resumo a fim de averiguar se esses
contemplavam a questdo norteadora do estudo, e se atendiam aos critérios de inclusdo e excluséo,

conforme apresentada na Tabela 1.

Tabela 1 - Selecéo de artigos para revisao integrativa

CRITERIOS PUBMED LILACS
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Artigos identificados nas bases 522 10
Artigos sem resumo ou incompleto 113 0
Relatos, teses, dissertagfes, monografias e reviséo 72 04
Artigos indisponivel online ou sem acesso gratuito 93 0
N&o ter a ver com a tematica 245 03
Total de artigos selecionados 19 03

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

A avaliagdo dos artigos selecionados foi realizada por meio de leitura na integra e do
preenchimento de um instrumento de coleta de dados, organizado na forma de um quadro, contento
as seguintes informacdes: codigo de identificacdo, referéncia, método, classe profissional,
procedéncia, objetivos e principais resultados. A partir desta avaliacdo, foram selecionados 22
artigos.

Tendo em vista os critérios da revisdo integrativa e a fim de realizar a avaliagdo dos niveis
de evidéncia dos estudos encontrados, foi utilizada como referéncia a classificacdo hierarquica de
sete niveis. O nivel 1 compreende a revisdo sistematica ou metanalise de ensaios clinicos
randomizados controlados; o nivel 2 ensaios clinicos randomizados controlados; o nivel 3 ensaios
clinicos sem randomizacdo; o nivel 4 coorte e caso controle; o nivel 5, revisdo sistematica de
estudos descritivos e qualitativos; o nivel 6 compreende estudo descritivo ou qualitativo; e o nivel
7, opinido de especialistas (MELNYK; FINEOUTOVERHOLT, 2005).

Para a andlise dos artigos selecionados utilizou-se a técnica da analise de contetdo tematica
(BARDIN, 2011), na qual permitiu a exploragdo do material analisado a partir da observacéo dos
elementos presentes nos textos, e a conducdo dos resultados distintos em termos de compreensado

da mensagem.

RESULTADOS E DISCUSSAO
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Os 22 artigos selecionados que comp®e o corpus deste estudo séo visualizados abaixo no

care in designated cancer centers,
inpatient palliative care units, and
home hospices in Japan: The J-
HOPE study. J Pain Symptom
Manage. Jul, v.50 n.1 p.38-47,
2015.

guestionarios

Quadro 1.
Quadro 1 - Estudos que compuseram a amostra final da revisao
Classe
Referéncia Método profissional/ Objetivos
procedéncia

SCHIAVON, A.B.; MUNIZ, R.S.; | Pesquisa Enfermeiros Conhecer a vivéncia do
AZEVEDQO, et al. Profissional da | qualitativa, Brasil profissional de salde na situacdo
salde frente a situacdo de ter um descritiva de ter um familiar em cuidados
familiar em cuidados paliativos por paliativos por cancer
cancer. Rev. gauch. enferm. Mar,
v.37 n.1 p.1-7, 2016.
MIYASHITA, M.; MORITA, T, Pesquisa Enfermeiros Avaliar os cuidados do cancer no
SATO, et.al. A nationwide survey | quantitativa | Japéo fim da vida na perspectiva de
of quality of end-of-life cancer por meio de familiares enlutados em todo o

pais designados nos centros de
cancer, unidades de cuidado e
hospices

SILVA, M.M.; LIMA, L.S. Pesquisa Enfermeiros Compreender a perspectiva de
Participagdo do familiar nos qualitativa, BrasiL enfermeiros acerca da
cuidados paliativos oncoldgicos no | descritiva participacdo do familiar na
contexto hospitalar: perspectiva de hospitalizacgdo em  cuidados
enfermeiros. Rev. galch. Enferm. paliativos oncolégicos e analisar
Dez, v.35 n.4 p.14-9, 2014. as estratégias de cuidado de
enfermagem para atendimento
destas necessidades
SCHULER, T.A.; ZAIDER, T.1.; Estudo Psicélogos Identificar o nimero e a natureza
LI, Y.; HICHENBERG, S.et al., guantitativo, | Japao dos tipos potenciais em uma

Care strategy for death rattle in
terminally ill cancer patients and
their family members:
recommendations from a cross-
sectional nationwide survey of
bereaved family members’
perceptions. J Pain Symptom
Manage. Jul, v.48 n.1 p.2-12,
2014.

randomizado

amostra americana de pacientes
em cuidados paliativos

SHIMIZU, Y,; MIYASHITA. M;
MORITA, T. et al. Care strategy
for death rattle in terminally ill
cancer patients and their family
members: recommendations from
a cross-sectional nationwide
survey of bereaved family

Estudo
guantitativo,
transversal

Enfermeiros
Japdo

Avaliar os niveis de angustia
emocional  relacionados  ao
choque entre os membros da
familia e suas percepgdes sobre a
necessidade de aprimorar o
cuidado do paciente em periodo
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members’ perceptions. J pain
symptom manage. Jul, v.48 n.1
p.2-12, 2014.

de morte e os fatores que
influenciam essas duas questdes

SILVA, V.A.; MARCON, S.S,; Pesquisa Enfermeiros Desvelar a percepcdo de
SALES, C.A. Percepc0es de qualitativa Brasil familiares acompanhantes de
familiares de pessoas portadoras de pacientes gue convivem com 0
cancer sobre encontros musicais cancer e 0  tratamento
durante o tratamento antineoplasico em uma casa de
antineoplasico. Rev. bras. enferm. apoio, onde sdo utilizados
Mai-jun, v.67 n.3 p.408-14, 2014. encontros musicais como método
de tratamento
KAOQ, C. et al. Predictive factors Pesquisa Enfermeiros Avaliar o efeito do cuidado
for do-not-resuscitate designation | qualitativa China paliativo na ressuscitagdo, bem
among terminally ill cancer como identificar pacientes que
patients receiving care from a potencialmente benéficos dos
palliative care consultation service. cuidados paliativos no servico de
J Pain Symptom Manage. Fev, consulta local no que diz respeito
v.47 n.2 p.271-82, 2014. a ndo ressuscitacdo
CANSECO, M.G. Estudio Pesquisa Enfermeiros Conhecer as opinides e atitudes
cualitativo a pacientes de cancer qualitativa Espanha dos pacientes, familiares e da
con soporte paliativo en atencion equipe interdisciplinar de atencéo
hospitalaria. Ciénc. satde hospitalar a respeito dos cuidados
coletiva. Mai, v.18 n9 p: 2531-9, paliativos com relagdo ao
2013. paciente com seu corpo, dor e a
proximidade com a morte.
NUNES, M.G.S.; RODRIGUES, Pesquisa Enfermeiros Apreender a experiéncia do
B.M.R.D. qualitativa Brasil vivido do familiar do paciente em
Tratamento Paliativo: Perspectiva tratamento
da Familia. Rev. enferm. UERJ. paliativo em oncologia e
v. 20 n.3 p.338-43, 2012. como método a fenomenologia
socioldgica de Alfred Schiitz
MIYASHITA. M.; MORITA, T ; Estudo Enfermeiros Avaliar a qualidade dos servigcos

HIRAI, K.

Evaluation of end-of-life cancer
care from the perspective of
bereaved family members: the
Japanese experience. J Clin
Oncol. Ago, v.26 n.23 p.3845-52,
2008.

guantitativo

Japéo

prestados pelas unidades de
cuidados paliativos no fim de
vida na  perspectiva  dos
familiares enlutados

MIYASHITA M, HIRAI K, Pesquisa Enfermeiros Identificar as barreiras do
MORITAT. et al. Barriers to qualitativa Japdo encaminhamento para unidades
referral to inpatient palliative care de cuidados paliativos para
units in Japan: a qualitative survey pacientes hospitalizados

with content analysis. Support

Care Cancer. Mar,v16 n.3 p.217-

22, 2008.

DOUMIT, M.A.A.; HUIJER, Pesquisa Enfermeiros Conhecer a experiéncia vivida de
H.A.S.; KELLEY, J.H. The lived gualitativa Libano pacientes oncoldgicos libaneses
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experience of Lebanese oncology que receberam cuidados

patients receiving palliative care. paliativos

Eur J Oncol Nurs. Sep, v.11 n.4

p.309-19, 2007.

SILVA, C.AM.; ACKER, J.I1.B.V. | Pesquisa Enfermeiros Conhecer como o familiar

O cuidado paliativo domiciliar sob | qualitativa. Brasil | vivencia o cuidado paliativo

a Gtica de familiares responsaveis domiciliar dispensado a pessoa

pela pessoa portadora de neoplasia. portadora de neoplasia

Rev. bras. Enferm. v.60 n.2

p.150-4, 2007.

GROOT, M.M.; DERKSEN, Estudo Enfermeiros Obter uma visdo sobre as

E.W.; CRUL, B.J.; GROL, R.P; qualitativo Europa experiéncias de um paciente em

VERNOOIJ-DASSEN M.J. Living cuidados paliativos e de seu

on borrowed time: Experiences in marido

palliative care. Patient Educ

Couns. Mar, v.65 n3 p.381-6,

2007.

HIRAI K.; MIYASHITA, M,; Estudo Enfermeiros Identificar os componentes de

MORITA, T.; SANJO, M.; qualitativo Japéo uma boa morte através de

UCHITOMI, Y. Good death in entrevistas  qualitativas com

japanese cancer care: a qualitative pacientes com céancer, suas

study. J Pain Symptom Manage. familias, médicos e enfermeiros

Feb, v.31 n.2 p140-7, 2006

FINCHAM, L.; COPP, G; Estudo Enfermeiros Conhecer como o0s pacientes com

CALDWELL, K.; JONES, L.; qualitativo Londres cancer com doenca progressiva

TOOKMAN, A. Supportive care: perceberam e experimentaram 0s

experiences of cancer patients. cuidados paliativos nas diferentes

Eur J Oncol Nurs. Sep, v.9 n.3 etapas de sua jornada de

p.258-68, 2005. tratamento, e comparar com as
percepcdes dos profissionais de
salde

PETERS, L.; SELLICK, K. Estudo Enfermeiros Comparar a experiéncia dos

Quality of life of cancer patients
receiving inpatient and home-
based palliative care. J Adv Nurs.
Mar, v.53 n.5 p.524-33, 2006.

guantitativo

Australia

sintomas, da saude fisica e
psicolégica, do controle
percebido dos efeitos do cancer e
da qualidade de vida de pacientes
com cancer terminal que recebem
cuidados paliativos internos e
domiciliarios e os fatores que
predizem a qualidade de vida.

ARANDA, S.; YATES, P,;
EDWARDS, et al. Barriers to
effective cancer pain management:
a survey of Australian family
caregivers. Eur J Cancer Care
(Engl). Sep, v.13 n.4 p.336-43,
2004.

Estudo
qualitativo,
descritivo

exploratorio.

Enfermeiros
Australia

Apresentar as atitudes para o
gerenciamento efetivo da dor de
cuidadores familiares de pessoas
com cancer atendidas em
ambulatério
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LIN, C.H.; TSAO, C.J. Estudo Enfermeiros Identificar seis dominios de
Information needs of family quantitativo Taiwan | informacdo acerca de cuidados a
caregivers of terminal cancer transversal salde destinados ao doente
patients in Taiwan. Am J Hosp necessarios para cuidadores e
Palliat Care. Nov-Dec, v.21 n.6 familiares de pacientes que
p.438-44, 2004. permanecem em unidades de
cuidados paliativos apos a alta
WITKOWSKI, A.; CARLSSON, Estudo Enfermeiros Descrever as opinides dos
M.E. Support group programme qualitativo Suécia participantes de um programa de
for relatives of terminally ill grupo de apoio sobre o programa
cancer patients. Support Care de suporte e como eles sentiram e
Cancer. Mar, v.12 n.3 p.168-75, como se beneficiaram
2004.
BROBACK, G.; BERTERO, C. Estudo Enfermeiros Explorar o significado de
How next of kin experience qualitativo Suécia cuidados paliativos em casa e
palliative care of relatives at home. como é essa experiéncia para 0s
Eur J Cancer Care (Engl). Dec, parentes mais préximos
v.12 n.4 p.339-46, 2003.
KOOP, P.M.; STRANG, V,R. The | Estudo Enfermeiros Explorar a experiéncia do luto
bereavement experiencefollowing | qualitativo Canada apos o atendimento familiar em
home-based family caregiving for casa para pessoas com cancer
persons with advanced cancer. avancado
Clin. nurse. Res. Mar, v.12 n.2,
2003.

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

Na analise dos artigos selecionados pode-se verificar que 15 artigos (68,2%), possuem nivel
de evidéncia 6; o nivel de evidéncia 4 (27,2%) representado por 6 artigos e um artigo com nivel de
evidéncia 2 (4,5%). Os resultados advindos da busca foram analisados paulatinamente e foi
possivel agrupar os estudos em cinco tematicas, com énfase no enfoque que elas continham.
Onde acontecem os cuidados paliativos?

Esta tematica refere-se ao cenario em que os cuidados paliativos acontecem, e revisao
evidenciou-se que sdo dois ambientes: o doente e a familia no contexto hospitalar e domiciliar.

No contexto hospitalar, o cuidado paliativo ao doente e sua familia repercutem na qualidade
de uma boa morte que esta relacionada ao controle da dor e de outros sintomas, ao bem-estar, a
uma boa relagdo com a familia e com a equipe de satde (HIRAI et al., 2006). Neste espaco destaca-
se também, a importancia da preservacdo da autonomia pessoal para tomada de decisfes tanto do

doente quanto da familia. Entretanto, por vezes, familiares e doentes desconsideram preservar sua
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autonomia aceitando, mesmo que contra 0s seus principios, as recomendacfes médicas por
confiarem na equipe de enfermagem e nos médicos (HIRAI et al., 2006).

Na visdo das familias manter um bom relacionamento com a equipe de enfermagem no
ambiente hospitalar é fundamental. Na perspectiva do doente, ndo se tornar um fardo para os outros
é tdo importante quanto para que haja uma boa morte (PETERS; SELLICK, 2006). Com relagdo
ao fato de morrer, muitos preferem a noite e morrer em leitos de hospitais, para que sua morte nao
se torne um transtorno para a familia e amigos (HIRAI et al., 2006).

No contexto domiciliar, o cuidado dos pacientes com cancer € arduo, tenso e leva a fadiga,
exigindo da familia muito trabalho. Os familiares préximos sentem a responsabilidade de cuidar
de seus doentes considerando essa uma atividade prolongada e exaustiva (BROBACK; BERTERO,
2003). Por vezes, aqueles que cuidam no domicilio sentem-se frustrados por quererem prestar 0s
cuidados e ndo saber como fazer, porém, tentam ndo demonstrar a tristeza, o cansaco € a
preocupacdo (KOOP; STRANG, 2003).

Ao longo do periodo da doenca os cuidadores familiares vivenciam diferentes situagdes,
entre elas: aprendizado sobre o cuidado e a situacdo da doenca; a culpa em relagdo ao exercicio do
cuidado devido a impaciéncia para enfrentar a situacdo de dor, de dependéncia e de sofrimento
fisico e psiquico tanto sua quanto do doente; a necessidade de obter forcas externas, com apego a
religiosidade, para superar a situacdo de angustia e sofrimento (SILVA; ACKER, 2007).

Quando o cuidado acontece fora do hospital, os cuidadores familiares sentem a necessidade
de receberem informacGes adequadas sobre a doenca e o percurso que esta pode assumir, a fim de
qualificar o cuidado. Porém, isso pode acarretar uma série de sentimentos, tais como, sofrimento,
inutilidade e desamparo. Esses fatores podem ocasionar uma sobrecarga emocional do cuidador.
Além disso, cuidar no domicilio impde dificuldades, tais como financeiras, caréncia de
conhecimento técnico, e sobrecarga fisica e emocional do cuidador (OLIVEIRA et al., 2014)

Sob outra perspectiva, as vivéncias em relacdo aos cuidados no domicilio sdo permeadas
por sentimentos de gratid&o, apego, amor, retribuicdo, medos, culpas e conflitos (SILVA; ACKER,
2007). Os familiares manifestam que o cuidado domiciliar € uma desvantagem para o cuidado
paliativo por acharem que as demandas do doente ndo sdo supridas. O cuidado ao doente com
cancer no domicilio implica, aos familiares cuidadores, privacdes relacionadas a atividades

exercidas anteriormente, como por exemplo, um tempo para o lazer para atividades laborais,
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estudar, entre outras ac¢oes, pois o cuidado demanda dedicacéo e o estar e ser presente (SCHIAVON
etal., 2016).

O cuidado no domicilio exige uma nova dinamica familia. Assim, quando possivel, 0
rodizio entre os familiares cuidadores € uma estratégia importante para reduzir o desgaste fisico e
emocional de quem fica mais préximo ao doente. Como o doente se torna o foco da atengdo, o
cuidador se torna mais exposto ao risco de cansaco e fadiga, sobretudo quando a morte do familiar
se torna iminente (QUEIROZ et al, 2013).

Em contrapartida, na perspectiva do doente, aqueles que recebem cuidado domiciliar, na
maioria das vezes, tornam-se independentes e acreditam ter controle sobre a doenca. Tais doentes
tém o manejo eficaz dos sintomas, melhores condi¢Bes de saude fisica e psicologica e melhor
qualidade de vida com relacdo aqueles que recebem cuidados em instituicdes hospitalares
(PETERS; SELLICK, 2006). Os familiares, por sua vez, sentem gue estao preservando a dignidade
do doente e tem a percepcdo de que seu esforco é gratificante na medida em que percebem que
atendem as demandas do doente (KOOP; STRANG, 2003).

Assim sendo, o domicilio pode ser o local apropriado para o cuidado e tratamento, pois por
diversas vezes nesse local que o doente prefere ser cuidado, mas € o hospital que o doente considera
o melhor lugar para a morte (CRUZEIRO, 2013).

Quiais séo as intervencdes utilizadas em cuidados paliativos?

A segunda tematica refere-se as intervencdes utilizadas em cuidados paliativos ao doente e
sua familia frente ao cancer. Sob esse enfoque, destacaram-se a utilizacdo de musicoterapia, a
educacéo por meio de informacédo e o grupo de suporte.

O encontro mediado pela musicoterapia proporciona aos pacientes e familiares um
momento de introspeccao existencial. Essa estratégia os conduz a uma experiéncia transcendental
no enfrentamento de sua condigdo existencial, incitando a expressdo de subjetividades e o
desvelamento de suas necessidades existenciais/espirituais (SILVA; MARCON; SALES, 2014).

No contexto dos cuidados paliativos oncologicos, esses encontros mediados utilizando
musica como terapia, podem ampliar as possibilidades de integralizacdo e humanizagéo do cuidado
de enfermagem a familia, subsidiando conforto, reflexdo e motivacdo diante das adversidades
emergentes em sua temporalidade (SILVA; MARCON; SALES, 2014).
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A informagdo também é considerada como uma estratégia de intervengdo utilizada em
cuidados paliativos. Um dos estudos suscitou que a educacgdo dos cuidadores nos programas de
cuidados paliativos necessita ser individualizada, com base na condi¢cdo do paciente e nas
caracteristicas da familia (GROOT et al., 2007). Quando os cuidadores e familiares recebem
informagdes suficientes acerca da doenca, suas estratégias de enfrentamento sdo melhoradas
(SCHULER et al., 2014).

Por outro lado, a recepc¢éo de informac6es acerca do processo da morte € um fator a ser
melhorado. Em estudo (SCHULER et al., 2014) os pacientes enfatizaram a importancia de
transmitir uma explicacéo clara e precisa de que a morte € um fendmeno natural. Destacaram a
necessidade de melhorar os cuidados prestados no fim da vida, como o alivio do sofrimento e dos
sintomas, compreendendo suas interpretacdes e sentimentos, fornecendo apoio emocional. Com
isso, a comunicacdo serve como um pilar para os cuidados paliativos e a troca de informacgoes tem
como finalidade auxiliar os pacientes e seus familiares no enfrentamento do sofrimento e da morte.

A incapacidade que algumas familias tém em continuar o cuidado no hospital e no
domicilio, devido ao esgotamento, reforca a importancia dos programas de grupos de apoio
destinado as mesmas. Os grupos sdao uma forma que as familias encontraram para partilhar
experiéncias, dividir sentimentos, buscar apoio e informacgdes (LIN; TSAO, 2004). Participar dos
grupos de apoio é uma oportunidade de entrar em contato com outras familias que se encontram na
mesma situacdo, compartilhar dificuldades e emocdes, além de servir de um ambiente para a
realizacdo da promocao a saude e apoio social.

O grupo de apoio, outra estratégia de intervencdo, permite avaliar e detectar as situacdes de
crise e dificuldades nas familias, estabelecendo uma relac&o de confianga. Grupos de apoio servem
ainda como fonte de auxilio para o controle de sua autonomia e tomada de decisdes, colaborando
na capacitagdo das familias e auxiliando para que estas estejam mais preparadas para lidar com
situacOes estressantes (GATES; FINK, 2009).

O apoio oferecido nos grupos destinado para os familiares, mas também como suporte para
0s doentes, pois proporciona bem-estar a todos. A ajuda oferecida as familias de pacientes em
cuidados paliativos requer muito mais atencdo, devido as dificuldades encontradas pelos

cuidadores em partilhar seu tempo entre os pacientes e o resto da familia (LIN; TSAO, 2004).
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Nesse processo de intervencdo, o apoio prestado precisa ser compativel com as capacidades e
potencialidades de cada familia.

A busca por grupos de apoio ampara-se na possibilidade de lidar com fatores estressantes
buscando obter a sensacdo de bem-estar. O grupo é um espaco que promove informacao e
conhecimento, atuando como incentivador para uma melhor comunicacédo entre a participante e sua
familia (MARTINS; OURO; NELLI, 2015).

Quiais sao as percepcoes acerca do final da vida na concepc¢do do doente e da familia?

A terceira tematica encontrada aborda as percepcdes acerca do final da vida na concepcéo
do doente e da familia que enfrentam o cancer. Uma das percepg¢des ocorridas no final da vida é
sobre as mudangas que ocorrem com 0 COrpo.

O céancer deixa sua marca e € por meio do corpo que ocorrem mudancas que fazem parte do
processo da doenca. Os efeitos e suas consequéncias da doenca sdo capaz de transmitir sentimentos
e emoc0es do individuo, como: mudancgas na expressao, perda da imagem, do respeito, dignidade,
autonomia e de suas habilidades (CANSECO; 2013, MIYASHITA, MORITA; HIRAI, 2008).

Outra percep¢do no final da vida é a angustia que os pacientes manifestam de serem
dependentes, as necessidades de serem produtivos e o desagrado pela piedade. A preocupacao pela
familia e com a familia, a confianca em Deus e a divindade, sua antipatia pela estadia hospitalar, o
medo em sentirem dor, e a necessidade de se comunicar sao algumas outras percepgoes expressadas
pelos doentes no fim da vida (DOUMIT; HUIJER; KELLEY, 2007).

Compreender a individualidade e a singularidade de cada ser humano é necessario para que
se respeitem as atitudes e o0s estagios de aceitacdo da morte que podem emergir em doentes por
cancer e seus familiares. A familia pode expressar diversas atitudes e sentimentos como raiva,
hostilidade, nervosismo e impaciéncia. Respeitar o direto a expressdo dessas reacdes faz parte da
integralidade do cuidado prestado e cuidados paliativos (SALUM et al., 2107)

Os doentes e as familias que vivenciam a experiéncia de fim de vida, acometidos por uma
doenga progressiva e avangada como 0 cancer, passam a vivenciar novas situacées, como as
mudancas na interpretacdo dos sinais e sintomas, com uma visdo objetiva da saude fisica. Para
manter o equilibrio, criam formas de olhar para o futuro, adaptando-se a realizada e conduzindo a
vida de acordo com as demandas primordiais para 0 cumprimento, mesmo sabendo que as coisas
nédo vao melhorar (GROOT et al., 2007).
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As percepcdes acerca do final da vida na concepgdo do doente e da familia estdo
relacionadas a necessidade de serem ouvidos e, ao perceberem gravidade e progresso da doenca,
manifestam desejos pela cura, de conforto espiritual, alivio da dor e sofrimento. Sentem a
necessidade da presenca humana, tanto de profissionais quanto familiares, e até mesmo a
necessidade de resolverem pendéncias e reconciliagbes familiares e profissionais. O
acompanhamento no final de vida é absolutamente fundamental para a defesa e protecéo do doente
e dos seus direitos mais basicos (NETO, 2013).

Promover a¢Oes que possam romper o siléncio mediante gestos, olhares, palavras e devolver
as familias o seu papel de protagonista na resolugdo das suas proprias necessidades (com ajuda da
equipe), pode influenciar de maneira eficaz na recuperacdo da confianga no cuidado destinado ao
doente (REIGADA et al, 2014).

Em decorréncia da doenca, por vezes, os familiares deixam de realizar tarefas e atividades
que antes Ihe pareciam rotineiras, e assumem novas atividades, estabelecem entre eles novas
prioridades, preenchendo o tempo de uma nova forma (GROOT et al., 2007). Vivenciar o cancer
desencadeia (re)significar a vida, o que implica na mudanca e reorganizacao pessoal e familiar no
ambito social, psicoldgico e emocional, pois, uma vez instalada a doenca progressiva e avancada,
a pessoa pode necessitar modificar habitos na sua rotina de vida (GROOT et al., 2007).

Muitas vezes 0 anseio de dar o maximo pelo familiar doente ultrapassa os limites pessoais
para a realizacdo de seus ultimos pedidos, mesmo assim o desejo da familia é estar com o doente
até o fim a fim de que haja o encerramento de uma espécie de trajetéria de cuidado (LIMA;
MACHADO, 2018). A familia tem entendimento que as dimensdes psicoemocionais do doente sao
afetadas, e frequentemente s6 pode oferecer suporte na escuta e através de palavras que valorizem
a expectativa de melhora no quadro (MARTINS et al., 2018).

No final da vida pode parecer dificil para os familiares realizarem escolhas e decisdes sobre
o0 cuidado, em virtude a falta de apoio e ou de informacdo (FINCHAM et al., 2005). O ndo
entendimento da morte como um fendmeno natural pode levar a altos niveis de angustia e afligdo
emocional por parte dos familiares, evidenciando a importancia de criar estratégias para aliviar tais
sentimentos (SHIMIZU et al., 2014).

Em alguns casos, os principais cuidadores dos seus familiares também séo profissionais da

area da saude, o que acaba gerando uma demanda de comprometimento no cuidado e, por vezes, 0
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compromisso de decis@es quanto as terapéuticas, em relacdo aos demais cuidadores da familia. O
momento pode gerar angustia por terem que lidar com seus sentimentos de ver seu familiar em
sofrimento pela doenca e fase final de vida; ao mesmo tempo em que seus conhecimentos
profissionais contribuem para a tomada de decisfes durante este processo. Ser familiar, além de
pensar sobre o fim de vida de seu ente querido, também é uma reflexdo de vida pessoal e
profissional, um pensar em sua propria finitude e morte (SCHIAVON et al., 2016).

Dessa forma, resgatar a trajetoria de vida do doente torna-se importante para a familia.
Percebe-se que a rememoracdo do passado de alguma forma possibilitava um contorno a
experiéncia da morte, permitindo ao familiar atribuir um significado e sentido a vida do doente até
seu ultimo momento (LIMA; MACHADO, 2018).

Percepcoes sobre a enfermagem e sobre as familias

Em geral, na visdo da familia, os cuidados prestados pelas equipes de enfermagem
apresentam altos niveis de satisfagdo, ao contrario das instalagdes que deixam muito a desejar
(MIYASHITA et al., 2015). Tal evidéncia pode estar associada a boa comunicacdo e apoio 0s
profissionais para com o doente e familia (NEVES et al., 2018).

Quanto a percepcdo dos enfermeiros acerca da familia, ha a ideia de que nem todas as
familias compartilnam das mesmas experiéncias e perspectivas. Algumas possuem uma mistura
entre a capacidade de resolver e ou evitar conflitos, e dificuldades em ndo comunicar diretamente
sobre temas de final de vida. Outras, exercem maior protecdo e desejo de limitar a angustia
sustentando a esperanca em relacao ao seu familiar doente (SCHULER et al., 2014).

Frente a terminalidade da vida torna-se dificil de prever e lidar com a imprevisibilidade,
aumentando o sofrimento, a angustia e as incertezas. O enfermeiro participa ativamente desse
processo e precisa estar apto a lidar com a frustragdo, impoténcia, tristeza, raiva expressados pela
familia e que dificultam sua relacdo profissional/doente/familia (ROSA; COUTO, 2015).

Outras familias apresentam uma expressividade moderada, com uma boa resolugdo de
conflitos, facilidade de comunicacdo. Todavia, outras apresentam baixa coesdo, comunicam-se
quando necessario, e apresentam dificuldades de construir trabalhos em equipe, realizacéo de
tarefas e prestacdo de cuidados (SCHULER et al., 2014).

A perspectiva dos enfermeiros com relacdo a presenca do familiar € positiva. A participacao

do familiar é fundamental, pois no cuidado paliativo ele é um aliado da equipe. A presenca do
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familiar contribui para o levantamento de informacdes relativas ao paciente, além de representar
uma oportunidade para o seu treinamento, mediante possibilidade da assisténcia domiciliar. Dentre
0S aspectos positivos apontados pelos enfermeiros como contribuintes para a valorizacdo da
presenca do familiar no contexto destacaram-se: comprometimento, participacdo no cuidado,
orientacdo com relacdo aos cuidados paliativos, bom relacionamento com a prépria pessoa
hospitalizada, bem como com a equipe de enfermagem (SILVA; LIMA, 2014).

Todavia, o enfermeiro necessita lidar constantemente com o sentimento de impoténcia que
¢ advindo da situacdo de final de vida que o doente e familia vivenciam. Ao entender que néo
possui um controle da situacdo, o enfermeiro constata as préprias limitacdes e percebe que todos
sdo afetados, especialmente a familia (MORAES; GRANATO, 2014). Contudo, o enfermeiro
sente-se feliz e confortavel ao perceber que esta amenizando a dor do doente, que esta fazendo o
melhor pela familia e que tem desta o reconhecimento de seu esforco (ALMEIDA; SALES;
MARCON, 2014).

Dificuldades encontradas por familias de doentes em cuidados paliativos

A quinta e Gltima tematica se refere as dificuldades encontradas por familias de doentes em
cuidados paliativos no cendrio oncoldgico. Das dificuldades relatadas pelos familiares destacam-
se 0 atraso no fim do tratamento e a0 mesmo tempo a demora em iniciar 0s cuidados paliativos.
Esse fato acontece devido a dificuldade dos profissionais da satde em realizar o diagnéstico, ou a
falta de aceitacdo do diagnostico de doenca progressiva e avancada por parte dos mesmos
(MIYASHITA et al., 2008).

Compreender as representacdes sociais criadas sob os cuidados paliativos poderia
aproximar e/ou inferir nos profissionais atuantes na area da saude, especialmente os enfermeiros,
sob o entendimento da dindmica assistencial ali prestada, qualificando as intervencées e tomadas
de decisdes que antecedem esses cuidados (LIMA et al., 2017).

Da mesma forma, a familia cita que uma das principais barreiras encontradas é o estigma
negativo das unidades de cuidados paliativos. Embora algumas familias vejam as unidades como
locais de servigos que auxiliam o paciente a morrer lentamente e com dignidade, cuidando das suas
familias e de sua dor, algumas visualizam esses locais como lugares que encurtam a vida e onde
eles esperam para morrer, sendo esse o principal motivo de insatisfagdo das familias (MIYASHITA
et al., 2008).
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O estigma que envolve a assisténcia em cuidados paliativos ocorre por diversos motivos,
dentre eles a caréncia de formac&o dos profissionais voltada para essa area e consequentemente a
dificuldade de compreender quais as terapéuticas instituidas nesse cenario (GULINI et al., 2017).

Lidar com as dificuldades diante do tratamento paliativo oncoldgico e entender a
abordagem paliativa que tem como foco reduzir a dor, superando o rétulo de terminal, também é
uma dificuldade encontrada (NUNES; RODRIGUES, 2012). De igual forma, o uso constante de
medicamentosos preocupa, devido a seus efeitos colaterais e uma apreensdo com a dependéncia e
vicio (ARANDA et al., 2004).

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo possibilitou desencadear um conhecimento ampliado sobre os cuidados paliativos
destinados aos doentes e suas familias frente ao cancer, atentando para o foco da manutencéo e
busca da qualidade de vida. Sob esse aspecto, o profissional enfermeiro, em concordancia com o
movimento multiprofissional desempenha uma atuacdo essencial na filosofia dos cuidados
paliativos e para isso torna-se essencial a busca do conhecimento cientifico para subsidiar uma
assisténcia com qualidade e pautada nas necessidades dos doente e familiares.

A equipe de enfermagem é uma peca importante nesse cuidado sendo responsavel por
elaborar a assisténcia, e assegurar e garantir um cuidado de qualidade. Sabendo que ela compée a
equipe multiprofissional que presta o cuidado, esta necessita, em um momento oportuno, realizar
uma discussao do diagndstico e prognostico do cancer com o doente e seus familiares. A partir
dessa intervencao guiada pelos preceitos éticos € possivel planejar o cuidado, priorizar condutas e
avaliar os resultados do cuidado paliativo no final da vida.

Como limitagdes deste estudo, aponta-se 0 numero reduzido de bases de dados utilizadas
para a revisdo, o que pode inferir no resultado final da amostra e, consequentemente, influenciar

na vertente literaria encontrada.
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