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RESUMO

O saber cientifico é tdo importante quanto a competéncia humana para cuidar de um
paciente e seus familiares no final da vida. Em consequéncia de prognostico que aponta
para o final da vida, a morte demanda a enfermagem o desafio de acompanhar o
paciente e a familia durante o processo de morte e morrer. Entedemos por familia todo
nlcleo de pessoas que convive em determinado lugar, durante um periodo de tempo, e
que se acham unidas por lagos consanguineos, afetivos ou de solidariedade. Cuidados
paliativos sdo voltados para pacientes e suas familias sendo a equipe de enfermagem
fundamental para prestar tais cuidados. A experiéncia de cuidado tem levado
enfermeiras a produzir saberes sobre o final da vida. O objetivo desta revisdo € conhecer
quais os saberes que a enfermagem tem produzido sobre o cuidado de familias que
vivenciam o processo de final de vida de um de seus membros.Trata-se de uma revisao
de literatura do tipo scoping review. Foram realizadas etapas de: Identificacdo da
questdo de investigacdo, identificacdo dos estudos relevantes publicados em revistas
cientificas indexadas, selecdo dos estudos e resultados da revisdo. Foi obtida uma
amostra de 345 artigos, sendo aplicados os critérios de incluséo e excluséo, resultando
em 16 artigos coerentes com a questdo norteadora. A leitura dos artigos possibilitou
observar que os saberes elaborados pelas enfermeiras respeitaram as diferentes etapas
de adoecer e morrer, especialmente de cancer. Deste modo foram construidas trés
unidades de andlise para organizar 0s saberes apresentados nas publicacdes: a
comunicacgdo, cuidados domiciliares, morte e luto. O estudo permitiu compreender 0s
saberes que a enfermagem tem produzido, através da comunicacdo terapéutica o
profissonal constui vinculo e pode desenvolver cuidado humanizado, possibilitando que
a familia e o doente sintam-se a vontade para se expressar, ja o cuidado domiciliar os
artigos abordaram sendo viavél e construido em conjunto com a familia, autores
apontaram a melhorar a comunicacédo entre cuidadores e pacientes, diante a morte e luto
0s artigos apontaram que precisamos apoiar essa familia estando ao seu lado nesse
momento, sendo essencial respeitar o tempo do luto de cada familiar pois cada um
expressara de maneira unica.

Palavras-chave: morte, neoplasias, familia, enfermagem.
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1 INICIANDO...

O saber cientifico € tdo importante quanto a competéncia humana para cuidar de um
paciente e seus familiares na finitude da vida. Cabe entdo, ao profissional de salde, conhecer
as demandas da familia assim como a assisténcia prestada (ZACCARA et al., 2017). Morrer,
cientificamente, é deixar de existir quando o corpo € acometido por uma patologia ou
acidente, sofre a faléncia de seus 6rgaos vitais, ou ha parada progressiva de toda atividade do
organismo, podendo esta ser subita (doencas agudas, acidentes) ou lenta (doengas cronico-
degenerativas), seguida de uma degeneracédo dos tecidos (MOREIRA; LISBOA, 2006).

Em consequéncia de um progndstico que é inevitavel, a morte demanda a enfermagem
o0 desafio de acompanhar o paciente e a familia durante o processo de final de vida. Nele, séo
provocadas nossas emocdes mais profundas e a assisténcia a familia e ao doente necessita
abranger todas as etapas da doenca terminal, oferecendo um cuidado nessa situacdo de
viver/morrer. Assim, deve-se estabelecer a comunicacdo entre os familiares ou cuidadores,
pois entendemos ser a familia o componente essencial na promoc¢éo da satde e no cuidado ao
paciente, com assisténcia integral de forma bioldgica, psicologica, social, econémica,
espiritual e cultural (AVANCI et al., 2009; SILVA,2016).

Segundo o Servico de Protecdo e Atendimento Integral a Familia (PAIF) familia é
definido como todo nucleo de pessoas que convive em determinado lugar, durante um periodo
de tempo, e que se acham unidas por lacos consanguineos, afetivos ou de solidariedade
(MEYER; KLEIN; FERNANDES, 2012). E entendida como um sistema complexo, em que
cada um de seus membros € um sistema individual e sdo caracterizados por estabelecerem
mutua interacdo entre si. O sistema familiar ainda possui outros sistemas, como: vizinhanca,
organizagdes, comunidades, etc. Nesta perspectiva, existem limites permeaveis, 0s quais
definem o que esta dentro ou fora do proprio sistema (WRIGHT; LEAHEY, 2012). Esse
estudo adota o conceito de que familiares sdo pessoas que possuem ligacdo consanguineas ou
afetivas, considerando a familia um componente essencial na promo¢éo da salde e no cuidado
ao paciente, especialmente quando se trata de familias que vivenciam o processo de final da
vida (PASSOS et al., 2015).

Durante a evolucdo da doenga os familiares ndo séo preparados para as constantes
mudancas fisicas e emocionais do doente. Asim € necessario que a enfermagem esteja

disponivel para colaborar com a adaptacdo da familia frente as transformagdes na dindmica



familiar. O enfrentamento do cancer para a familia ndo é uma tarefa facil, a impoténcia, por
vezes, € um sentimento presente no cotidiano das familias. Em geral, quando um membro da
familia adoece essa familia adoece junto por isso € necessario estarmos atentos para ajudar no
cuidado desse familiar. Tanto para o paciente quanto para a familia é dificil lidar com os
sentimentos que envolvem a doenga. A presenca do familiar € muito importante durante o
percurso terapéutico e paliativo. Por meio dela a familia demonstra que o paciente ndo esta
sozinho, que juntos irdo enfrentar a doenca. Tal rede de apoio fortalece os vinculos e auxiliam
o0 enfrentamento da doenca (OLIVEIRA et al., 2016; TESTON et al., 2018).

Igualmente para o profissional de salde, em especial a enfermeiral, promover
qualidade de vida durante o processo de morte e morrer exige o desprendimento das proprias
convicgdes, valores e principios com vistas a atender as necessidades e desejos dos doentes e
suas familias. Ainda assim, para que o cuidado seja compreendido como auténtico, 0 mesmo
implica articular que o paciente e sua familia sejam envolvidos na assisténcia e, sobretudo que
possam ser assistidos de modo humanizado. Receber da equipe de enfermagem manifestacoes
de cuidado gerando uma interacdo € um passo fundamental em seu processo de recuperagdo
(SALES, et al., 2010).

Quando seguramos um cubo nas maos e giramos existem lados do cubo que séo
visiveis, outros parcialmente visiveis, mas sempre um dos lados esta oculto. Ao menos que
possamos utilizar um espelho, nunca todos os lados serdo vistos ao mesmo tempo. Do mesmo
modo, as situacbes de cuidado tem mdltiplos lados, a partir de determinados modos de ver,
sendo necessario desenvolver diferentes saberes que proporcionam maultiplos modos de
cuidar. Tais saberes podem ser desenvolvidos através da criatividade, da nossa capacidade de
reflexdo e acdo quando podemos exercer nossas potencialidades no cuidado das pessoas
(WALDOW,; FENTERSEIFER, 2011).

Por meio de uma visita ao Hospital de Clinicas logo no inicio da graduacéo tive a
oportunidade de conhecer o Nucleo de Cuidados Paliativos. Este foi me apresentado pela
Professora Maria Henriqueta Luce Kruse. Apds um tempo, iniciei como bolsista de iniciacéo
cientifica e, ao passar dos anos, fui me interessando por essa area. Realizamos trabalhos em
conjunto e em janeiro de 2018 ingressei no estagio ndo obrigatério em Cuidados Paliativos e
Geriatria que se encontra na Unidade Alvaro do Alvim (UAA) do Hospital de
Clinicas.Durante minha graduacdo, pouco foi visto sobre a atuacdo da enfermagem frente a

fase de final da vida. Estagiando na UAA percebi minha dificuldade em lidar com pessoas

1 Utilizarei a expressdo enfermeira tendo em vista que a maioria destas profissionais é do sexo feminino.
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portadoras de doengas fora de possibilidade de cura, especialmente quanto as palavras a serem
utilizadas nesse momento tdo dificil. Nas situagdes vivenciadas pude perceber que o paciente
ndo adoece sozinho, ele possui uma familia que também sofre e vive a perda, que também
precisa ser cuidada. Procurando conhecer os saberes que profissionais de enfermagem,
especialmente enfermeiras, produziram acerca do cuidado de pacientes e suas familias quando
acometidas por doencas que ameagam a vida, proponho responder a seguinte questdo: Quais
os saberes que a enfermagem tem produzido sobre o cuidado de familias que vivenciam o
processo de final de vida de um de seus membros?

Assim, proponho como objetivo conhecer os saberes que a enfermagem tem produzido

sobre o cuidado de familias que vivenciam o processo de final da vida.
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2 CONHECENDO O A LITERATURA

Ao longo da trajetéria de vida humana as perdas sdo inevitaveis e, ao vivenciar o
processo de final de vida de uma pessoa doente a familia sofre. Contudo, ha desequilibrio e
uma constante tentativa de reorganizacdo da dindmica familiar para que seja possivel
acompanhar as demandas seu ente querido nesse momento. Quando essa familia ndo possui
suporte adequado para que o equilibrio de sua dindmica seja reestabelecido pode haver
problemas psicoldgicos e de ordem emocional. Essas dificuldades podem advir da propria
embaraco em lidar com o sofrimento do outro e da proximidade com a morte, fato imposto
pela doenca. Assim, com a ameaca da vida de um de seus membros os familiares passam a
pensar sobre a sua propria morte (FRATEZI; GUTIERREZ, 2011).

O cancer é uma das doengas cronicas que mais leva a morte em todo o mundo (INCA,
2018). Comumente, doentes em fase de final de vida ocasionada pelo cancer recebem, quando
disponivel, assisténcia paliativa de equipe interdisciplinar. Por fase final de vida entende-se
aquele doente por cancer com estadiamento avancado da doenca caracterizado por metastases,
em que a doenca evolui para esse estagio mesmo durante o tratamento com intencao curativa
(INCA, 2012). Nesse cenério, os cuidados paliativos acontecem na perspectiva de pensar no
agora proporcionando viver o momento presente sob a melhor circunstancia possivel. A
palavra “paliativo” deriva do vocabulo latino pallium, que significa manta ou coberta. O
conceito de cuidados paliativos teve origem no latim hospice, significando estranho e depois
anfitrido; hospitalis significa amavel, ou seja, bem-vindo ao estranho, e evoluiu para o
significado de hospitalidade (CHAVES et al., 2011).

No Brasil a estimativa atual de cancer é de 600 mil novos casos (2018-2019), mais de
8,2 milhdes de pessoas morreram mundialmente em 2012, os tipos de cancer que
predominaram foram pulméo, mama, intestino e préstata (INCA, 2017). Por cancer entende-
se 0 crescimento desordenado de células que invadem os tecidos e 6rgdos. As células
cancerigenas tém caracteristicas particulares e dividem-se rapidamente, tendem a ser
agressivas e incontrolaveis determinando a formacao de tumores ou neoplasias malignas. Suas
causas sdao variadas e podem estar relacionadas ao meio que se vive, habitos, costumes,
cultura ou geneticamente pré-determinadas, ligadas a capacidade que o organismo tem de se
defender de agressoes externas (BERNARDO et al., 2013).

Ao saber disso, € preciso destacar que o cuidado aquele que possui cancer precisa ser
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direcionado de forma integral, com vistas a sua familia, tornando-a também como unidade de
cuidado (WHO, 1990). Quando um membro dessa familia adoece a familia busca meios de
enfrentar as adversidades e, no momento que ndo ha mais possibilidade de cura, € preciso que
a equipe de saude apoie essa familia (MILION et al., 2011). Para isso, é importane que 0S
profissionais da saude, em especial a enfermeira, possua entendimento de que o conceito de
familia sofreu mudancas ao longo do tempo. Anteriormente era associado ao nucleo familiar
de um casal que convivia com seus filhos biolégicos ou com um de seus pais. Hoje a familia
pode ser definida como um vinculo afetuoso entre pessoas que estdo, ou ndo, ligadas
consanguineamente (QUEIROZ et al.,2015).

O diagnostico de cancer constitui-se em um evento que inquieta e aflige as
pessoas. Diante da impossibilidade de alterar a situacdo do diagnostico, os familiares sentem-
se inconformados e questionam o porqué do surgimento da doenca na sua familia (KARKOW
et al., 2015). No decorrer da doenga e com a presenca de seus sinais e sintomas, a familia
tenta ajudar seu ente e o estimula com o objetivo de reanima-lo para a vida e fazé-lo encontrar
forcas para lutar contra a doenca e contra o mal-estar provocado pela terapéutica, o qual, no
caso da doenca avancada e na fase de final de vida, torna-se paliativo. A intengdo da familia €
que o doente possa transcender dessa derrota existencial e emergir em direcdo a luta pela vida.
Todavia, todos 0s outros integrantes da familia estdo sujeitos a sofrer estresse e ansiedade
justamente pelo fato depreocupar-se com a gravidade da doenca, com o sofrimento e a
possivel morte do familiar (SALES, et al., 2010).

Por se tratar de uma doenca cronica de acompanhamento interdisciplinar constante,
doente e familia, em grande parte das vezes, descobrem-se dentro do mundo hospitalar, e é
nesse meio que eles passam a vivenciar uma realidade na qual a possibilidade da morte
revela-se de forma inevitavel e concreta. Sob essas condi¢des, familia e doente ndo almejam
apenas o cuidado, mas anseiam também por manifestacdes de solicitude que contemplem seu
ente querido e a si proprio no ambiente hospitalar (SALES et al., 2012).

Na visdo das enfermeiras, para que a assisténcia seja realizada de maneira
humanizada, tendo em vista os principios dos cuidados paliativos, € preciso que seja mantida
a integridade fisica, o respeito pelo corpo, pela vida, pela familia, e garantir ao doente a
aparéncia de estar cuidado para aqueles que possam vir a visita-lo (SANTOS et al., 2010). Na
perspectiva da familia a assisténcia de enfermagem em situacdo de final de vida prestada com
qualidade acontece pela presenga que o profissional tem frente a situacéo, pela aproximacao

fisica, pelo toque, pela conversa que os profissionais, pela maneira como sdo realizados 0s
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procedimentos, e principalmente pelo fato de aliviar a dor (LIMA; OLIVEIRA, 2015).
Igualmente, a dor da familia é consideradacomo de fundamental abordagem pela enfermagem,
sendo entendida como parte dos cuidados paliativos que podem ser prestados a esses
individuos (BUOSSO et al., 2012).

Entretanto, promover qualidade de vida durante o processo de morte exige dos
profissionais algum desprendimento das proprias convicgdes e valores para atender aos
valores e desejos dos pacientes e familiares. Ainda que se tenha uma ideia geral sobre
caracteristicas que compdem a “boa morte” (morte sem dor, respeito aos desejos do paciente,
morte em casa, junto com familiares e amigos, etc.) é importante que o profissional esteja
sensivel e atento as necessidades do prdprio doente e sua familia, valorizando seus desejos e
valores (COMBINATO; MARTINS, 2012).

Muitas vezes, e especialmente fora do cenario do cuidado paliativos, a morte ndo é
vista como possibilidade para o cuidado. A formacgédo dos profissionais de saude é voltada
para proporcionar a cura. Se faz necessario um maior preparo dos profissionais de
enfermagem para melhor lidar com a sensagdo de impoténcia devido a perda desses pacientes
podendo, desta forma, proporcionar um cuidado mais humanizado, tendo em vista a
importancia das acGes da enfermeira nesse cuidado, tomando a frente deste assunto tao
delicado (CARDOSO et al., 2013). Embora os profissionais da satde reconhecam a existéncia
da iminéncia da morte nos dontes em estagio de final de vida, eles esperam poder reverter o
quadro clinico. Na verdade, 0 que se espera é a recuperacdo plena, e, dessa forma, a vontade
dos profissionais parece estar além dos limites do corpo do enfermo (BISOGNO;
QUINTANA; CAMARGO, 2010).

Os cuidados paliativos tém em seus principios e componentes essenciais o alivio dos
sintomas e apoio psicoldgico, espiritual, e social durante todo o processo de acompanhamento
do doente e sua familia até sua morte e durante o periodo de luto, caracterizando-se por ser
um acompanhamento interdisciplinar (ANCP, 2006). De acordo com definicdo proposta pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2007), os Cuidados Paliativos sao:

Uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e familiares no
enfrentamento de problemas relacionados a doencas terminais, através da prevencédo
e do alivio do sofrimento pelo diagnéstico precoce, avaliagdo e tratamento da dor e
outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais (OMS, 2007 p. 3).

O significado de Paliativo se utiliza para protelar alguma coisa, aliviar
temporariamente uma situacio sem resolvé-la, vem do Latim palliare, “cobrir com manto”. E
um manto que serve para cobrir, para proteger. Hospices eram hospedarias que abrigavam

viajantes e surgiram primeiramente na Inglaterra e depois se difundiram pela Europa. Em
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1967, Cicely Sauders possuia formacdo em assisténcia social, enfermagem e medicina e
acreditava que assim poderia fornecer um cuidado melhor para os pacientes. Foi a pioneira
dos cuidados paliativos, fundou o St Christopher’s Hospice, uma unidade de cuidados para os
pacientes que também proporcionava educacéo para profissionais com objetivo de prover um
cuidado mais humanizado, além de ser multidisciplinar. O cuidado paliativo tenta entender o
homem como um ser integral em suas diversas dimensdes, para iSSO € necessario o
atendimento multidisciplinar que possibilita cuidar de pacientes e suas familias, conhecendo
sua histéria além da doenca.

No Brasil ha poucos servicos de Cuidados Paliativos, mas aos poucos estdo ganhando
mais espaco, sendo que 0s servigos sdo mais centralizados em S&o Paulo (GOMES;
OTHERO, 2016). Esse cuidado valoriza cada dia de vida do paciente como um dia e
momento Unico. Esse cuidado valoriza cada dia de vida do paciente como um dia e momento
unico. Os principios sdo:

e Promover o alivio da dor e demais sintomas desagradaveis;

e Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida;

e Nao acelerar nem adiar a morte;

e Integrar os aspectos psicologicos e espirituais no cuidado ao paciente;

e Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tdo ativamente
quanto possivel, até 0 momento da sua morte;

e Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca do
paciente e a enfrentar o luto;

e Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus
familiares, incluindo acompanhamento no luto;

e Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca;

e Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia e
incluir todas as investigacfes necessarias para melhor compreender e controlar
situacdes clinicas estressantes(ANCP, 2012);

Cicely Saunders desenvolve o conceito de dor total além do fenémeno bioldgico,
considerando que a dor compde fatores fisicos, emocionais, sociais e espirituais. A dor é uma
chave para tratar outros problemas, é uma experiéncia individual. Para que isso seja possivel ,

é fundamental que haja uma equipe unida, multidisciplinar para fornecer o tratamento que o
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paciente precisa (ANCP, 2012).

E relevante que alunos de enfermagem, em especial, em sua formacdo académica
possam ter contato com a filosofia, conceito e principios dos cuidados paliativos na tentativa
de agregar ndo somente a essa pratica, mas também como modo de apropriar-se do conceito
de dor total (fisica, emocional, social e espiritual), podendo resultar no cuidado humanizado e
integral ao doente e familia (COSTA et al.,2016). Frente essa perspectiva, a enfermagem
possui intensa presenca, tendo dentre uma de suas funcGes colaborar para com a comunicagao
verbal e ndo verbal em cuidado paliativo. A comunicacédo inclui escutar o doente e sua familia
permitindo que exista o entendimento da familia em relacdo a doenca e a condicdo que ela
impde e buscando amenizar o sofrimento por meio do cuidado humanizado. Além da
comunicacgdo, a assisténcia prestada pela equipe interdisciplinar tem como foco o alivio de
sintomas, mal-estar e sofrimento causados pela doenca, seja através de medicamentos para
dor, ou conforto, tanto sentimental quanto fisico (ANDRADE; COSTA; LOPES, 2013).
Assim, a comunicacdo retrata um mecanismo de extrema importancia para a atuacdo dos
cuidados paliativos frente o doente, especialmente quando nos reportamos a pacientes com
cancer.

Diante do cuidado é imprescindivel considerar o doente na sua totalidade, ou seja,
aléem de seu corpo e mente, sua familia e aspectos de afeto e relacionamento. Para que a
familia cumpra com seu papel de dar suporte a situacdo vivenciada €, igualmente necessario
que ela também disponha de apoio frente suas necessidades fisicas e emocionais (BISOGNO;
QUINTANA; CAMARGO, 2010). Estudo (OLIVEIRA et al., 2016) demonstra que apesar de
a maioria dos familiares demonstrarem compreensdo sobre o fim da vida e do sofrimento do
doente, sempre havera algum familiar que ndo se mostra preparado para esse momento de
perda. Presenciar uma morte por si sO, de fato, ndo é uma tarefa facil, quanto mais quando se
trata de um familiar. Por vir acompanhada de sintomas caracteristicos, a morte pode gerar luto
antecipado, também chamado de luto antecipatdrio. A preparacdo adequada dos familiares
para um luto saudavel ap6s a morte, traz como resultado vivéncias e recordacdes distintas
daqueles que ndo recebem instrucdes, aumentando o grau de empatia entre equipe e familia
(OLIVEIRA, et al., 2016).

Sendo assim, a medida que a familia consegue assumir e entender que um de seus
membros estd com uma doenca no estagio avancado, ela iniciara uma reorganizacao de seus

proprios recursos direcionando-os a enfrentamento da perda iminente deste membro. Essa é a
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principal fungdo do luto antes da morte ou luto antecipatério, a de propiciar um
desenvolvimento normal do luto apesar do impacto gerado pelo momento da morte, o qual
ndo pode ser excluida deste processo (FONSECA,2004).

Enfim, a enfermagem constrdi conhecimentos por meio do saber de suas producoes,
possibilitando uma perspectiva através de sua habilidade, competéncia, paciéncia e
persisténcia envolvendo nossas reflexdes e aprendizado. Em épocas passadas a causalidade
divina era a explicagdo para os acontecimentos, atualmente a ciéncia engloba as novas formas
de conhecimento através de experiéncias e constacdes. Nossos saberes podem ser construidos,
desconstruidos e reconstruidos em nosso cotidiano (VALE; PAGLIUCA; QUIRINO, 2009).

Neste contexto, quando se fala sobre os saberes que a enfermagem produz é preciso
que este seja compartilnado e que haja troca de experiéncias entre os profissionais, pois a
enfermeira dispde de uma importante atuacéo nos cuidados paliativos desde o descobrimento
do diagnostico, durante o percurso e até o enfrentamento da morte. Os obstaculos deste
percurso podem ser compartilhados quando se tem gquem amamos por perto, a sobrecarga
pode ser diminuida, perceber que vocé ndo estd sozinho nesse momento da forcas para

continuar e enfrentar o que vier.
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3 EXPONDO O METODO

Trata-se de uma scoping review que possibilita obter resultados abrangentes, buscando
uma visdo geral de um tema amplo. Foram seguidas as etapas propostas por Arksey e
O’Malley (2005) de identificar a questdo da pesquisa, identificar estudos relevantes,
selecionar estudos, tragar os dados e coletar, resumir e relatar os resultados e consulta a
expecialistas, quando considerei apenas aqueles publicados em revistas indexadas,
descartando teses, dissertacdes e livros. A partir dos artigos relacionados foi feita uma selecéo
dos estudos a incluir na revisdo, sendo resumidos e relatados os resultados da reviséo.

Foram utilizadas as bases de dados PubMed com a seguinte estratégia de pesquisa:
“(((death[MeSH Terms]) AND neoplasms[MeSH Terms]) AND family[MeSH Terms]) AND
nursing[MeSH Terms]” na base de dados LILACS escolhi como descritores “familia
[Descritor de assunto] and neoplasia [ Descritor de assunto] and morte] descritor de assunto]”;
na BVS estabeleci os descritores “neoplasia; familia; morte; enfermagem” no campo titulo,
resumo, assunto; e no Portal da Capes os descritores: “familia; neoplasia; enfermagem;
morte” no campo busca de assunto. O total de produgdes encontradas foi de 345. A busca foi
realizada no més de fevereiro de 2019.

Para a selecdo dos artigos utilizei como critério de inclusdo: artigos em inglés,
portugués e espanhol disponiveis online, gratuitos ou encontrados pelo acesso interno da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, que respondam a pergunta de pesquisa. Exclui
estudos que envolviam criancas e suas familias, teses, dissertacGes, editoriais, estudos de caso
e artigos de revisdo de literatura. Com vistas a englobar o maior nimero de producdes
possiveis, conhecendo o periodo em que foram publicados os primeiros artigos envolvendo a
tematica, optou-se por ndo realizar recorte temporal.

Os dados foram organizados em um quadro sinoptico de acordo com autoria, anno de
publicacdo, titulo do artigo, objetivo, tipo de estudo, principais resultados e revista em que o
artigo foi publicado.

Foi obtida uma amostra de 345 artigos, sendo aplicados os critérios de inclusdo e
exclusdo, resultando em 16 artigos coerentes com a questdo norteadora. A tabela 1 apresenta a

selecdo das producdes em suas respectivas bases de dados.
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Em relacdo aos aspectos éticos destaco que a revisdo foi realizada em artigos
publicados em revista de dominio publico respeitando as ideias de cada autor dos artigos
encontrados e analisados. Os mesmos encontram-se referenciados ao final do trabalho
segundo as normas da Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT) de 2018,
resguardando a autoria dos artigos selecionados. O projeto foi aprovado pela comissdo de
pesquisa da Escola de Enfermagem da Ufrgs.
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4 APRESENTANDO OS RESULTADOS

Nesta etapa se apresenta e discute os resultados deste estudo que teve por objetivo
conhecer 0s saberes que a enfermagem tem produzido sobre familias que vivenciam o
processo de final da vida. Foi obtida uma amostra de 345 artigos,quando aplicados os critérios
de inclusdo e excluséo resultaram 16 artigos coerentes com a questdo norteadora.

Com a intencdo de caracterizar os artigos realizei uma analise dos anos de publicacéo.
O primeiro artigo foi publicado no ano de 2003 e o mais recente em 2017, correspondendo a
um intervalo de tempo de quatorze anos. Constatei que dois foram publicados em 2017
(12,5%), dois publicados em 2016(12,5%), um publicado em 2015 (6,25%), um publicado em
2014 (6,25%), dois publicados em 2013 (12,5%), dois publicados em 2011(12,5%), dois em
2010(12,5%), um publicado em 2008 (6,25%) e um publicado em 2003(6,25%).

Observei que a 11 artigos (65%) tem abordagem qualitativa. Esse fato pode ser
justificado sabendo que cuidarde um paciente e seus familiares na finitude da vida é algo dificil de
ser medido, calculado, mesmo utilizando instrumentos como se costuma realizar em trabalhos
quantitativos.

Para que o leitor possa visualizar os resultados dessa pesquisa de forma a diferencia-
los dos artigos que serdo utilizados na discussao, optei por redigir as citacbes dos artigos que
compuseram 0 corpus em italico e organizar os artigos do corpus no quadro sindptico
localizados no apéndice 1.

A seguir, apresento as analises que elaborei, pois pretendo mostrar como o saber sobre
o cuidado das familias foi sendo constituido e organizado. A visibilidade sobre tais cuidados
tem relacdo com a filosofia dos cuidados paliativos e sua organizacdo no final do século XX.
Para entender esta possibilidade é importante conhecer a histéria destes cuidados.

A leitura dos artigos que constituiram o corpus da minha pesquisa possibilitou
observar que o0s saberes elaborados pelas enfermeiras respeitaram as diferentes etapas de
adoecer e morrer, especialmente de cancer. Desse modo, construi trés unidades de analise
para organizar os saberes apresentados nas publicacdes: a comunicacdo, 0s cuidados

domiciliares e morte e luto.
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4.1 A Comunicagao

A comunicac¢do do diagndstico de uma doenca incuravel é um obstaculo no projeto de
vida do doente e da familia. O prognéstico de final da vida limita a vida da familia e do
doente, impondo uma nova forma de pensar no futuro. A enfermeira necessita estar presente
integralmente nesse cuidado e sua principal funcdo é desenvolver o cuidado paliativo. Um dos
fundamentos desse cuidado é a comunicacdo. Esta inclui escutar o doente e sua familia e
propicia que exista o entendimento da familia em relacdo a doenca, buscando assim, amenizar
o sofrimento através de um cuidado mais humanizado. A criacdo do vinculo promove saude e
melhora a qualidade de vida, é uma relacdo de dialogo que implica abertura ao outro.

A comunicacdo terapéutica € uma competéncia adquirida pelo profissional de satde
com o objetivo de constituir uma relagdo significativa entre profissional e o usuario, alem de
reconhecer o enfoque ao usuario com intuito de Ihe auxiliar a descobrir e usar seu potencial
para solucionar conflitos, reconhecer suas limitacdes pessoais, enfrentar os desafios e utilizar
sua autonomia de forma saudavel (STEFANELLI; FUKUDA; ARANTES, 2008).

Santos et al. (2010), descreve que para que haja cuidado humanizado é necessario
perceber a pessoa em suas diversas dimensdes: bioldgica, psicoldgica, social, espiritual,
cultural e intelectual. Cada pessoa possui sua singularidade. O profissional de salde ao usar a
comunicacao terapéutica em seu ambiente de trabalho adota uma competéncia interpessoal, com isso,
ele vé o paciente e sua familia de forma integral, considerando a sua cultura, o ambiente no qual esta

inserido e a sua individualidade.

Enfermeiros, em particular, sdo desafiados a manter uma
comunicagdo constante e consistente entre 0s seus colegas, 0
paciente, a familia do paciente (DAINES et., 2013, p.597).

A compreensdo do doente e a familia de forma integral € complexo, pois ndo € apenas
em uma conversa que iremos conhecé-lo, caminharemos juntos ao longo do intinerario
teraupéutico e descobriremos quem é aquela pessoa. Para que a enfermeira utilize estratégias
de comunicacdo terapéutica eficiente, primeiramente é preciso estabelecer vinculo com o
doente e sua familia. 1sso requer tempo, dedicacao e, acima de tudo, respeito pela trajetoria de
vida da pessoa, para que seja possivel construir ligacoes de confianca entre ambas as partes. A
escuta é uma estratégia que requer alta concentracdo do profissional, que precisa estar isento
de sensacdes como a ansiedade e preocupaces. No momento da escuta, é necessario analisar

a expressdo verbal e ndo-verbal do doente e familia em uma tentativa de entender o que ele
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estd querendo transmitir (STEFANELLI; FAKUDA; ARANTES, 2008). Os autores
pesquisados também apontam a importancia da comunicacdo para que seja possivel uma
assisténcia de qualidade diante da finitude da vida, conforme podemos observar nas citagdes a

sequir:

A comunicacdo, a informacéo e a educacdo sao pilares basicos em
cuidados paliativos. A formacdo dos profissionais para a boa
comunicacdo € competéncia impar no contexto dos cuidados
paliativos (VARELA et al., 2017, p.2959).

Enfermeiros que estdo confortaveis em ouvir e discutir preocupacdes
existenciais dos pacientes podem auxiliar os pacientes a lidar com sua
doenca limitante da vida e colocar os seus assuntos de vida em ordem
(DAINES et., 2013, p.597)

O uso do siléncio faz o doente e sua familia perceberem que eles também séo
protagonistas dos acontecimentos em sua vida. O siléncio tem o objetivo de dar um tempo
para que O paciente organize suas ideias, pois muitos individuos tém dificuldade de se
expressar. O tempo estimado do siléncio em uma comunicagdo terapéutica ira depender do
andamento da conversa estabelecida entre profissional, doente e familia, porém, geralmente
deve ter duracdo curta para que ndo gere ansiedade em ambos os lados. Utilizar frases abertas
faz com que a familia fale sobre um assunto que parecia ja ter acabado. Com isso, voltar a
dizer a noticia dita faz com que haja uma continuacdo no eixo de interesse. Para descontrair a
aproximacao usa-se 0 humor, que pode ser direcionado a assuntos gerais como futebol,
novelas, jornais, e ndo diretamente ao usuario (STEFANELLI; FAKUDA; ARANTES, 2008).

A comunicacdo € uma ferramenta central no cuidado e por meio dela pode-se
identificar problemas para definir estratégias de cuidado ndo somente ao corpo fisico e
visando o bem-estar do doente, mas também da familia. Ela ainda auxilia na manifestacdo de

sua individualidade e promove um relacionamento interpessoal. Segundo autores pesquisados:

Os cuidados requerem orientagdo para que os entes queridos fiquem
perto e possam se comunicar com 0 paciente, promover comunicagao
para deteccdo de problemas percebidos, a fim de identificar e
manejar os reais problemas, somando-se ao eficiente manejo da dor,
fazendo do cuidado humanizado uma pratica iniludivel (VENEGAS;
ALVARADO, 2010, p.1).

Escuta ativa para reconhecer os problemas dos pacientes em seus
diversos aspectos: fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais
(VENEGAS; ALVARADO, 2010, p.5)
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A comunicagdo contribui para que haja conexdo entre equipe de enfermagem e
familia. Por meio dela a familia pode sentir-se calma, h4 estabelecimento de confianca e
colaboracdo. Em contrapartida, quando a comunicacdo é falha ha episddios de medo,
desconfianga e confusdo (SHAWN; SUSAN; PATRICIA, 2018). Um dos artigos (BENZEIN;
SAVEMAN, 2008) tinha dentre seus sujeitos da pesquisa casais e seu enfoque era averiguar
sentimentos de esperanca e sofrimento e, por meio do vinculo e da comunicacéo, a enfermeira
estimulava que eles narrassem suas historias de vida e seus desafios. Cuidar de pessoas
envolve interacdo, observar sinais que, muitas vezes, os doentes ndao falam, mas expressam
por gestos, expressdes faciais, permitindo que a assisténcia evolua de forma interativa e
singular as necessidades de cada familia. Sdo as enfermeiras que estdo mais préximas da
familia, observando o comportamento do doente, observando, cuidando e escutando. Sendo
assim, a atencdo é importante para decodificar esses sinais que ajudam no cuidado trazendo
seguranga para a familia e o doente. Criar elos de confianga entre profissionais da saude e
familiares oportuniza melhores habilidades e, consequentemente maior seguranca no cuidado,
alem de melhorar o bem-estar do familiar que despende cuidados ao doente (NISSEN, et al.,
2016).

Ao ouvir as historias uns dos outros, a maioria dos casais disseram
que eles se tornaram mais préximos uns dos outros, melhorando a
qualidade do relacionamento entre eles. A conversa fez abrir novas
portas e lancar luz sobre varias perspectivas de sua situacdo de vida
que ndo tinha falado antes (BENZEIN; SAVEMAN, 2008, p.442).

Ter a chance de sentar juntamente com enfermeiros, ouvir e aprender,
histérias uns dos outros foi muito apreciado (BENZEIN; SAVEMAN,
2008, p.444)

Ao tomar conhecimento do diagndstico de cancer a vida da familia se altera, é natural
pensar na morte, ja que o cancer ¢ uma das doencas que mais causa medo nas pessoas, sendo
necessario reconhecer as reacdes e os sentimentos vivenciados por essa familia (FARINHAS
et al., 2013). Buscar entender como as palavras pronunciadas pelos profissionais de satde no
momento do diagnostico impactardo fara a diferenca, visto que esse momento ficara marcado
na vida do doente e de todos os envolvidos. E um momento dificil e a empatia é essencial
nesse instante. Sabendo disso, deveriamos nos perguntar como gostariamos de escutar uma
noticia que vai mudar a nossa vida. Sabemos que ndo é facil para nenhuma das partes, a

comunicacdo mais uma vez se faz importante e cabe aos profissionais de saude saberem
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avaliar a situacdo, buscando empatia com quem recebe um diagnostico téo delicado e dificil
COMo 0 cancer.

Um dos artigos selecionados na busca dessa pesquisa relata que o0s hospitais
universitarios japoneses nao fornecem tratamento paliativo adequado aos pacientes.
Geralmente o médico conta primeiro a familia sobre o diagnostico de cancer e a familia
decide se ira contar ao seu familiar. Os resultados do estudo indicaram que dizer a verdade é
importante no tratamento do cancer terminal, 92% dos pacientes de um hospital de cancer
japones sabiam seu diagnostico, ja& num hospital geral apenas 29% dos pacientes informaram
saber seu diagnéstico (OGASAWARA; KUME; ANDOU, 2003).

Nesse estudo, 0s entrevistados ndo querem que 0s pacientes sejam
informados do diagnéstico de cancer, mas eles mesmos queriam informacéo
adequada A familia japonesa acredita que néo informar o paciente sobre o
diagnostico de cancer é prerrogativa da familia (OGASAWARA, KUME,
ANDOU, 2003, P. 104).

O conhecimento de um diagnoéstico de cancer produz um despertar de sentimentos.
Nesse momento a esperanca € essencial para amenizar o sofrimento, ela permite que as
pessoas tenham vontade de viver (BARROS et al., 2018). Os sentimentos vivenciados ao
longo da trajetoria de vida dos pacientes sdo diversos, tanto positivos quanto negativos, sendo
que tais sentimentos podem agravar o adoecimento e a equipe precisa se preparar para acolher
esse grupo familiar. Apds o diagndstico quando a equipe consegue construir vinculo com a
familia e o doente favorece a comunicacdo terapéutica, fica mais facil o enfrentamento do
itinerario terapéutico do adoecimento e possivelmente o alivio da sobrecarga psicolégica do
doente e seus familiares (TESTON et al., 2018).

Um outro artigo, extrato da busca feita nessa pesquisa, cujos dados foram coletados na
unidade de cuidados paliativos do Haven of Hope Hospital, Hong Kong, possui uma equipe
multiprofissional que participou de entrevistas abordando o tema esperanca. Dentre seus
resultados houve a percepc¢éo de que para viver uma vida normal diante do cancer avancado é
necessario contar com apoio social, bem-estar, reconciliar-se com a vida e morte e abandonar
o controle. E para isso, os profissionais da salde precisam considerar a familia como parte do
servico (MOK et al., .2010)

Os profissionais de salde, que gastam muito tempo com os pacientes, estdo
em uma posi¢do Unica para dirigir seus cuidados no sentido de preservar a
esperanca (MOK et al., 2010,p.304).

Com o diagndstico de cancer hd uma turbuléncia emocional, pois 0 medo e o

desespero  transbordam, ao mesmo tempo em que a esperanca parece ser uma aliada. Os
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momentos de crise podem ser fortalecidos se a equipe conseguir trabalhar os sentimentos
vivénciados por essa familia através de um planejamento de cuidado (MATSUDA;
WAKIUCHI, 2014). O profissional precisa estar disponivel para responder as dividas que

surgirem e possuir paciéncia para explicar as perguntas quantas vezes forem necessarias.

As equipes paliativas tém necessidade de desenvolver clima propicio para a
expressdo de sentimentos, de acompanhamento, de oferta de cuidado
humano, que permita o dialogo aberto, resolucdo de conflitos pendentes no
paciente, expressdo de desejos e tarefas proprias do fim da vida (VENEGAS;
ALVARADO, 2010, p.7).

Diante de uma doenga terminal h4 uma turbuléncia emocional. O medo e o desespero
transbordam, a0 mesmo tempo em que a esperanca parece ser uma aliada. Os momentos de
crise podem ser fortalecidos se a equipe conseguir trabalhar os sentimentos vivénciados por
essa familia por meio de um planejamento de cuidado (MATSUDA;WAKIUCHI, 2014). O
profissional precisa estar disponivel para responder as duvidas que surgirem e possuir
paciéncia para explicar as perguntas quantas vezes forem necessarias. Respeitar a autonomia
do doente se faz importante em todas as fases do processo de adoecimento oferece a ele
controle sobre a sua vida. As necessidades e desejos dos pacientes na ultima semana de vida
mostrou que para proteger os familiares os pacientes preferiram nao falar sobre o fim da vida,

abaixo segue uma fala do estudo:

Estou muito preocupado, eu estou morrendo, mas eu ndo quero falar com a
minha familia sobre isso (DOBRINA et al., 2016, p. 30)

Nesse mesmo estudo foi descrito que os pacientes ndo foram informados sobre o seu
prognostico, isso foi uma vontade dos familiares e dos préprios doentes. Ndo compartilhar as
preocupacdes causa piora na qualidade de vida de ambos. A conspiracdo do siléncio nao retira
a responsabilidade dos nossos olhos, ela pode nos causar desconforto, inquietacdo e até
mesmo isolamento causando uma barreira no processo de cuidar do doente e sua familia no
final da vida (MEDEIROS; LUSTOSA, 2011). A comunicacdo no final de vida €
extremamente importante, sendo aperfeicoada ao longo do tempo, diminui o impacto
emocional que a doenca causa e permite apropriar-se da realidade. Cessar com a conspiracdo
do siléncio se faz necessario tanto para a familia quanto para o doente pois é preciso que eles
conversem sobre assuntos importantes como fim de vida, enquanto o doente consiga expressar
suas vontades (RODRIGUEZ, 2014).

O impacto emocional sobre os doentes e suas familias descrito no artigo sobre as
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experiéncias das enfermeiras que cuidam de doentes com obstrucdo intestinal, abordou que as
familias sentem uma variedade de emog¢des como: incerteza, medo, sensa¢do de peso e culpa.
Enfermeiras indicaram que a familia evita falar sobre a doenca tentando esquecer daquela
situacdo, na tentativa de ndo sofrer. H& um pacto do siléncio entre os membros da familia para
ndo falarem sobre o assunto. Os familiares, por vezes, ndo querem falar sobre o prognostico
da doenca e pedem para que a equipe médica ndo fale com ele também na tentativa de
proteger seu familiar do sofrimento. Trago o relato de um familiar:

A doutora queria falar para ela que era cancer mas nés nédo quisemos. Ela
pensa que é inflamacdo, que é porque teve muitos filhos, ndo sei o que, mas
n&o sabe (NASCIMENTO; RODRIGUES; FERREIRA, 2011, p. 646).

Uma das barreiras de comunicagdo vem da dificuldade da equipe em lidar com as
demandas da familia, lidar com o final de vida é dificil para ambas as partes, equipe e familia.
Primeiramente se faz importante que a familia e o doente entrem em consenso, ja que as vezes
a familia e o doente possuem ideias diferentes em relacdo ao tratamento, com isso a
comunicacdo se torna ineficaz, sendo importante discutir e tentar definir uma convergéncia de
pensamentos e condutas diante da situacdo (RODRIGUEZ, 2014).

Os familiares acreditam que ocultar o diagnéstico vai amenizar a dor. E preciso que a
enfermagem possa estar disponivel para ouvir e acolher a familia para que ela possa expressar

seus sentimentos, tanto positivos quanto negativos.

As enfermeiras disseram que a culpa era uma emo¢do comum
expressada por pacientes com doenca obstrutiva intestinal.
Sentimentos negativos, muitas vezes se tornaram avassaladores e
enfermeiros se esforgcam para explora-los ainda mais com pacientes e
familiares (DAINES et al., 2013,p.596)

Os problemas fisicos, emocionais e espirituais que surgem com este
diagnéstico limitante da vida podem ser esmagadores para 0S
pacientes que estdo tentando manter o controle de suas vidas
(DAINES et al., 2013,p.595)

O preparo emocional é fundamental para que a equipe de enfermagem se comuique
com o seu paciente e sua familia. Equipes de enfermagem tendem a ficar sobrecarregadas com
as demandas das familias e sofrer junto com elas, ja que acompanham o processo da doenca, 0
que poode ser muitas vezes dolorido interferindo na comunicagdo. Um dos artigos, fonte dos
resultados dessa pesquisa, descreve que precisamos ouvir 0s doentes pois sdo muitos

sentimentos vivenciados por eles.
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Emocbes como medo e incerteza muitas vezes representam grandes
obstéculos para os pacientes a superar, e enfermeiros precisam estar
preparados para ouvir e ajudar os pacientes a reconhecer o impacto
que a doenca pode ter sobre eles (DAINES et., 2013, p.597).

A familia estd enfrentando um momento de fragilidade, a iminéncia da morte causa
medo, é preciso que os profissionais envolvidos possam oferecer apoio, escuta e compreensdo
(PIRES et al., 2013). E essencial que a equipe converse com a familia e o doente, quando n3o
ha um bom relacionamento interpessoal podem ocorrer falhas na comunicacdo. Avivéncia da
internacd@o hospitalar é complexa, gera mudancas importantes na vida do doente e na dindmica
familiar (BROCA; FERREIRA, 2015). Segundo Benzein e Saveman (2008), autores que
constam no corpus dessa pesquisa, é necessario que haja dialogo com as familias em um

momento tdo delicado.

H& uma necessidade de implementar conversas de promocao da saude sobre
esperanca e sofrimento como uma parte natural da relacdo de carinho entre
profissionais de salde e familias no contexto paliativo (BENZEIN;
SAVEMAN, 2008)

A preparacdo para a morte do paciente também é importante para os
membros da familia, porque a saide mental dos membro da familia pode
estar abalada, pois ndo estdo preparados para a morte do seu ente querido
(SHIRADO et al., 2013).

A oportunidade de reunir a familia, para se sentar, ouvir e aprender uns com
0s outros... (BENZEIN; SAVEMAN,2008, p.442).

Na mesma producdo citada acima (BENZEIN; SAVEMAN,2008) é abordado o tema
esperanca e sofrimento, por meio da construcdo do genograma € possibilitado a enfermeira
refletir sobre o funcionamento familiar. Essa pesquisa sugere que 0S casais se aproximaram
mais apds conversas, e como consequéncia houve melhora no seu relacionamento. Os casais
relataram como algo positivo, como uma experiéncia de cura, essa possibilidade de se
comunicar, apontando que as conversas fizeram a diferenca na relacdo do casal pois
possibilitou que pudessem desabafar e aprender com o outro. Foi importante para 0s casais
que as enfermeiras ouviram sem julgar, sendo recomendadas conversas sobre promocao de
salde, esperanca e sofrimento.

Além do mais, conversar aproxima as pessoas, fortalece os vinculos, é importante
desabafar para que a sobrecarga seja diminuida, as questdo mal resolvidas podem ser
solucionadas tornando a relagcdo mais leve. O dialogo € essencial mas saber ouvir e se colocar

no lugar do outro possibilita ter empatia frente a situacao do outro.
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4.2 Cuidados Domiciliares

Os cuidados paliativos também podem acontecer no domicilio. Este cenario de
cuidado representa um desafio e o constante aprendizado a medida se faz necessario o
envolvimento da familia no cuidado fisico do doente. Esse cuidado destina-se a pessoa com
doenca avangada em progressdo, para isso € importante que haja monitoramento, tratamento e
controle de sintomas fisicos, psicossociais, emocionais e espirituais (MACIEL, 2009). O
entendimento do ambiente domiciliar em que o doente esta inserido revela-se importante para
que a enfermeira possa desenvolver seus conhecimentos e habilidades a fim de auxiliar o
doente e sua familia a conviverem com a doenca, possibilitando um cuidado integral, para que
amenize davidas em relagdo a doenca. Assim, o cuidado passa a ser adaptado a realidade da
familia (HEY et al., 2017). O ambiente domiciliar possibilita conforto, protecdo e aproxima as
pessoas que amamos. Envolver a familia no cuidado gera beneficios e pode reduzir
reinternacdes hospitalares. E necessario reforcar o vinculo com a equipe de satide para que em
qualgquer momento de duvida a familia saiba a quem recorrer. Da mesma forma, € essencial
que a equipe tenha um olhar direcionado também ao cuidado do familiar e, do mesmo modo,
estar atento ao suporte emocional e social que a familia pode demandar.

Estudo de Venegas e Alvarado (2010) que compde o corpus dessa pesquisa dispde
sobre os fatores relacionados a qualidade do processo de morrer para a pessoa com cancer. No
Chile, em 1995, foi implementado o programa de Alivio da Dor e Cuidados Paliativos, a
partir dele era avaliada a qualidade de vida das pessoas inseridas no programa. A amostra foi
composta por 78 pessoas que teriam acompanhado uma pessoa que morreu em decorréncia de
uma doenca. Percebeu-se que a permanéncia da familia esteve associada a qualidade do
processo de morrer. Falecer no lar gera mais qualidade de vida do que falecer no hospital ou
outra instituicdo. Rir e sorrir também ajudou as pessoas a ter qualidade no processo de morrer,
em contrapartida, a sensacdo de vulnerabilidade, temor a morte é grande causando sintomas
fisicos e psicoldgicos.

A presenca da familia se relacionou com melhor qualidade do processo de
morrer, especialmente o fato de passar o tempo com o0 parceiro ou esposo,
apoiando a teoria e estudos a respeito, que justificam que as pessoas passem
os Ultimos dias em casa, acompanhados de seus entes queridos (VENEGAS E
ALVARADO, 2010,p.6).

E necessario que as equipes paliativas consigam fazer com que as pessoas
expressem seus sentimentos, permitindo uma conversa aberta, resolucao de conflitos
pendentes com 0 paciente, possa expressar seus desejos e tarefas do fim da vida
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(VENEGAS; ALVARADO, 2010,p.7).

Sem precisar se adaptar aquela rotina hospitalar a familia em seu ambiente domiciliar
pode oferecer acolhimento ao seu familiar, aproximando-os. De acordo com a Politica
Nacional de Prevengdo e Controle do Cancer (2013) os cuidados paliativos sédo parte do
cuidado integral, asseguram ao paciente que o hospital apto em oncologia possui a obrigacéo
de assegurar esses cuidados, através de sua infraestrutura ou podem ser referenciados a
atencdo basica, incluindo a atencdo domiciliar sendo necessario o fornecimento de cuidados
paliativos, desde que o hospital faca ligacdo com a rede de atencdo a salde. A qualidade de
vida da familia também estd atrelada a intervencdo da equipe de atencdo primaria no
domicilio, logo ap6s o diagnostico de cancer e, especialmente, em situacbes que se
encaminham para o final da vida. Indicadores de uma pesquisa demonstram que essa
intervengdo precoce, além de contribuir com a qualidade de vida, diminui os niveis de
depresséo da familia (DIONNE-ODOM et al., 2015).

Conforme estudo de Yamagishi (2015), que compde o resultado desse estudo, 0s
cuidados paliativos colaboraram para 0 aumento da possibilidade de morrer em casa. Essa
afirmativa advém de estudo sobre a qualidade de morte e morrer em pacientes com cancer que
morreram em casa. Nele foi realizado um questionario que abordou familias em luto. Os
pacientes receberam cuidados paliativos domiciliares por uma média de 35 dias e a enfermeira
pode desempenhar um papel importante no planejamento e desenvolvimento dos cuidados na

transicdo do hospital para a casa.

Identificamos que a disponibilidade da enfermeira foi a chave para diminuir a
probabilidade de retorno hospitalar (YAMAGISHI et al., 2015,p.450).

O cuidado da enfermeira no domicilio permite a criacdo de vinculo interpessoal, é
preciso um olhar voltado as demandas da familia e do doente para isso a construcdo de um
plano de cuidados individualizado se faz necessario. A visita domiciliar precisa ser planejada
e organizada sendo importante que a enfermeira possua conhecimento técnico e cientifico,
manejo da dor e cuidados com feridas (ANDRADE et al., 2017).

Um estudo, proveniente dos resultados dessa pesquisa, foi realizado no domicilio de
pessoas com cancer em uma cidade paulista por meio de entrevistas. O estudo teve como

questdo norteadora: Como é para vocé lidar com a impossibilidade de cura da doenca do seu
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familiar? Os resultados do estudo descreveram que a familia sente medo de perder o seu
familiar, que os mesmos percebem a progresséo da doenca e com isso a impoténcia de ndo
conseguir mudar aquela situagdo. Quanto mais a familia se envolve e participa dos cuidados,

mais ela sofre, ja que os familiares devem assumir novos papéis, conforme referido a seguir:

Quando o domicilio passa a ser o ldcus desse cuidado, a familia assume um papel
para o qual normalmente ndo se sente preparada, passando a sofrer as
consequéncias fisicas e emocionais desse processo (NASCIMENTO; RODRIGUES;
FERREIRA, 2011, p.642).

O apoio emocional é indispensavel, tanto a familia quanto ao paciente. Essa ndo é uma
tarefa facil para a enfermeira, é na verdade uma das mais dificeis, onde ndo somente ¢ valido
0 conhecimento tedrico-pratico, mas principalmente a sensibilidade, a humanizacdo, o
colhimento. A equipe de enfermagem, por inimeras vezes, apoia essa familia através da
escuta. Se ela for qualificada ela se da sem interrupcbes ou julgamentos e faz com que o0s
familiares percebam a importancia do cuidado voltado para o agora, visualizando o futuro
como algo menos assustador.

Para auxiliar o cuidado domiciliar um dos artigos acessado nas bases de dados
(VARELA et al.,2017), abordou a construcdo de material educativo em forma de cartilha.
Esse material auxiliou no desenvolvimento da autonomia em relagdo as atividades e decisdes
dos pacientes e familiares, visando a qualidade de vida e seguranca durante o processo de
cuidar de um familiar doente no lar. Os autores destacaram que a criacdo dessa cartilha serviu

de suporte para melhorar a qualidade de vida do familiar doente:

A qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos e seus familiares
modifica-se de forma expressiva. A educagdo em salde pode amenizar as incertezas
e os medos que o processo de adoecimento acarreta. A cartilha educativa
construida por meio deste estudo tem esta finalidade [...] A educacdo em saude
realizada por meio das cartilhas educativas, uma tecnologia em salde, favorece
melhor qualidade de vida, mais seguranga no processo de cuidar e orientacoes
pertinentes aos pacientes e seus familiares (VARELA et al., 2017, p.2960).

Manuais também tem sido usados como intervencdo educativa em Unidades de
Terapia Intensiva (UTI), esse tipo de comunicagdo tem sido muito utilizada para melhorar a

comunicacdo e reduzir niveis de estresse e ansiedade da familia (SHAWN; SUZAN;
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PATRICIA, 2018). Na atencdo primaria acdes educativas sdo imprescindiveis, formando um
conjunto de saberes e praticas para promocdo de salde. As intervencdes de enfermagem
através da criacdo de algum material podem auxiliar o doente e sua familia frente a doenca ou
tratamento possibilitando uma aproximacgdo entre a familia, o doente e a equipe de salde
(CAPTEIN et al., 2017).

Outro artigo que faz parte do cérpus de andlise aborda o cuidado em casa até o
momento da morte. Nele é destacada a questdo dos cuidadores familiares diante das demandas
geradas pelo doente no domicilio, sendo apontado, por meio de entrevistas, ligacdes e
questionarios que o cuidar em casa é desafiador. O estudo também afirma que a morte em
casa pode ser viavel através de programas de assisténcia domiciliar. E preciso que a
enfermeira avalie a familia e conheca suas necessidades para que seja possivel oferecer

informacGes adequadas, por exemplo, sobre a morte. Trago um relato do artigo:

Um cuidador familiar reconheceu que o cuidado era desafiador e em alguns
momentos se perguntaram sobre continuar [...] O periodo de intenso cuidado
comecou frequentemente com a constatacdo de que a pessoa doente estava
morrendo (ROBINSON et al., 2017, p. 1232).

Tem se tornado realidade de muitas familias o cuidado de um familiar com cancer, tal
situacdo ocasiona mudancas na vida dessas pessoas, exigindo que suas rotinas se adaptem. Os
profissionais da saude precisam envolver as familias no cuidado, de tal modo que estejam
juntos para que um apoie o outro (GUIMARAES; LIPP, 2011). Cuidados paliativos no
domicilio beneficiam a execucdo dos principios dos cuidados paliativos, favorecendo o
empoderamento da familia na prestacdo do cuidado ao seu familiar.

Estudo que também é proveniente dos achados dessa pesquisa (VENAGAS;
ALVARADO, 2010), apresenta os fatores relacionados a qualidade do processo de morrer na
pessoa com cancer. O estudo aponta que as pessoas que faleceram no lar obtiveram uma
qualidade de morrer melhor do que aquelas que faleceram em um hospital ou em outra
instituicdo. Deste modo, podemos perceber que quanto mais a equipe de saude apoia e
acompanha a familia mais tranquilos e seguros eles se sentem no momento da morte. A
presenca da familia também esteve relacionada com a qualidade no processo de morrer pois

puderam passar seus Ultimos dias em casa com seus entes queridos.

A respeito da presenc¢a da familia, como dimenséo global, se relacionou melhor a

qualidade do processo de morrer, especialmente o passar do tempo com o parceiro



31

ou esposo e ndo estar s6 (VENAGAS; ALVARADO, 2010, p. 5).

A familia envolvida no processo de adoecer sofre junto, estudos abordam que o
domicilio proporciona a realizacdo de cuidados em um ambiente propicio possibilitando
resguardar os afazeres familiares, sociais, ocasionando conforto para o cuidado. Preparar 0
familiar para o enfrentamento € essencial, j& que reduz a ansiedade e 0 medo da experiéncia
da morte no lar (OLIVEIRA et al., 2016). A equipe precisa ser honesta, proporcionar apoio e
cuidados em casa sendo importante ter tempo, ouvir duvidas e queixas. O cuidado domiciliar

se constrdi em conjunto com a familia.

4.3 Morte e Luto

Apos o diagnostico de uma doenca terminal o itinerario terapéutico a ser percorrido €
incerto, doloroso, angustiante e assustador, encontramos isso no artigo de Lima et al., (2016)
que compOs o corpus de analise da presente pesquisa. Nele séo abordadas as representacfes
sociais sobre o cancer entre familiares de pacientes em tratamento oncologico e, nesse
sentido, a palavra cancer evoca sentimentos que vao do medo a esperanca, demonstrando a
necessidade de descontrucdo e de fortalecimento de algumas representacdes durante o
processo de cuidado. Podemos perceber o conjunto de sentimentos que € vivido ao longo do

percurso do tratamento oncoldgico e notar que o cancer relembra sentimentos negativos.

Os termos medo e morte evocados pelos familiares refletem o que acreditam
ser 0 prognostico provével do cancer que, apesar da evolu¢do nos estudos
sobre a doenca, ainda os deixa em um estado de temor com a possibilidade
da perda do seu ente querido (LIMA et al., 2016, p.4).

O enfrentamento de uma doenga grave e progressiva gera estresse, angustia e vimos
anteriormente que causa alteracdo na dinamica familiar. Essa familia envolvida no cuidado
precisa se reorganizar, € preciso que haja expressdao de sentimentos e pensamentos
(DELALIBERA et al., 2015). A iminéncia da perda de um familiar causa medo, quanto mais
propicio o clima de conforto e confianca mais essa familia poderad se expressar e terd uma

experiéncia positiva mesmo nesse momento dificil (SALCI; MARCON, 2011).

O medo da morte e o sentimento de perda estiverem presentes nas falas dos
familiares... Os familiares suportam a situacao buscando oferecer o melhor
de si [...]. O medo da morte se destaca nas pesquisas que buscam investigar
os sentimentos despertados pela situagdo de doenca no cuidador e na familia
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NASCIMENTO; RODRIGUES; FERREIRA, 2011, p.644).

Cabe destacar que a mesma pesquisa citada acima foi realizada por enfermeiras
enquanto investigavam “quando a cura ndao € mais possivel no doente” e retrata que o
diagndstico de cancer acarreta problemas fisicos e associa a morte a dor e ao sofrimento.
Nessa pesquisa, o cuidado ao familiar € um desafio. A familia ndo se sente preparada e acaba
sofrendo fisicamente e emocionalmente ao longo do processo gerando sentimentos de
ansiedade, incerteza e impoténcia diante a situacdo (NASCIMENTO; RODRIGUES;
FERREIRA, 2010).

Um psiquiatra chamado Colin Parkes (2005) diz que o luto é o preco do amor.
Quando amamos muito a dor é imensa e ndo devemos economizar na demonstragéo do afeto.
E necessério expressar em vida o que sentimos, viver da melhor maneira possivel durante o
tempo que estivermos ao lado de quem amamos e ndo devemos dispersar nosso tempo com
coisas irrelevantes. O luto nos ensina que ndo perdemos as pessoas, mas sim que elas fizeram
parte da nossa vida e estardo sempre vivas em nossa memoria.

Podemos perceber nos artigos que desde o descobrimento da doenca surge o medo da
morte e ele percorre todo o processo do adoecimento, causando inquietacdo em relacdo ao que
pode acontecer, gera profunda angustia nas pessoas. O medo nos causa uma sensacao de

impoténcia, ao compartilhar nossas fragilidades se pode diminuir o sofrimento psicologico.

O medo da morte se destaca nas pesquisas que buscam investigar os
sentimentos despertados pela situagéo de doenca no cuidador e na familia
(NASCIMENTO et al., 2011, p.644).

Para Worden (1998) mesmo diante do falecimento da pessoa ha um desejo de que isso
ndo aconteceu de fato, a negacdo faz parte desse processo, uma estratégia que pode ser
utilizada nesse processo de luto é encarar a circustancia de que ela morreu e ndo voltara. O
impacto da morte na familia pode gerar um desequilibrio familiar, essa familia precisa de
ajuda ou mesmo de terapia, é essencial reunir essa familia para conversar individualmente e
em grupo familiar.

No enfrentamento da morte muitos sentimentos sdo vivenciados e cabe destacar que
ndo ha um sentimento que seja mais importante do que o outro. Na realidade, o que acontece é
que os sentimentos se misturam e diversas sensac0es e descobertas surgem ao longo do
processo demonstrando que 0s sentimentos estdo interligados. Esse fato, muitas vezes, gera

um ciclo doloroso para a familia.
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O processo de luto pode iniciar durante o adoecimento e envolve cinco fases: negacao,
raiva, barganha, depresséo e aceitagdo, segundo Kubler-Ross (1998), ndo necessariamente
essa ordem é seguida e nem todo mundo passa por todas as fases. O luto precisa ser vivido, é
uma experiéncia humana que poderemos passar e ndo temos o controle sobre isso. A culpa no
inicio do processo de luto é normal, nela a pessoa sente que nao fez o suficiente com relacdo
ao doente. A frustracdo associada a impoténcia e tristeza sdo sentimentos que predominam
nesse momento (HAYASIDA et al., 2014). O cuidado de enfermagem que permeou esse
processo sera lembrado pela familia e a proximidade é importante para a construgdo dos
cuidados apds a morte. Cabe a enfermeira deixar que os familiares manifestem seus
sentimentos, escutando, compreendendo os siléncios e mostrando disponibilidade (SILVA;
AMARAL; MALAGUTTI, 2013).

Conhecer o progndstico permite que o doente possa se expressar, despedir-se e viver
com qualidade o processo de morrer. Trago o relato do artigo:

Sentir-se em paz com a morte e ndo ter medo de morrer se relacionaram a
qualidade no processo de morrer (VENEGAS; ALVARADO, 2010, p. 6).

A medida que o doente com cancer se encaminha para o final da vida, demanda
mais cuidados e as enfermeiras tendem a ter menos tempo para cuidar dos membros da
familia, especialmente quando estes se encontram no domicilio. Nestas circustancias,
parece necessario que as enfermeiras ndo s6 compreendam as necessidades dos
familiares como também os ajudem a enfrentar os cuidados dispensados no final da
vida, colaborando no sentido de dar vazao aos seus proprios pensamentos e encoraja-los
ao enfrentamento (TAYAMA; HONDA, 2016). Estudo (FOWLER et al., 2013)
evidenciou que luto antecipatdrio ainda possibilita uma melhor tomada de decisdes da
familia, quando esta € necessaria e uma melhor resolutividade de problemas.
Igualmente, o indice de depressdo também diminuiu em individuos de familias em que
foi identificado luto antecipatério a perda (FOWLER et al., 2013).

A antecipacdo da perda devido a uma doenca pode causar pertubacdo e ser dolorosa
para a familia, essa experiécia causa emocdes antecipadas que podem incluir ansiedade, raiva,
tristeza, culpa, exaustdo e desespero. O luto antecipatério possibilita que a pessoa viva e
experiencie essa perda sem ela ter acontecido de fato. Desse modo, despedidas séo capazes de
acontecer, relagcdes conflituosas poderdo ser esquecidas, permitindo a constru¢do de novas

relacdes e troca de afeto. Cada pessoa vivenciara essa situacdo de maneira singular (BRAZ;
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FRANCO, 2017).

Um artigo, fruto dos resulatdos dessa pesquisa, que aborda familiares enlutados
descreveu que o luto pode se experienciado de forma individual ou coletiva (SANTOS;
SALES, 2011). Nesse estudo, feito com familiares que estavam vivenciado a fase do luto
devido a morte de um familiar por cancer, foi destacado que o luto ndo pode ser medido em
tempo pois cada um o vive do seu modo. O luto pode durar meses, anos ou nunca terminar, é
preciso respeito e deixar que a pessoa viva esse momento e possa conviver com a perda do

ente querido.

O luto é definido como um conjunto de reagdes e comportamentos
desencadeados pelo rompimento de um vinculo existente entre dois
individuos (SANTOS; SALES, 2011,p.215)

Senti muita falta e até hoje, até hoje, assim eu sinto falta dela, se vé, trinta e
Seus anos junto, nunca um separou do outro. Ah, foi, foi como eu te falei, né?
Foi, sempre dificil, sem abalado, e, até hoje ainda eu ando nervoso assim. A
gente ndo esquece, isso ai a gente ndo esquece, sempre esta lembrando [...]
(SANTOS; SALES, 2011, p. 219)

Ainda sobre o artigo mencionado acima, os resultados evidenciaram que a angustia
gerou negacdo, fato que acontece por ndo querer acreditar no que esta acontecendo. As
familias reportaram-se ao despertar da sua particular finitude, a medida que a morte de um
ente querido nos faz pensar em nossa propria morte, repensar nossos valores e compreesao

sobre a vida.Um relato do estudo:

Depois que a minha mé&e morreu mudei muito, tenho outras perspectivas de
vida, ja penso diferente, que a vida ndo é nada, que vocé tem que faze, mudei
0 pensamento, minhas perspectivas mudaram, com certeza (SANTOS;
SALES, 2011, p. 218)

Porque na verdade eu ndo acreditava que ela ia morrer ja, assim, que aquele
dia onze de junho era a Gltima vez que eu ia falar com ela, ndo acreditava
isso. Se tu entendesse que aquilo era a ansia da morte dela, eu iria me
desesperar. Acho que Deus ndo deixa a gente abrir o olho, eu iria me
desesperar (SANTOS; SALES, 2011, p. 217)

Aceitar a realidade da perda € muito dificil, ficamos paralisados, leva tempo para
compreender o que é viver sem esse ente querido e continuar a vida. E normal se sentir
perdido, ja que o término do luto ndo possui tempo definido sendo um processo longo, a dor
da perda pode retornar a qualquer momento (WORDEN, 1998). Um estudo mexicano que
compbe os resultados dessa pesquisa evidenciou que os profissionais sofrem junto com a
familia, a enfermeira vive o proceso de morrer, sente dor, tristeza e desamparo. Sendo assim,

os profissionais também precisam experenciar o luto. Somos pessoas cuidando de pessoas,
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nos apegamos, estabelecemos vinculo, sofremos junto do doente e familia. Trago a citagdo de

um artigo:
A enfermeira estabele uma relacao de contato fisico e emocional com o
paciente terminal. Esta proximidade provoca sentimentos fortes de impacto
emocional doloroso (VEGA; CIBANAL, 2011, p.57).

Segundo Vega e Cibanal (2011), o doente e sua familia conseguiram manter a paz
devido as atividades que a enfermeira realizou fazendo uma conexdo com Deus, Segundo as
autoras. a dor do luto é uma dor que, para ser tratada ou processada, é preciso ser sentida,
nesse sentido, apontam que o apego a Deus ou alguma religido, estar espiritualizado e

acreditar em algo possibilita conforto e paz.

A enfermeira ajuda a morrer bem, com a paz espiritual. O doente e sua
familia alcancam paz espiritual gracas a presenca da enfermeira, que liga o
paciente com Deus e neutraliza até certo ponto (VEGA; CIBANAL, 2011,
p.56).
.Para a equipe de enfermagem esse momento de perda é dificil e doloroso, convivemos

com familias e doentes, as internacdes e reiternacfes podem durar muito tempo, quando se
acompanha a familia a cada internacéo € diferente, a familia cada vez mais € sobrecarregada e
0 paciente estd mais debilitado. A equipe ao assistir esse grupo familiar enfrenta dificuldades
também, é um desafio constante, com isso € necessario compreender e encarar a situagdo
juntamente com eles. E exigido da enfermeira competéncia e conhecimento além do saber
técnico (FERNANDES; KOMESSU, 2013).

Diante da desoladora noticia da perda de um ente querido os coragdes ficam
devastados, € preciso reunir forgas aos poucos para seguir em frente sem a sua presenca no dia
a dia. Sua partida causa dificuldade em aceitar e entender, faz parte da vida, devemos aceitar
com resignacdo a dor e tentar modifica-la em aprendizado e sabedoria. Esforcar em
transformar as lagrimas em um sorriso ao lembrar dos momentos felizes que passaram juntos.
O tempo ird passar € preciso reaprender a viver e seguir com a vida.

Perder alguém que se ama € muito dificil, a falta da pessoa doéi, tentamos preencher
esse espaco, mas é preciso que esse sentimento de luto seja vivido, ja que em nossa vida as
perdas parecem ser inevitaveis. Sabendo que o luto pode comecar quando o paciente recebe o
diagndstico é natural que haja a sensacdo de pesar pela perda do corpo satdavel e pela perda
da autonomia. Além disso, é preciso estar presente, junto da familia durante o processo de

morte e morrer, acompanhando a familia e demonstrando compaixao..
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CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo permitiu compreender os saberes que a enfermagem tem produzido sobre
familias que vivenciam o final da vida, especialmente de cancer. A partir dos resultados
encontrados na revisao foi possivel identificar os saberes que a enfermagem desenvolveu nos
altimos anos. Tais saberes foram organizados contemplando especialmente as areas de
comunicagéo, cuidados domiciliares, morte e luto.

Em relacdo a comunicacdo podemos perceber a importante atuagcdo da enfermagem no
uso da comunicagdo terapéutica, possibilitando o profissional entender o outro e assim
construir um vinculo para desenvolver o cuidado humanizado. Desse modo, uma boa
comunicacdo, permite que a familia e o doente sintam-se & vontade para se expressar. E
importante lembrar que no momento do diagndstico de cancer essa familia e o doente estaréo
fragilizados, as palavras que forem ditas serdo lembradas, eles ndo irdo esquecer o modo
como foram tratados, o cuidado que foi realizado, os momentos na internagdo hospitalar e o
instante do Obito. Como recomendacdo autores apontaram a melhorar a comunicacgéo entre
cuidadores e paciente afim de compartilhar o processo de final da vida.

Conforme os artigos o cuidado no domicilio é viavel, mesmo sendo um desafio para a
familia que pode sentir medo e inseguranca. Os autores dos artigos destacam estratégias para
auxiliar as familias tais como: visita da enfermeira, disponibilidade em ajudar e sanar davidas,
construcdo de uma cartilha educativa. Passar os ultimos dias de vida em casa com a familia
possibiltou melhor qualidade de vida no processo de morrer, quando o ambiente domiciliar
acarretou melhor qualidade de vida, comparando com hospital ou outra instituicdo. A
orientacdo para o paciente e familia, afim de melhorar o cuidado em casa e a avaliacdo da
capacidade de cuidados da familia em casa foram recomendacgdes encontradas em artigos
estudados.

Diante do enfrentamento da morte e luto podemos perceber que lidar com a morte do
outro nos faz refletir sobre a nossa propria finitude. E essencial respeitar o tempo do luto de
cada familiar pois cada um expressard de maneira Unica. Assegurar que ndo perdemos as
pessoas que amamos pois elas sempre estardo presente em nossa memoria pode constituir
consolo nas perdas.Para concluir destacamos a importancia dos investimentos na producéo de
informacdes sobre cancer nos espacos de cuidados da enfermagem, bem como explorarar o
ambiente cientifico académico incentivando o cuidado as necessidades emocionais e ao

controle de sintomas.
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