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RESUMO

Introdugédo: A assisténcia de pacientes em cuidados paliativos ainda encontra desafios na incorporagao de praticas
voltadas ao cuidado centrado na familia. Objetivo: Caracterizar a literatura cientifica sobre cuidado de enfermagem
a familia de pacientes em cuidados paliativos. Método: Estudo de revisao integrativa de literatura realizado no por-
tal da Biblioteca Virtual de Saude entre junho e setembro de 2019. Resultados: A analise integrou 10 publicacdes
que abordam o cuidado de enfermagem a familia de pacientes em cuidados paliativos, destacando as seguintes
categorias: fortalecimento da comunicagéo e estratégias de manejo familiar, promocao de assisténcia integral, ga-
rantia de redes de suporte, fortalecimento da Atengéo Primaria, cuidado com a qualidade de vida dos familiares e no
atendimento domiciliar, apoio para as decisdes de final de vida. Conclusao: Embora haja caréncia de referenciais
tedricos de familia para embasar as pesquisas, este estudo apresenta uma analise entre os conceitos do cuidado
centrado na familia e as evidéncias sobre assisténcia de enfermagem a familia de pacientes em cuidados paliativos.

DESCRITORES: Enfermagem; Familia; Cuidados Paliativos; Enfermagem Familiar.

ABSTRACT

Introduction: Patient care in palliative care still faces challenges in incorporating family-centered care practices. Ob-
jective: To characterize the scientific literature on family nursing care in palliative care. Method: Integrative literature
review study conducted between June and September 2019. Results: The analysis integrated 10 publications which
addresses nursing care to the family of patients in palliative care, highlighting the following categories: strengthening
communication and family management strategies, promotion of comprehensive care, guaranteeing support networks,
strengthening Primary Care, caring for family members' quality of life and home care, support for end-of-life decisions.
Conclusion: Although there is a lack of theoretical family references to support the researches, this study presents an
analysis between the concepts of family-centered care and nursing care to the family of patients in palliative care.

DESCRIPTORS: Nursing; Family; Palliative Care; Family Nursing.

RESUMEN

Introduccién: la atencion al paciente en cuidados paliativos atn enfrenta desafios para incorporar practicas de
atencién centradas en la familia. Objetivo: caracterizar la literatura cientifica sobre cuidados de enfermeria a la
familia de pacientes en cuidados paliativos. Método: estudio de revision de literatura integral realizado en el portal
de la Biblioteca Virtual de Salud entre junio y septiembre de 2019. Resultados: el analisis integré 10 publicaciones
que abordan la atencién de enfermeria a la familia de pacientes en cuidados paliativos, destacando las siguientes
categorias: fortalecimiento estrategias de comunicacion y gestion familiar, promocion de la atencion integral, ga-
rantia de redes de apoyo, fortalecimiento de la atencion primaria, cuidado de la calidad de vida de los miembros de
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la familia y atencién domiciliaria, apoyo para las decisiones al final de la vida. Conclusién: aunque faltan referencias
familiares tedricas para apoyar la investigacion, este estudio presenta un analisis entre los conceptos de cuidado
centrado en la familia y cuidado de enfermeria para la familia de pacientes en cuidados paliativos.

DESCRIPTORES: Enfermeria; Familia; Cuidados Paliativos; Enfermeria de la Familia.

INTRODUGAO

Em 2002, a OMS (Organizagdo Mundial da Sau-
de) definiu cuidados paliativos como uma abordagem
para melhoria da qualidade de vida de pacientes, adultos
ou criancas e suas familias que enfrentam doengas que
ameacgam a vida, com o proposito de prevenir e aliviar o
sofrimento, por meio da identificagao precoce, avaliacao
adequada e tratamento da dor e outros sintomas'. Os
cuidados paliativos envolvem assisténcia integral de pa-
cientes e familiares com doencas que ameagam a vida,
sejam elas crbnicas, degenerativas, neuroldgicas e, es-
pecialmente em programas de atencdo a idosos?.

Uma das caracteristicas dos cuidados paliativos é
a atencao integral, que considera a condicao fisica do pa-
ciente, o corpo doente e também sintomas de ordem psi-
cossocial e espiritual. Além disso, os cuidados paliativos
incluem assisténcia a familia, que pode ser considerada
elemento fundamental na abordagem centrada na pes-
soa ou como unidade de cuidado na abordagem centrada
na familia. Embora os modelos de cuidado centrado na
familia tenham demonstrado impacto enorme na saude
e no bem-estar dos individuos, ainda ha muitos desafios
para garantir sua eficacia em cuidados paliativos?®.

De acordo com o Instituto de Cuidados Centrados
no Paciente e na Familia (Institute for Patient-and Fami-
ly-Centered Care) o cuidado centrado no paciente e na
familia pode ser definido como “uma abordagem para o
planejamento, a entrega e a avaliagao dos cuidados de
saude que se baseiam em parcerias mutuamente bené-
ficas entre os profissionais de saude, os pacientes e as
familias. Essa perspectiva baseia-se no reconhecimento
de que pacientes e familias sdo aliados essenciais para
a qualidade e a seguranga no cuidado - ndo apenas nas
interagdes diretas, mas também na educagao dos pro-
fissionais de saude, pesquisa, projeto de instalagbes e
desenvolvimento de politicas. O atendimento centrado
no paciente e na familia leva a melhores resultados de
saude, melhor experiéncia de cuidado do paciente e da
familia, melhor satisfagdo do clinico e do pessoal e alo-
cagao mais inteligente dos recursos™.

Para incorporacédo de tais conceitualizagbes no
plano de cuidado de pacientes em cuidados paliativos
no Brasil, recentemente foi publicado a Resolugao N° 41,
de 31 de outubro de 2018, que dispde sobre as diretri-
zes para organizagao dos cuidados paliativos no ambito
do Sistema Unico de Salde (SUS). Tal dispositivo re-
presenta um avango para ampliar a oferta de cuidados
paliativos no sistema de saude brasileiro e garante que
cuidados apropriados sejam oferecidos a familia, com
assisténcia interdisciplinar, como parte integrante dos
cuidados paliativos®.

Para a assisténcia a familia nos cuidados paliati-
vos é fundamental que a equipe de saude tenha conhe-
cimento da melhor forma de abordar esses familiares,
respeitando seus momentos de indagac¢des, auxiliando
nos processos de mudangas em sua estrutura familiar,
decorrentes do adoecimento, da perda e morte de seus
entes queridos?.

Sendo a familia a principal fonte de amparo e de
cuidado do paciente, o cuidado a familia € necessario
visto que os processos de fim de vida envolvem rele-
vante impacto social, pela restrigdo da autonomia dos
individuos e pelas possiveis mudangas na dindmica eco-
ndémica e psicossocial da familia, afetando ndo apenas a
vida do paciente, como daqueles que o cercam®.

Diante dos desafios para integrar o cuidado cen-
trado na familia, enquanto modelo tedrico, na organiza-
¢ao e sistematizagao da assisténcia dos cuidados palia-
tivos, propomos este estudo a partir da seguinte questao
norteadora: Como a literatura cientifica aborda os cuida-
dos de enfermagem a familia de pacientes em cuidados
paliativos? Assim, o objetivo deste estudo foi caracteri-
zar a literatura cientifica sobre cuidado de enfermagem a
familia de pacientes em cuidados paliativos.

METODO

Tratou-se de uma revisao integrativa de literatu-
ra, que possui carater analitico e descritivo, pois busca
apresentar resultados qualitativos a partir da busca sis-
tematica e ordenada da literatura, visando abranger e
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elucidar o conhecimento sobre o tema proposto, a partir
do método Pratica Baseada em Evidéncia (PBE). Foi
utilizado o modelo do cuidado centrado na familia como
referencial tedrico para a analise®. Possui seis etapas:
definicdo de hipdtese ou questao de pesquisa, critérios
para inclusdo ou exclusdo de pesquisa, categorizagao
dos estudos, avaliagédo dos estudos incluidos e interpre-
tacdo de resultados’.

Este estudo teve como questdo norteadora:
"Como a literatura cientifica aborda os cuidados de en-
fermagem a familia de pacientes em cuidados paliati-
vos?". Para tal, o acrénimo PICO foi adaptado para pes-
quisas nao clinicas®, considerando entéo o paciente (P),
a Intervencao (l) e o contexto (Co) que especificamente
para esta pesquisa foram: familia (P), cuidado de en-
fermagem (I) e cuidados paliativos (Co), respectivamen-
te. Ainsercéo das palavras nas bases de dados seguiu
essa mesma orientagcdo para definicdo dos descritores
que compuseram as estratégias de busca, conforme
mostra o Quadro 1.

BUSCA (combinacao de descritores (DECS) e
palavras chaves)

(Familia OR Saude da
Familia OR Relagdes

P Pacientefproblema | p;ficgional-Familia OR | AND
Enfermagem Familiar)
(cuidados de enfermagem
Intervengéo ou OR Processo de
| Fendmeno de Enfermagem OR AND

Interesse Planejamento de Assisténcia

ao Paciente OR enfermagem)

(Cuidados Paliativos OR
Enfermagem de Cuidados
Paliativos na Terminalidade
da Vida)

Co| Contexto (Co) AND

Como a literatura cientifica aborda os cuidados de
enfermagem a familia de pacientes em cuidados
paliativos?

Quadro 1: Cruzamento de descritores norteado pela
estratégia PICO

O levantamento bibliografico foi realizado nos me-
ses de junho e setembro de 2019, no portal da Biblioteca
Virtual de Saude (BVS), que inclui as fontes de informa-
¢bes das bases de dados: Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), indice
Bibliografico Espanol en Ciencias de la Salud (IBECS);
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE) e Biblioteca Cocharane.
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Os descritores selecionados para realizar a busca
foram os termos do Medical Subject Headings (MESH),
também contemplados nos Descritores em Ciéncias da
Saude (DeCS), séo eles: Familia/Family, PaliativeCare/
Cuidados paliativos, Nursing Care/Cuidados de enfer-
magem, a partir dos seguintes cruzamentos: (Familia
OR Saude da Familia OR Relag6es Profissional-Familia
OR Enfermagem Familiar) AND (Cuidados de enferma-
gem OR Processo de Enfermagem OR Planejamento de
Assisténcia ao Paciente OR enfermagem) AND (Cuida-
dos Paliativos OR Enfermagem de Cuidados Paliativos
na Terminalidade da Vida).

Os critérios de inclusao foram: pesquisas originais
que abordassem acdes de enfermagem em cuidados
paliativos voltadas as familias, publicadas nos idiomas
portugués, inglés ou espanhol a partir de 1990, ano em
que a OMS padronizou a definigdo do termo pela primei-
ra vez. Os artigos selecionados foram pesquisas origi-
nais com o objetivo de sintetizar evidéncias cientificas
sobre a assisténcia de enfermagem a familia de pacien-
tes em cuidados paliativos. Foram excluidas as publica-
¢Oes repetidas, artigos de opinido, monografias, estudos
com estudantes e pesquisas realizadas com criancas.
Inicialmente, realizou-se a analise de titulos e resumos
do estudo. Os artigos selecionados foram lidos na inte-
gra e analisados a partir da questao norteadora. A figura
1 apresenta detalhadamente as etapas de selegédo de
artigos para analise.

Artigos identificados nas bases de dados:
Biblioteca Virtual de Saude: 353 Artigos

Artigos excluidos (n = 309)

Artigos analisados por titlo ¢ resumo | ——y | NGO abordavam agées de enfermagen (n = 198)
Nao fala sobre cuidados centrados na familia (n=85)

Nao fala sobre cuidados paliativos (n=6)
Estudo com residentes (n=2)

l Artigos ndo encontrados (n=12)

Foco em patologias especificas (n=6)

|Artigos selecionados para leitura na
integra (n = 44) \ Artigos excluidos ( n = 34)
30 agdes de enfermagem (n = 16)

Nao fala sobre cuidados centrados na familia (n=15)
l Nao era pesquisa (n=1)

Artigo anterior a 1994 (n=1)

‘ Foco em medicacéo (n=1)

| Artigos incluidos (n = 10)

{ Inclusdo ‘{ElegibilidadeM Selegéo W{Identiﬁcagéol

Figura 1: Fluxograma da etapa de sele¢gao do material
para analise dos dados.

RESULTADOS

Os estudos foram selecionados e classificados
segundo os critérios de inclusdo. A partir da busca fo-
ram encontrados 353 titulos pelo portal BVS (Biblioteca
Virtual da Saude) dos 353 textos, 44 foram selecionados
para leitura na integra e apreciagdo de conteudo. Fo-
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ram excluidos 34 textos e, data forma, a amostra final foi
constituida de 10 artigos para analise de acordo com o
objetivo da pesquisa, ano e pais da publicacéo, desenho
do estudo, populagao e amostra, principais resultados e
conclusdes. O quadro 2 apresenta uma sintese das prin-
cipais caracteristicas dos estudos e os objetivos.

A exploragao tedrica na literatura resultou em 10
publicacdes®'®. Os estudos foram publicados entre os

V.13, n.1/2,2019
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anos de 2004 e 2019, obtendo-se maior volume de pu-
blicagdes em 2018'%'2, Quanto ao local de origem da re-
alizacdo dos estudos, observou-se diversos paises, com
predominio no Brasil com quatro estudos®'%'21% ¢ Estados
Unidos da América (EUA) com trés estudos™'5'®. Demais
locais envolveram a Inglaterra’®, a China' e Cingapura'.
No que se refere aos participantes desses estudos, em
oito deles, havia profissionais de outras areas”"1314.17.21-23

MVM, Salotti SRA,
Guimaraes HCQCP/
Brasil/2012 3

Exploratério /
Quantitativo e
Qualitativo

seus familiares/cuidadores diante da terminalidade
da vida

Autor/Pais/Ano Tipo de Estudo | Objetivo Unidade amostral
Andrade GB, Pedroso Revisao da Conhecer e analisar a produgéo cientifica no periodo | 14 artigos
VSM, Weykamp JM, et literatura de 2005 a 2016 em relagéo cuidados paliativos e cientificos
al./Brasil/2019 ° a importancia da comunicagéo na estratégia dos

cuidados paliativos.

Pessalacia JDR, Silva Descritivo/ Identificar e compreender as experiéncias 20 cuidadores
AE, Araujo DHQ et al./ qualitativo vivenciadas pelos cuidadores familiares de pacientes | familiares de
Brasil/2018 ™ elegiveis para CP* atendidos na APS?; Identificar pacientes

quais sao as redes de suporte disponiveis aos elegiveis para CP
cuidadores familiares de pacientes elegiveis para CP | cadastrados na
atendidos na APS. APS.

Mabel Q. H. Leow, Sally Descritivo/ O objetivo deste estudo foi descrever as 19 cuidadores
W . C. Chan./ EUA//2016 | qualitativo experiéncias de cuidadores familiares que cuidam de | familiares
i uma pessoa com cancer avangado em casa.

Abreu AISCS, Costa Revisao Identificar as repercussdes do cuidar de um paciente | 14 artigos
Junior AL/ Brasil/2018 2 integrativa oncolégico em Cuidados Paliativos e a importancia cientificos
da atuagéo da enfermagem no suporte aos
cuidadores familiares.
Capello EMCS, Velosa Transversal / Identificar o confronto de pacientes com cancer e 6 pacientes

oncoldgicos fora
das possibilidades
de curae 10
familiares/
cuidadores

Royak-Schaler R, Gadalla

Exploratério /

Avaliar a comunicacao do profissional de saude

24 cbnjuges

2007 ¢

acéao para engajar membros familiares de pacientes
com cancer em um servigo de hospital.

SM, P. Lemkau J,D. Ross | Qualitativo sobre o fim da vida e cuidados paliativos com e parentes de
D, Alexander C, Scott D. / pacientes com cancer terminal e suas familias, na pacientes falecidos
EUA /2006 ™ perspectiva da familia membros. com cancer
Parker Oliver, Debra./ Descritivo/ Explorar como os hospitais americanos integram 30 funcionarios de
EUA /2005 " Qualitativo paciente e familia na estrutura e processos das um hospice
equipes interdisciplinares.
J. McPherson Christine, Survey Elucidar os processos de decisao de familiares 30 familiares
M. Addington-Hall Julia./ retrospectivo enlutados durante suas avaliagdes da dor, ansiedade | enlutados
Inglaterra /2004 '© e depressao dos pacientes.
Cui J, Song L.J, Zhou L.J, | Survey/ Explorar as necessidades nao atendidas de 649 cuidadores
et al/ China /2014 7 Quantitativo cuidadores de pacientes com cancer avangado no familiares de
continente chinés e os possiveis fatores associados pacientes com
a elas. cancer.
W. Kirk, Timothy./ EUA/ Estudo de caso Apresentar um estudo de caso com um plano de 1 familia

*CP (Cuidados Paliativos); $APS (Atencao Primaria a Saude)
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A analise dos artigos permitiu conhecer acoes de
cuidado de enfermagem aos familiares de pacientes em
cuidados paliativos, esclarecendo as necessidades e de-
mandas da familia. Foram elencadas categorias de anali-
se que retratam como a literatura cientifica aborda o cui-
dado de enfermagem a familia de pacientes em cuidados
paliativos e foram relacionadas aos conceitos do cuidado
centrado no paciente e na familia, sendo elas: fortaleci-
mento de estratégias de comunicagao, promogao de as-
sisténcia integral durante toda a trajetéria de doencga, ga-
rantia de redes de suporte, fortalecimento dos cuidados
paliativos na Atengéo Primaria, cuidado com a qualidade
de vida dos familiares, apoio para o cuidado domiciliar,
estratégias de manejo familiar e cuidado nas decisdes de
final de vida. Tais categorias apresentam carater interde-
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pendente aos conceitos do modelo de cuidado centrado
na familia, no entanto, para a analise foi considerado o
principal atributo de cada uma das categorias para esta-
belecer uma relacao entre categoria e conceito. O quadro
3 aborda os principais resultados e conclusées encontra-
dos, de acordo com essas categorias de analise.

Entre as principais demandas da familia em cui-
dados paliativos foi identificado o apoio emocional, que
pode ser desempenhado pelo profissional de enferma-
gem integrante da equipe multidisciplinar, mas demanda
o desenvolvimento de habilidades para adequado supor-
te emocional desses familiares. Poucas evidéncias forta-
lecem intervengdes de cuidados para a familia de pacien-
te no contexto paliativo, voltadas as necessidades fisicas,
psicossociais e espirituais na assisténcia de enfermagem.

Quadro 3: Categorias de analise sobre cuidado de enfermagem a familia de pacientes em cuidados paliativos

CATEGORIAS DE ANALISE ‘ DESCRIGAO DOS PRINCIPAIS RESULTADOS E CONCLUSOES

Dignidade e respeito

Cuidado com a qualidade de
vida dos familiares
cuidador familiar'o.11.13.16.18

As experiéncias ocasionam estresse devido as intensas emoc¢des e necessidade de
enfrentamento de cuidadores, ha intensa sobrecarga e impactos na qualidade de vida do

Cuidadores experimentam uma ampla gama de emogdes negativas como medo, pavor, raiva,
culpa, arrependimento, ansiedade, sofrimento, desamparo, fadiga mental e fisica31416,

Promocéao de assisténcia
integral durante toda a
trajetoria de doenca

O enfermeiro tem um papel fundamental para a promogao do cuidado paliativo aos familiares,
nas fases inicias do diagnostico e no auxilio para conviver com a doenga, prestando
assisténcia integral ao usuario e a todos envolvidos com o doente® 213,

Compartilhamento de informagées

de comunicagéao

Fortalecimento de estratégias| Em cuidados paliativos, a relacdo interpessoal do enfermeiro e do paciente deve considerar
a comunicagdo como estratégia para fortalecimento do vinculo entre profissional, paciente e

familia®1218,
Participagao
Estratégias de manejo Identificagdo e estratégias de manejo para as novas composi¢des na dinamica familiar, diante
familiar da diminuicao forgada da jornada de trabalho, problemas financeiros'.

Cuidado para decisoes de
final de vida

Compartilhamento de informagbes para apoiar as decisdes no tratamento e de final de vida,
contribuindo para uma compreensao mais adequada’®.

Familiares ndo recebem educagéo sobre cuidados paliativos como uma opgao para doengas
que ameacam a vida, antes da tomar decisdes sobre os cuidados'.

Ha necessidade de que todos os membros da equipe de cuidados paliativos apoiem
igualmente as decisdes dos pacientes e seus familiares's.

Manutencao da saude, apoio para conhecimento sobre a doenga e tratamento, apoio no
funeral, informacgdes sobre cuidados paliativos para os familiares”.

Colaboragao

Garantia de redes de suporte

Os cuidadores vivenciam mudangas em suas rotinas didrias, o que pode acarretar sobrecarga
fisica e mental aos mesmos, levando a necessidade de redes de apoio formais e informais.
No entanto, inexiste uma rede de apoio formal aos cuidadores e falta treinamento e orientacdo
suficientes para realizagdo do cuidado junto a seu familiar'®'214,

Fortalecimento dos cuidados
paliativos na Atengéo
Primaria

Ressalta-se a importancia da atuagdo na atengéo primaria a saude, por meio do apoio as
necessidades biopsicossociais destes cuidadores'® 37,

Apoio para o cuidado
domiciliar

domiciliar'®'8,

Capacitagado para o atendimento das necessidades destes pacientes no ambiente
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O presente estudo teve como referencial tedrico
o modelo do cuidado centrado na familia para analise
do cuidado enfermagem a familia de pacientes em cui-
dados paliativos. Os conceitos principais deste modelo
referem-se: dignidade e respeito - pacientes e fami-
liares sdo ouvidos e respeitados pelos profissionais de
saude sobre suas perspectivas e escolhas; comparti-
Ihamento de informagdes — informacdes claras, obje-
tivas e que facilitem a vida do cuidador e do paciente;
participagao - incentivar a familia no processo de cui-
dar e na tomada de decisbes; colaboragdo - familia-
res, paciente e profissionais de saude trabalhando em
conjunto no desenvolvimento, implantagao, avaliagcao
de politicas e programas para prestagédo de cuidados*.
Esses conceitos foram relacionados a cada uma das
categorias de analise dos artigos, mas apresentam ca-
rater interdependente.

O conceito dignidade e respeito, por exemplo,
esta imbricado em todas as categorias como elemen-
to fundamental para as acdes de cuidado centrado na
familia*. A andlise da literatura permitiu identificar entre
as agbes de enfermagem o cuidado com a qualidade
de vida dos familiares de pacientes em cuidados paliati-
vos. As estratégias de enfermagem objetivam minimizar
o estresse decorrente das emogbes negativas e sobre-
carga do cuidado e envolvem a promogéo do conforto,
compreensao do diagndstico diante do adoecimento,
alivio da dor e apoio por meio do dialogo, toque, suporte
psicolégico, quando necessario. Ainda, faz-se necessa-
rio que os enfermeiros desenvolvam habilidades para
atuar com empatia, compreensao, respeito e altruismo,
proporcionando bem-estar, seguranca e confianca para
o paciente e seus familiares®'213.16,

Os familiares e cuidadores mostraram experi-
mentar uma ampla gama de emog¢des negativas como
medo, pavor, raiva, culpa, arrependimento, ansiedade,
sofrimento, desamparo, fadiga mental e fisica. O foco
da assisténcia de enfermagem é proporcionar o alivio
dos principais sintomas estressores, por meio de uma
equipe interdisciplinar que apoie e ampare o paciente e
sua familia até o momento do luto, respeitando suas pre-
feréncias e decisGes durante todo o tratamento'" 131416,

Outro conceito fundamental do cuidado centrado
no paciente e na familia € o compartilhamento de infor-
macoes. Neste estudo, relacionado a este conceito foi
identificado o fortalecimento de estratégias de comuni-
cacgao no cuidado de enfermagem a familia de pacientes
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em cuidados paliativos. Isso porque, a experiéncia de
familiares revelou dificuldades na compreensao das in-
formacgdes fornecidas pelos profissionais de saude, pelo
uso excessivo das terminologias médicas™. Tais dificul-
dades revelam falhas na comunicagéo que prejudicam o
estabelecimento do compartilhamento de informacdes,
tal como preconizado nos conceitos basicos de cuida-
dos centrado na familia*.

A vivéncia dos familiares e cuidadores mostra
importantes mudangas em suas rotinas diarias o que
pode ocasionar uma sobrecarga fisica e mental aos
mesmos, levando a necessidade de redes de apoio for-
mais e informais para estes cuidados, reforgo espiritu-
al, fisico e emocional. Este suporte pode ser fornecido,
em grande parte, pelos profissionais de enfermagem
integrantes da equipe multidisciplinar, cujas caracteris-
ticas da funcao propiciam um natural vinculo estabele-
cido com os pacientes e as familias, permitindo a iden-
tificacao de fragilidades e o apoio com atitudes, gestos
e conhecimento técnico e, até mesmo, com o aciona-
mento de outros integrantes da equipe para tratar de
um problema especifico’® 214,

A participagdo que consiste em envolver pacien-
tes e familiares no processo de cuidar e nas tomadas de
decisoes foi relacionado as categorias de estratégias de
manejo familiar e cuidado para as decisdes de final de
vida. Sabe-se que as familias de pacientes com doen-
¢as que ameacam a vida enfrentam diversos conflitos
para conciliar demandas do cuidado com as necessida-
des internas e, nesse sentido, o apoio dos profissionais
da saude para manejar a situacdo e oferecer suporte
durante a trajetéria de doenga é fundamental™. Ao mes-
mo tempo, auxilia-los nas decisdes de final de vida é im-
portante ndo apenas como forma de aliviar a sobrecarga
emocional, mas também para apoiar o luto vivenciado
apos a perda do familiar®.

O sucesso na comunicagao entre os profissio-
nais da saude, o paciente e seus familiares podem
promover ou impedir o processo decisorio®®1218, Além
disso, envolve premissas importantes do cuidado cen-
trado na familia, como o compartilhamento de infor-
macdes e a participagdo®.

A colaboragao, enquanto um conceito do cuidado
centrado na familia, pressupde que familiares, pacien-
tes e profissionais de saude trabalhem em conjunto no
desenvolvimento, implantacéo, avaliagao de politicas e
programas para prestagdo de cuidados*. Em relagao a
colaboragéo foi identificado pela analise dos dados o
fortalecimento das redes de suporte aos familiares de
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Al

pacientes em cuidados paliativos, o que demanda me-
Ihores politicas publicas para assisténcia da familia de
pacientes em cuidados paliativos. Outras categorias
como a fortalecimento dos cuidados paliativos na Aten-
¢ao Primaria e apoio para o cuidado domiciliar mostram
a necessidade de atuar em uma esfera social para a
pratica do cuidado centrado a familia em cuidados pa-
liativos. Ainda é recente no Brasil estratégias consolida-
das para a pratica dos cuidados paliativos como politica
publica, sendo que sao necessarios novos desenhos e
programas para a melhoria dos cuidados paliativos, no
que se refere tanto ao sistema e aos servigos de saude
guanto as acdes na area de assisténcia social>?".

A literatura analisada mostrou caréncia de es-
tudos que se apropriem de referenciais tedricos rela-
cionados ao cuidado da familia, sendo esta, portanto,
a principal contribuicao deste estudo. Os estudos nao
trazem uma definigdo de familia e o termo familia e
cuidadores, muitas vezes, foram utilizados como sin6-
nimos. Novos estudos de reviséo integrativa s&o ne-
cessarios para aprofundar a analise da utilizagao de
referenciais tedricos de familia no cuidado de enfer-
magem em cuidados paliativos. Ressaltamos que esta
analise foi realizada em apenas uma base de dados,
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constituindo como a principal limitagdo deste estudo.
CONCLUSAO

Este estudo teve como objetivo caracterizar a lite-
ratura cientifica sobre cuidado de enfermagem a familia
de pacientes em cuidados paliativos, tendo como refe-
rencial tedrico os conceitos basicos de cuidados centra-
do no paciente e na familia.

A literatura cientifica reforca a necessidade da
consolidagao de melhores alicerces para o relaciona-
mento do profissional com os familiares, permitindo
estabelecer confianga, por meio de uma comunicacao
efetiva, participagdo das decisbes e esclarecimentos
de duavidas.

Os dados analisados integraram diversas inter-
vencgdes, delineando a¢des de enfermagem que promo-
vam o cuidado integral, em uma abordagem fisica, so-
cial, psicoldgica e espiritual. Embora haja uma caréncia
de referenciais tedricos sobre familia para embasar as
pesquisas, este estudo propds uma analise das relagdes
entre os conceitos do cuidado centrado na familia e as
evidéncias cientificas sobre cuidado de enfermagem a
familia de pacientes em cuidados paliativos.
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