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RESUMO

SOUSA, José Ismar dos Santos. Cuidados Paliativos domiciliares a pessoa idosa com
cancer. 2021. 117 fl. Dissertacdo. (Mestrado em Enfermagem/Saulde). Escola de Enfermagem
— Programa de Pés-graduacdo em Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande, FURG,
Rio Grande (RS), 2021.

Com o aumento do nimero de pessoas idosas ocorre também o surgimento dos problemas de
salide derivados das doencas cronicas, o que pode levar a necessidade de cuidados paliativos.
Sabe-se que a maioria dos cuidados ofertados ao paciente no Brasil é realizado pelos familiares
e esses costumam apresentar um aumento de sobrecarga fisica, emocional, social e existencial.
Nesse sentido, cabe destacar a necessidade da equipe multiprofissional para atender as
demandas de cuidado tanto do paciente quanto da familia que vivencia o processo de doenca.
Assim, o presente estudo tem como objetivo geral conhecer os cuidados paliativos prestados as
pessoas idosas com cancer vinculadas a um servi¢o de atencdo domiciliar de um hospital
universitario da regido sul do Rio Grande do Sul, cuidadas por sua familia e pela equipe de
salde. Especificamente, pretende descrever o preparo da familia para cuidar de pessoas idosas
com cancer em cuidados paliativos; identificar as atividades de cuidado que os cuidadores
familiares e os profissionais de salde realizam para as pessoas idosas em cuidados paliativos;
identificar as dificuldades enfrentadas e as estratégias utilizadas pelos profissionais e familiares
no cuidado a pessoa idosa com cancer em cuidados paliativos e investigar a percepcao dos
profissionais de salde acerca dos cuidados realizados ao paciente idoso com cancer sob
cuidados paliativos. Trata-se de um estudo exploratério, descritivo com abordagem qualitativa.
O estudo foi realizado no Programa de Internacdo Domiciliar Interdisciplinar para pacientes
oncoldgicos vinculado ao Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas. Participaram do
estudo familiares de pessoas idosas em cuidados paliativos e profissionais atuantes no referido
programa. A coleta dos dados foi realizada por meio de entrevista semiestruturada entre 0s
meses de setembro e novembro. Utilizou-se para analise de dados a técnica de anélise textual
discursiva. O estudo foi autorizado pela Geréncia de Ensino e Pesquisa do hospital participante
e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa, sob CAEE 32334620.6.0000.5324. Participaram
13 profissionais de salde, a maioria do sexo feminino, com idade compreendida entre 33 anos
a 59 anos. Emergiram as seguintes categorias: “Concep¢ao de cuidados paliativos a pessoa
idosa”, “Promovendo conforto e qualidade de vida a pessoa idosa em final de vida” e
“Dificuldades da equipe multiprofissional na pratica de cuidados paliativos”. Participaram dez
familiares que desempenham a funcgdo de cuidador de pessoa idosa, oito participantes do sexo
feminino, com idade compreendida entre 42 a 75 anos. Em relacéo ao grau de parentesco, cinco
sdo cbnjuges, trés sdo filhos, um é irmdo e uma é nora. Emergiram trés categorias: “vivéncias
da rotina do cuidador familiar da pessoa idosa com cancer em cuidados paliativos”,
“sentimentos experienciados pelo cuidador familiar da pessoa idosa com cancer em cuidados
paliativos” e “o processo de cuidar e as dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar”.
Constatou-se a importancia da rede de apoio para os cuidadores familiares de modo a evitar a
sobrecarga e, consequentemente fragilizar sua satde. Foi possivel identificar que os cuidadores
familiares apresentaram alternancias de sentimentos, sendo descritos carinho, amor como
também impoténcia, angustia, tristeza. O conhecimento do papel dos cuidadores familiares,
suas demandas e dificuldades podem contribuir para aumentar a qualidade do cuidado prestado
pelos profissionais, tanto para o paciente como para a familia.

Descritores: Cuidados Paliativos. Familia. ldoso. Servicos de assisténcia domiciliar.
Enfermagem.



ABSTRACT

SOUSA, José Ismar dos Santos. Home-based palliative care of the elderrly person with
cancer. 2021. 117 fl. Dissertation. (Master in Nursing / Health). School of Nursing -
Postgraduate Program in Nursing, Federal University of Rio Grande, FURG, Rio Grande (RS),
2021.

With the increase in the number of elderly population, there is also the appearance of health
problems derived from chronic diseases, which may lead to the need for palliative care. It has
been known that most of the care offered to the patient, in Brazil, is performed by family
members and these usually present an increase in physical, emotional, social, and existential
overload. In this sense, it is important to emphasize the need for a multi-professional team to
meet the care demands of both the patient and the family who is going through the process of
the disease. Thus, the present study has as its general objective to know the palliative care
provided to elderly people with cancer linked to a home care service of a university hospital in
the southern region of Rio Grande do Sul, patients cared for by their family and the health team.
Specifically, it intends to describe the family's preparation to care for the elderly with cancer in
palliative care; to identify the care activities that family caregivers and health professionals
perform for the elderly in palliative care; to identify the difficulties faced and the strategies used
by professionals and family members in the care of the elderly with cancer in palliative care
and to investigate the perception of health professionals about the care performed to the elderly
cancer patient under palliative care. This is an exploratory, descriptive study with a qualitative
approach. The study was carried out in the Interdisciplinary Home Stay Program for oncology
patients, linked to the Hospital School of the Federal University of Pelotas. Participants were
family members of elderly people in palliative care and professionals working in the program.
The data was collected by means of semi-structured interviews between the months of
September and November. The technique of textual discourse analysis was used for data
analysis. The study was authorized by the Teaching and Research Management of the
participating hospital and approved by the Ethics and Research Committee, under identification
CAEE 32334620.6.0000.5324. Thirteen health professionals participated, most of them female,
aged 33 years to 59 years. The following categories emerged: "Conception of palliative care to
the elderly person”, "Promoting comfort and quality of life to the elderly person at the end of
life" and "Difficulties of the multiprofessional team in palliative care practice”. Ten family
members who act as caregivers for the elderly participated, eight female participants, aged
between 42 and 75 years old. In relation to the degree of kinship, five are spouses, three are
children, one is a brother and one is a daughter-in-law. Three categories emerged: "Experiences
of the routine of the family caregiver of the elderly person with cancer in palliative care",
"Feelings experienced by the family caregiver of the elderly person with cancer in palliative
care" and "The process of caring and the difficulties faced by the family caregiver”. It was
verified the importance of the support network for the family caregivers in order to avoid the
overload and, consequently, weaken their health. It was possible to identify that the family
caregivers presented alternations of feelings, being described affection, love as well as
impotence, anguish, sadness. The knowledge about the role of family caregivers, their demands
and difficulties can contribute to increase the quality of care provided by professionals, both
for the patient and the family.

Descriptors: Palliative Care. Family. Elderly. Home care services. Nursing



RESUMEN

SOUSA, José Ismar dos Santos. Cuidados paliativos domiciliarios a la persona myor com
cancer. 2021. 117 fl. Disertacion. (Master en Enfermeria / Salud). Escuela de Enfermeria -
Programa de Postgrado en Enfermeria, Universidad Federal de Rio Grande, FURG, Rio Grande
(RS), 2021.

Con el aumento del niumero de personas mayores, ocurre también, el surgimiento de los
problemas de salud derivados de las enfermedades crénicas, lo que puede llevar a la necesidad
de cuidados paliativos. Se sabe que la mayoria de los cuidados ofrecidos al paciente, en Brasil,
es realizado por los familiares y esos suelen presentar un aumento de sobrecarga fisica,
emocional, social y existencial. En ese sentido, cabe destacar la necesidad del equipo
multiprofesional para atender las demandas de cuidado tanto del paciente, como de la familia
que experimenta el proceso de enfermedad. Asi, el presente estudio tiene como objetivo general
conocer los cuidados paliativos prestados a las personas mayores con cancer vinculadas a un
servicio de atencion domiciliar de un hospital universitario de la region sur de Rio Grande do
Sul, cuidado por su familia y por el equipo de salud. Especificamente, pretende describir la
preparacién de la familia para cuidar de personas mayores con cancer en cuidados paliativos;
identificar las actividades de cuidado que los cuidadores familiares y los profesionales de salud
realizan para las personas mayores en cuidados paliativos; identificar las dificultades
enfrentadas y las estrategias utilizadas por los profesionales y familiares en el cuidado de la
persona anciana con cancer en cuidados paliativos e investigar la percepcion de los
profesionales de salud acerca de los cuidados realizados al paciente anciano con cancer bajo
cuidados paliativos. Se trata de un estudio exploratorio, descriptivo con enfoque cualitativo. El
estudio se realizd en el Programa de Internacion Domiciliaria Interdisciplinaria para pacientes
oncologicos, vinculado al Hospital Escuela de la Universidad Federal de Pelotas. Participaron
del estudio familiares de personas ancianas en cuidados paliativos y profesionales actuantes en
dicho programa. La recoleccion de los datos fue realizada por medio de entrevista
semiestructurada entre los meses de septiembre y noviembre. Se utilizé para analisis de datos
la técnica de anélisis textual discursiva. El estudio fue autorizado por la Direccion de Ensefianza
e Investigacion del hospital participante y aprobado por el Comité de Etica e Investigacion, bajo
CAEE 32334620.6.0000.5324. Participaron 13 profesionales de salud, la mayoria de sexo
femenino, con edad comprendida entre 33 afios a 59 afios. Surgieron las siguientes categorias:
"Concepcion de cuidados paliativos a la persona anciana”, "Promoviendo confort y calidad de
vida a la persona anciana en final de vida" y "Dificultades del equipo multiprofesional en la
practica de cuidados paliativos™. Participaron diez familiares que desemperfian la funcion de
cuidador de persona anciana, ocho participantes del sexo femenino, con edad comprendida entre
42 y 75 afios. En cuanto al grado de parentesco, cinco son conyuges; tres son hijos; uno es
hermano y una es nuera. Surgieron tres categorias: "Vivencias de la rutina del cuidador familiar
de la persona mayor con cancer en cuidados paliativos”, "Sentimientos experimentados por el
cuidador familiar de la persona mayor con cancer en cuidados paliativos" y "el Proceso de
cuidar y las dificultades enfrentadas por el cuidador familiar”. Se constaté la importancia de la
red de apoyo para los cuidadores familiares a fin de evitar la sobrecarga y, en consecuencia,
debilitar su salud. Fue posible identificar que los cuidadores familiares presentaron alternancias
de sentimientos, siendo descritos carifio, amor como también impotencia, angustia, tristeza. El
conocimiento del papel de los cuidadores familiares, sus demandas y dificultades pueden
contribuir para aumentar la calidad del cuidado prestado por los profesionales, tanto para el
paciente como para la familia

Descriptores: Cuidados Paliativos. Familia. Anciano. Servicios de assisténcia domiciliaria
domicilio. Enfermeria
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1 INTRODUCAO

A discussdo em nivel mundial sobre os Cuidados Paliativos (CP) tem sido demarcada
pelo fenbmeno do envelhecimento populacional e as importantes mudancas epidemiolégicas
que foram observadas nas ultimas décadas. Ao pensar que quando a cura ndo estd mais ao
alcance para o paciente, que possui doenca cronica terminal, esse precisara de CP (FARESIN;
PORTELLA, 2009). A demanda por CP vem se tornando uma questéo de salde publica, tendo
em vista o rapido e progressivo envelhecimento da populacdo mundial e 0 aumento da incidéncia
de doencas cronicas ndo transmissiveis, as DCNT (SOUZA et al., 2015).

Consideram-se cuidados paliativos as a¢0es voltadas para 0s pacientes com doencas em
estado avancado, os quais se deparam em condic¢Ges de sofrimento fisico ou psiquico, ou em
alguns casos de ambos. Doenca avangada na oncologia é definida como aquelas com metéstases
a distancia, doenca em estagio avancado, cancer que limita a vida e/ou com progndstico de 6 a
24 meses (CRIPPA et al., 2015; FERRELL et al., 2017).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2002, p. 84) descreve Cuidados Paliativos
como:

uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e suas familias
gue enfrentam problemas associados a risco de vida e a doencas, através da
prevencdo e alivio do sofrimento por meio de identificacdo e avaliagdo e
tratamento impecaveis da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e
espirituais.

O envelhecimento é entendido como um processo complexo da evolugéo biologica dos
seres vivos. O Brasil esta inserido no grupo de paises que se encontra em um acelerado processo
de transicdo demografica, e isso vem causando algumas mudancas na estrutura etéria da
populacéo, como a reducao de criancgas e jovens e 0 aumento proporcional de adultos e idosos,
0 que acarreta importantes implicacbes para individuos, familias e, sobretudo, sociedade
(BRASIL, 2015).

Os censos demograficos tém demostrado um aumento significativo de pessoas idosas
no Brasil, provocado pela mudanca drastica nos perfis demogréfico e epidemioldgico da
populacdo (SILVEIRA et al., 2014). A populacdo idosa deve dobrar até o ano de 2042 em
comparagdo com os nimeros de 2017. Em 2042, a projecéo do Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE) é de que a populacdo brasileira atinja 232,5 milhdes de habitantes, sendo
57 milhdes de pessoas idosas, ou seja, 24,5% (IBGE, 2018).

O impacto causado pelo aumento da populagdo mundial tem nos remetido a importantes

questdes ao setor saide. Com o aumento do numero de pessoas idosas, também, houve o
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surgimento dos problemas de satde derivados das doencas cronicas e, como consequéncia, 0
prolongamento do processo de morrer devido ao avanco da medicina (GUTIERREZ;
CAMBRAIA; FRATEZI, 2016).

Esse aumento do nimero de pessoas idosas e da expectativa de vida no pais contribui,
de forma determinante, para o crescimento do ndmero de pessoas com doencas
neurodegenerativas, incapacidades funcionais, além do vasto crescimento de doencas cronicas
ndo transmissiveis (DCNT) como a Hipertensdo Arterial Sistémica e a Diabetes Mellitus, as
quais sdo consideradas mais comuns, além do cancer (ALVES et. al., 2015; BARRETO et al.,
2015; MIRANDA; FAUSTINO; BAERE, 2017). A prevaléncia dessas doengas, que causam um
aumento da fragilidade e de incapacidades fisicas e mentais na pessoa idosa, contribui para a
dependéncia funcional & realizacdo de suas atividades basicas da vida (GRATAO et al., 2013;
TAVARES; DIAS, 2012).

AOrganizagdo Mundial de Saude (OMS) afirma que as DCNT sédo responsaveis por
cerca de 60% das mortes e incapacidades. Esse nUmero pode chegar a 73% de todas as
mortes em 2020. Em 2001, no Brasil, as DCNT foram causadoras de 62% de todas as
mortes e 39% de todas as hospitalizacdes que foram notificadas no Sistema Unico de Satde
(SUS) (ACHUTTI; AZAMBUJA, 2004).

O desafio que se segue € o que pode ser oferecido para a populacdo idosa no que diz
respeito aos cuidados de saude. Ha de se pensar em inumeras alternativas existentes, as
quais podem ser ofertadas e implementadas a esse individuo com a finalidade de diminuir
as perdas ocasionadas pelo processo de envelhecimento e o sofrimento ocasionado pelas
doencas. Quando o individuo se encontra em fase avancada da doencga, uma opcdo € a
modalidade de cuidados paliativos (FONSECA; FONSECA, 2010).

Ressalta-se a importancia dos profissionais de saude estarem embasados para
identificarem pacientes com necessidade de atencdo paliativa, para isso contam com auxilio de
alguns instrumentos validados como o0 NECPAL CCOMS-ICO, que é um instrumento que
aponta parametros clinicos, a presenca de comobirdades e de condic¢Ges geriatricas. Garantir
este tipo de atencdo oportuniza um cuidado de qualidade, seja em uma instituicdo de saude ou
na residéncia do individuo, devendo ser incluido em todos os niveis de atencédo, garantindo uma
rede de apoio integrada e articulada para assegurar ao paciente 0 maximo de qualidade do
cuidado (SANTANA et al., 2020).

Entretanto, mesmo com essa busca efetiva pelo cuidado, alguns aspectos culturais
associados aos fatores sociais, entre eles a dificuldade do tratamento e administracdo dos

sintomas do paciente em seu domicilio, podem ser a causa para um dado alarmante: cerca de
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70% dos 6bitos de pacientes em cuidados paliativos ainda ocorrem em hospitais e ndo nos
domicilios, ao lado dos familiares. Isso se da pela cultura de cuidados e tratamentos ser voltada
para o ambiente hospitalar (CARDOSO et al., 2013).

No ambito do cuidado & pessoa idosa, o cuidado paliativo remete a melhoria da
qualidade de vida das pessoas idosas e suas familias por meio do diagndstico precoce e manejo
de sintomas fisicos, psicossociais e espirituais (ARRIEIRA et al., 2018). Busca-se, no Brasil, a
realizacdo da integracdo das acdes de cuidados paliativos dentro da Rede de Atencdo a Saude
(RAS), tendo como objetivo proporcionar uma assisténcia integral a esses individuos
(CARVALHO et al., 2018).

A modalidade assistencial requer a prestacdo de assisténcia multiprofissional de
qualidade a pacientes que enfrentam doencas que ameacam a vida (SOUSA; ALVES, 2015).
Os profissionais de satde necessitam de uma formacao académica que busque contemplar essa
tematica. No cuidado diério é fundamental a existéncia de uma equipe multiprofissional para
que possa compreender e atuar com todas as formas de cuidar, buscando a reducdo do
sofrimento e da dor e como foco maior a qualidade de vida do individuo e de seus familiares
(BARROSO; MARANHAO:; OLIVEIRA, 2017).

A importancia da atencdo primaria estd vinculada ao retorno da pessoa para seu
domicilio, diante da inexisténcia de tratamento curativo no hospital. No domicilio, a equipe de
atencdo primaria se tornara a responsavel por dar todo suporte e assisténcia ao paciente e a
familia (COMBINATO; MARTINS, 2012). Ainda somando de forma positiva, cita-se a
atencdo domiciliar, um programa federal que visa a qualificacdo da assisténcia domiciliar no
ambito do SUS, favorecendo a execucdo e articulacdo de acGes de reabilitacdo, preventivas,
educativas e promotoras de satde (XAVIER et al., 2019).

O enfermeiro tem papel fundamental no cuidado ao paciente e as familias, auxiliando o
paciente a se conhecer durante o curso de uma doenca com risco de morte. Além disso,
recomenda-se que a equipe ampare e ofereca seguranca paraa pessoa idosa e seus cuidadores,
dando sentido a esse momento de suas vidas, mesmo em ocasifes quando a cura ndo seja mais
possivel (ARRIEIRA et al., 2018).

A familia é considerada uma unidade de cuidado, que também tem o direito e deve
receber assisténcia durante todo o tempo de acompanhamento de seu paciente doente, e esse
acompanhamento deve continuar até depois de seu 6bito, no periodo de luto (SILVEIRA et al.,
2014). Sabe-se que a maioria dos cuidados ofertados ao paciente no Brasil sdo realizados pelos
cuidadores familiares. Estudos destacam que o suporte familiar de cuidados favorece a saude
fisica e psicologica do paciente (CARDOSO; SAMPAIO; VILELA, 2017; MUNIZ et al.,
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2016). A assisténcia em ambiente domiciliar, com o apoio da familia, favorece a aplicacdo dos
principios de cuidados paliativos, permitindo o aumento da qualidade do cuidado ofertado
(VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

No contexto da familia, cuidar de um doente é algo que requer um processo de
adaptacdo de todos os membros. Sabe-se que, na sua maioria, 0s membros da familia s&o
interligados e dependentes uns dos outros. Portanto, os comportamentos e as acles
manifestados por um dos membros tém influéncia e sao influenciados pelos demais, 0 que
afeta todo o sistema familiar (FLORIANI; SCHRAMM, 2007).

Esses cuidadores costumam conviver com o significativo aumento de sobrecarga fisica,
emocional, social e existencial, especialmente, quando a doenca do paciente se encontra de
forma avancada, apresentando dificuldades diversas e tendo que criar inUmeras estratégias para
oferecer o melhor cuidado a seu familiar que vivencia o processo de doenga (FLORIANI;
SCHRAMM, 2007).

Estudo tem mostrado que os cuidadores vivenciam significativa sobrecarga de
diferentes ordens, principalmente quando o periodo de cuidado é longo e a doenca ja se encontra
em estagio avancado. Essas dificuldades estdo atreladas a falta de rede de apoio, de recursos
humanos e de recursos materiais e financeiros. Outro desafio constante nos quais todos que
estdo envolvidos no cuidado destacam é o despreparo para lidar com a morte no contexto do
fim da vida, necessitando de ajuda profissional (MENEGUIN; RIBEIRO, 2016). O cuidador
familiar pode ser definido como uma pessoa que cuida de um familiar com algum tipo de doenca
ou incapacidade, o que dificulta o desenvolvimento das suas atividades diarias, passando a
organizar a sua vida em torno do cuidado ao familiar doente (SOUSA et al., 2017).

Destaca-se o fato da temética estar em constante ascensdo, contudo no Brasil, ainda séo
poucos 0s servicos de CP, menor ainda é o nimero daqueles que oferecem atencdo baseada em
critérios cientificos e de qualidade. Dados oficiais da Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP) apontam que no pais existem 191 servicos e 789 leitos de cuidados
paliativos. Os CP, ainda, séo pouco discutidos nas universidades, na esfera governamental e no
ambito familiar e as atividades relacionadas a eles precisam ser regularizadas na forma de lei.
No Estado do Rio Grande do Sul, por mais que existam alguns servicos de referéncia e mesmo
sendo o quinto Estado brasileiro com mais servigos, ainda existe uma dificuldade para se
expandir para outros municipios (ANCP, 2020).

Pretende-se contribuir para o trabalho dos profissionais de salde que atuam na area de
cuidados paliativos de modo que promovam cuidado de qualidade que atendam as demandas

tanto do paciente idoso, quanto da familia que é parceira no cuidado.
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A partir do exposto, o presente estudo teve as seguintes questdes norteadoras: como
acontecem os cuidados paliativos a pessoa idosa com cancer vinculada a um servico de atencéao
domiciliar de um hospital universitario da regido sul? Qual o preparo das familias para atuar na
modalidade de cuidado no &mbito domiciliar? Quais séo as atividades de cuidado que os
profissionais de salde e os cuidadores realizam ao familiar idoso com cancer em cuidados
paliativos? Quais as dificuldades que os cuidadores familiares enfrentam no cotidiano e as
estratégias utilizadas no cuidado a pessoa idosa com cancer? Qual é a percepcdo dos
profissionais de saude, que atuam na unidade de cuidados paliativos, acerca dos cuidados

prestados ao paciente idoso com cancer em cuidados paliativos e sua familia?
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Conhecer os cuidados paliativos prestados as pessoas idosas com cancer vinculadas a
um servico de atencdo domiciliar de um hospital universitario da regido sul do Rio Grande do

Sul, cuidadas por sua familia e pela equipe de saude.

2.2 Objetivos Especificos

a)  Descrever o preparo das familias para cuidar de pessoas idosas com cancer em cuidados
paliativos;

b) identificar as atividades de cuidado que os cuidadores familiares e os profissionais de
salide realizam para pessoas idosas em cuidados paliativos;

c) identificar as dificuldades enfrentadas e as estratégias utilizadas pelos profissionais e
familiares no cuidado a pessoa idosa com cancer em cuidados palaitivos;

d) investigar a percepgdo dos profissionais de salde acerca dos cuidados realizados ao

paciente idoso com cancer sob cuidados paliativos.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Nesse capitulo serdo abordados alguns aspectos relevantes para o aprofundamento da
tematica. Sao eles: o processo de envelhecimento; politicas publicas voltadas a pessoa idosa
e/ou relacionadas aos cuidados paliativos; fatores que levam a pessoa idosa a necessidade de
cuidados paliativos; cuidados paliativos; o cuidado familiar a pessoa idosa em cuidados

paliativos e; necessidades e estratégias dos cuidadores familiares.

3.1 Processo de envelhecimento

O envelhecimento é um fendbmeno que atinge todos os seres humanos,
independentemente, podendo ser definido como um processo natural, progressivo e irreversivel
e influenciado por fatores sociais, politicos, econdémicos e psicologicos sendo caracterizado
como um processo dinamico, havendo modificagbes morfoldgicas, funcionais, bioquimicas e
psicoldgicas importantes, ligadas intimamente a fatores biol6gicos, psiquicos e sociais. Essas
mudancgas determinam, entre outras, a perda progressiva da capacidade de adaptacdo dos
individuos ao meio ambiente (MESQUITA; CAVALCANTE; SIQUEIRA, 2016; OLIVEIRA
etal., 2015).

O processo de envelhecimento tem como uma de suas principais caracteristicas as
dificuldades de adaptacdo ou de readaptacdo ao meio (SANTOS et al., 2019). Esse processo é
caracterizado pela: diminuicdo geral das capacidades da vida didria, aumentando a
vulnerabilidade e a dependéncia no seio familiar. Em contrapartida, alguns autores destacam
que a velhice é entendida como o ponto mais alto da sabedoria, bom senso e serenidade, sendo
a pessoa idosa um sindnimo de experiéncia (FECHINIE; TROMPIERI, 2015).

Importante ressaltar que esse processo engloba alteragdes tanto em niveis funcionais
como em niveis estruturais, as quais podem acarretar em prejuizo motor e em dificuldades de
ordem psicoldgica e social, trazendo influéncias negativas na relagdo do individuo com o meio
que o cerca (MENDES et al., 2014). O processo de envelhecimento pode variar de individuo
para individuo, podendo ocorrer de forma mais lenta para uns, e de forma mais rapida para
outros. Essas variagBes podem ter inumeras relacfes e sofrer influéncias internas e externas,
podendo ser dependentes de alguns fatores, podendo ser destacado o estilo de vida, condi¢cdes
socioecondmicas e doencas cronicas (FECHINIE; TROMPIERI, 2015).



20

A Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU, 1982) define idoso como aquele individuo
com idade igual ou superior a 60 anos nos paises em desenvolvimento e com idade igual ou
superior a 65 anos nos paises desenvolvidos.

A literatura destaca alguns conceitos de idade, como por exemplo, idade psicoldgica que
é caracterizada como a relacdo entre a idade cronoldgica e as capacidades de memoria,
aprendizagem e percepc¢do. Idade social descrita como a capacidade que o individuo tem de se
adequar a certos papeis e comportamentos colocados a certo contexto histérico da sociedade
(ESQUENAZI; SILVA; GUIMARAES, 2014). A idade bioldgica se refere as modificaces
fisicas e bioldgicas que acontecem no corpo, 0 que pode provocar mudancas fisicas
desagradaveis como perda de forca, diminui¢do da coordenacdo e dominio do corpo e alteracdes
na salde. Importante ressaltar que o envelhecimento cronoldgico € iniciado na infancia e
facilmente mensuravel, enquanto as mudangas bioldgicas associadas a idade sdo de afericéo
dificil (FECHINIE; TROMPIERI, 2015).

Chegar a velhice passou de privilégio de poucos para ser algo por grande nimero de
pessoas, mesmo nos paises mais pobres. Porém, ndo basta somente envelhecer, viver mais é
muito importante desde que se consiga agregar qualidade aos anos adicionais de vida. O
cuidado a pessoa idosa necessita ser pensado de forma individualizada e diferente da que é
realizada para o adulto mais jovem (VERAS; OLIVEIRA, 2018).

A velhice é caracterizada como a fase final do ciclo da vida. Nesta etapa, o individuo
apresenta manifestacdes fisicas, psicoldgicas, sociais, entre outras. Algumas tém maior
interferéncia como a diminuicédo da capacidade funcional, comum na maior parte dos individuos
(GUERRA; CALDAS, 2010).

Outro fator que tem influéncia no envelhecimento sdo os aspectos culturais, pois
interferem constantemente na maneira de olhar o envelhecimento e, como consequéncia, na
maneira de como a pessoa idosa vai se constituir, agir e se firmar nesse meio (GUERRA,;
CALDAS, 2010).

Durante a vida, as pessoas idosas se deparam com inimeras perdas significativas, como
a viuvez, o surgimento das doencas cronico-degenerativas, a morte de amigos e familiares, a
auséncia de papéis sociais, a perda de valor no mercado de trabalho, o isolamento crescente e
as dificuldades financeiras decorrentes da aposentadoria. Esses fatores afetam a pessoa idosa, e
tendem a diminuir a autoestima, muitas vezes, resultando em crise sentimental, psicoldgica ou
existencial (OLIVEIRA et al., 2015).

O envelhecer traz consigo inumeros problemas de saude, porém o envelhecer nao é

necessariamente sinénimo de adoecer. A menos que exista doenca associada, o envelhecimento
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estd ligado a um bom nivel de saude e mesmo com a diminuicdo de sua capacidade e
aparecimento de alguns problemas, os avangos na area da saude vém cada vez mais
contribuindo para uma melhoria na qualidade de vida das pessoas idosas (MIRANDA;
MENDES; SILVA, 2016).

O envelhecimento vem aumentando no mundo todo. Ha algum tempo vem ocorrendo a
mudanca no perfil demografico, destacando taxas mais altas de crescimento populacional na
populacéo idosa, desde a década de 1940 (KUCHEMANN, 2012). Com isso, 0 pais muda seu
cenario, passando de uma populacdo predominante jovem para um contingente cada vez mais
significativo de pessoas com 60 anos ou mais de idade, e esse nimero tem uma tendéncia a
aumentar cada vez mais (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016).

Com base nesse crescimento, pode-se registrar que em 2010, 10,8% da populacdo
brasileira tinha 60 anos ou mais, niUmero esse maior que em anos anteriores, e que vemampliando
gradativamente a sua participacao relativa na composicao etaria do pais, o tornando cada vez
mais um pais de idosos (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016).

A previsdo para o0 ano de 2030 é que a populacao idosa deve chegar a 41,6 milhGes de
pessoas, representando 18,7% da populacgéo brasileira, enquanto no ano de 2060 a populacédo
idosa deve chegar a 75,1 milhGes de pessoas, representando 32,9% da populagéo brasileira. Em
30 anos, o numero de idosos ird quase dobrar, ou seja, 1 em cada 3 brasileiros tera 60 anos ou
mais (ALVES, 2014).

Além da transicdo demografica, se deu a transicdo epidemioldgica que é caracterizada
pela mudanga do perfil de morbidade e de mortalidade de uma populagdo. Nesse caso
relacionada a um aumento no nimero de idosos, com a diminui¢do progressiva das mortes por
doencas infecto-contagiosas e elevacao das mortes por doencas cronicas (BRASIL, 2010).

Em se tratando dos paises desenvolvidos, a transi¢ao epidemioldgica transcorreu em
um periodo longo, lento e demorado; porém, organizado, o que deu tempo de tomarem
providéncias. Contudo, nos paises em desenvolvimento essa transi¢cdo ocorreu de maneira
rapida e desorganizada, o que levou quase a um colapso, acarretando importantes
necessidades para que os servicos de saude se adequem e possam se adaptar a essas novas
realidades (BRASIL, 2010).

Os grandes avancos que vem ocorrendo ao longo dos anos no campo da salde
possibilitaram a adequagdo dos servicos de salde, sejam publicos ou privados, contribuindo
para melhor qualidade nessa fase da vida. Com o aumento da populacdo idosa, € preciso que o
sistema de salde tenha uma maior resolutividade para responder as demandas atuais e futuras
(MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016).
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Dentro do sistema de salde existe a assisténcia hospitalar. Espera-se que essa seja
organizada visando sempre atender as necessidades que venham a ser geradas por esse
envelhecimento populacional. A populagéo idosa € um segmento que demanda inimeros tipos
de cuidados, entre eles os cuidados especificos, muitos deles especializados e com
direcionamento a diversas peculiaridades advindas no decorrer do processo do envelhecimento
(MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016).

O cuidado destinado as pessoas idosas requer uma abordagem global,
interdisciplinar e multidimensional, considerando a interagdo que existe entre os fatores
fisicos, psicologicos e sociais. Esses fatores influenciam diretamente a satde dos idosos e
0 contexto no qual estdo inseridos (BRASIL, 2006).

Com o aumento da longevidade, o grande desafio é viver mais, de forma mais saudavel
e com maior qualidade de vida, o que arremete para a importancia da criacdo, desenvolvimento
e restruturacdo de politicas publicas voltadas para &rea de salde da pessoa idosa, que propiciem
a autonomia, independéncia e um viver saudavel (MARI et al., 2016).

Importante ressaltar que como consequéncia do aumento do nimero de pessoas
idosas em uma populacéo, estd 0 aumento do numero de doencgas cronicas e, com isso, a
demanda aumentada por servigos sociais e de saude (BRASIL, 2006a). Nesse sentido,
destaca-se a necessidade de empenhar esforcos para a criacdo e implementacdo de politicas
publicas de salde voltadas para o atendimento das necessidades da populacao idosa. Assim,
como investimentos publicos que fortalecam os servicos de saude e sociais voltados as
demandas dessa populacédo e que contribuem para a formacgéo de profissionais capacitados,

visando a melhoria da qualidade de vida.

3.2 Cuidados paliativos

A palavra “paliativa” deriva do latim pallium que era 0 manto usado pelos peregrinos
em suas viagens, 0 que remete a um pensamento de protecdo e acolhimento (FARO; CASTRO,
2018; MIRANDA; FAUSTINO; BAERE, 2017). A origem dos cuidados paliativos advém do
movimento Hospice, que ocorreu na segunda metade do século XX, sempre em busca do cuidar.
Os cuidados paliativos estdo atrelados com alguns termos como doenca terminal e o final de
vida. A doenca terminal é definida como aquela que o seu tempo de vida varia entre horas e
meses, com visivel deterioramento funcional e metastases. Ja o final de vida € o periodo de até
12 meses que antecede a morte (CORDEIRO et al., 2020).
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O termo Hospice vem do latim e tem como significado hospedaria. Seus primeiros
registros se encontram em meados do século V, onde o cuidado nesses locais era realizado pelos
religiosos (FURTADO; LEITE, 2017).

O movimento Hospice foi criado por Cicely Saunders e colaboradores. Esses tiveram
papel essencial e se tornaram responsaveis pela disseminagao dessa filosofia do cuidar, tanto a
nivel local, como mundial. Essa filosofia do cuidar surge contemplando dois elementos
essenciais. O primeiro refere-se ao controle efetivo da dor e de outros sintomas e o segundo se
refere aos cuidados que abrangem as dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais dos pacientes
e de sua familia. Na dimensédo psicoldgica, destacam-se os cuidados para amenizar os efeitos
do estresse em situacdes de crise. Na dimensdo social, cuidado nas relagdes sociais, a forca e
frequéncia dos lagos constituidos, cuidados com o sistema de apoio e rede de apoio social. Na
dimensdo espiritual esté incluido o bem-estar, conforto e esperanca (DUARTE; FERNANDES;
FREITAS, 2013; MONTEIRO, 2017).

Cicely Saunders se formou em Enfermagem, Medicina e Servico Social e em 1967
fundou o St. Christopher’s Hospice, o qual se tormou referéncia na area de cuidados paliativos. A
preocupacdo ndo era a cura, mas sim o paciente e suas necessidades, sendo oferecido tratamento
multidisciplinar (FURTADO; LEITE, 2017, KOVACS, 2014).

Segundo Cicely Saunders, a origem do CP moderno incluiu o primeiro estudo
sistematico de 1.100 pacientes com cancer avangado em cuidados no St. Joseph’s Hospice,
entre 1958 e 1965. Esse estudo foi realizado de forma descritiva, qualitativa e foi baseado em
anotacdes clinicas e gravacdes de relatos de pacientes. E como resultado, ele mostrou o efetivo
alivio da dor no periodo em que os pacientes foram submetidos a esquema de administracdo
regular de drogas analgésicas (ANCP, 2012).

Com o passar dos anos, o termo Hospice mudou, tem sido mais frequentemente utilizado
para caracterizar uma instituicdo de média complexidade, como um hospital especializado na
pratica dos Cuidados Paliativos, que visa a busca pela exceléncia da pratica clinica associada
ao trabalho bem articulado de uma equipe multiprofissional, com espacos apropriados para tal
fim (ANCP, 2012).

O Cuidado Paliativo no Brasil teve seu inicio na década de 1980, tendo um crescimento
significativo a partir do ano 2000 (ANCP, 2012). Este crescimento associa-se ao fato de olhar
os cuidados paliativos como uma assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar que
busca promover a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares (MONTEIRO,
2017; SOUZA et al., 2015).

Em 1990, a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) formulou sua primeira definicéo de
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cuidados paliativos para 90 paises e em 15 idiomas que dizia: “Cuidado ativo e total para
pacientes cuja doenca ndo é responsiva a tratamento de cura. O controle da dor, de outros
sintomas e de problemas psicossociais e espirituais &€ primordial (WHO, 1990, p. 11).

Em 2002, o conceito foi revisto e ampliado. Foi incluido a assisténcia a outrasdoencas
como Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), doencas cardiacas e renais, doencas
degenerativasedoencas neuroldgicas. Posteriormente, em 2004, um novo documento publicado
pela OMS, The solid facts —Palliative Care, vem reafirmar a necessidade de incluir os cuidados
paliativos como parte fundamental da assisténcia completa & satde, no tratamento a todas as
doengas cronicas, inclusive em programas de atencédo aos idosos (WHO, 2007).

O conceito usado atualmente faz uma ampliacdo do seu horizonte de acdo dos cuidados
paliativos, podendo ser adaptado as diferentes realidades existentes, aos recursos disponiveis e
ao perfil epidemiolégico dos grupos a serem atendidos. Essa ampliacdo partiu do enfoque
somente no paciente ou na sua doenca e abrange tudo que esta a sua volta, seus habitos, rotinas,
redes de apoio e coloca a familia como parte direcionada dos cuidados.

OMS define cuidados paliativos como prevencdo e alivio do sofrimento de
pacientes adultos e pediatricos e suas familias enfrentando os problemas
associados a doengas com risco de vida. Esses problemas incluem sofrimento
fisico, psicoldgico, social e espiritual dos pacientes e sofrimento psicolégico,
social e espiritual dos familiares (WHO, 2018, p. 5).

Um ponto fundamental a ser analisado é que o modelo estigmatizado de cuidados
paliativos como sindnimo de terminalidade, se deve ao fato de que este, no inicio, era voltado
para assisténcia a pacientes em sua fase final de vida. Porém, este conceito foi expandido e,
atualmente, considera-se que os cuidados paliativos devem ser oferecidos a pacientes e seus
familiares o mais precocemente possivel, 0 que possibilita seu acompanhamento durante todo
0 processo da doenca potencialmente ameacadora de vida, desde seu diagndstico até o processo
de luto (VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

Os cuidados paliativos sdo uma modalidade de assisténcia cujo foco principal é o
individuo e ndo a doenca ou o 6rgdao comprometido (FREITAS; PY, 2017), tendo como
objetivos qualidade de vida, alivio da dor e outros sintomas, manutengdo da consciéncia e
dignidade no final da vida (KOVACS, 2014).

Torna-se relevante enfatizar os principios dos programas de cuidados paliativos,
publicados pela OMS em 1986 e reafirmados em 2002. S&do considerados principios
fundamentais: promoc&o do alivio da dor e outros sintomas incapacitantes; reafirmacdo da vida
e da morte como processos naturais; ndo apressar ou postergar a morte; integracdo dos aspectos

psicossociais e espirituais aos cuidados; oferecimento de suporte ao paciente para que possa
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viver tdo ativamente quanto possivel até a morte; apoio aos familiares para enfrentar a doenca.
Ha indicacdo de que os principios sejam iniciados 0 mais precoce possivel, em conjunto com
outros procedimentos, buscando promover uma melhor compreensdo e manejo dos sintomas
(CRIPPA et al., 2015; KOVACS, 2014; VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

Além desses principios, alguns autores destacam: o reconhecimento e alivio do
sofrimento psicossocial e espiritual, tanto do individuo como de seus familiares; ser verdadeiro
e honesto com o paciente e familiares em todas as situa¢es; comunicagédo sensivel e empatica
entre profissionais, pacientes e familiares e; equipe multiprofissional atuante (MIRANDA;
FAUSTINO; BAERE, 2017)

Em se tratando de nameros relacionados aos cuidados paliativos, este como modalidade
de atencdo em todo o mundo, estima-se que 20 milhGes de pessoas ainda morrem sem acesso a
este tipo de atencdo. Essa modalidade de cuidado pode ser desenvolvida em diversos contextos,
entre eles, na atencdo basica, hospitalar e no domicilio (QUEIROZ et al., 2013).

Contudo, é necessario enfatizar que um servi¢o que presta Cuidados Paliativos precisa
trabalhar com a resolucéo agil dos problemas e com cuidado continuo a doentes incapacitados,
visando o cuidado aos doentes em estagio final, primando a melhoria da qualidade de vida do
paciente (ANCP, 2012; MIRANDA; FAUSTINO; BAERE, 2017).

A indicacdo de cada modalidade (atencédo basica, assisténcia domiciliar, ambulatorial,
emergéncia, internacdo hospitalar) depende das condigdes clinicas e sociais dos pacientes,
sendo essas condi¢des tambem vinculadas as caracteristicas de cada doenga (COMBINATO;
MARTIN, 2017).

A importancia da atencdo bésica esté ligada ao retorno da pessoa para casa a partir da
inexisténcia de tratamento curativo hospitalar, oferecendo suporte ao paciente e familiar por
meio do cuidado domiciliar, garantindo uma assisténcia com integralidade e longitudinalidade
do cuidado e facilitando o acesso do paciente a cuidados paliativos e sua familia
(COMBINATO; MARTIN, 2017; SILVA; MARCON; SALES, 2014).

E fundamental enfatizar que a atencdo em cuidados paliativos na atencdo basica nio
deve ser compreendida como assisténcia domiciliar do tipo “internacao domiciliar”, ja que os
programas de atendimento domiciliar sdo voltados para atender pacientes com doencgas cronicas
com alta dependéncia. Na atencdo basica, o objetivo € introduzir um tipo de atendimento a ser
ofertado em todos os niveis de referéncia, sem descontinuidade do cuidado (SOUZA et al.,
2015).

Historicamente, quando se cita o cuidado de salde e quando se fala em cuidados em

etapa terminal de enfermidade, j& remete-se ao cuidado no contexto hospitalar, e é nesse
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ambiente que se tem visto crescer alguns servigos de cuidados paliativos no Brasil. Entre eles
o Instituto Nacional do Cancer no Rio de Janeiro (RJ), o Hospital do Servidor Publico Estadual
de Sdo Paulo (SP) e o no ambito domiciliar o Programa de Internacdo Domiciliar
Interdisciplinar (PIDI) de Pelotas (RS), um programa de atencdo domiciliar ligado ao Hospital
Escola da Universidade Federal de Pelotas (ANCP, 2020). Esses sdo alguns dos servigos em
cuidados paliativos existentes no pais.

A criacdo de equipes de cuidados paliativos concentra-se nos hospitais, apresentando-
se de trés formas: unidade de cuidados paliativos — onde existe um nimero de leitos em uma
determinada area do hospital destinada para os cuidados paliativos; equipe consultora ou
volante — ndo constam leitos destinados para cuidados paliativos e equipe itinerante — acionada
conforme a percepcdo do médico assistente (ANCP, 2020).

No que diz respeito & modalidade de atendimento a pacientes em cuidados paliativos no
domicilio, podemos caracterizar como uma atividade voltada a pacientes portadores de doenca
avancada, em progressdo, e com necessidade ininterrupta de monitoramento de sintomas e
aplicacdo de um plano de cuidados que visem seu melhor estado. As visitas nessa modalidade
podem ser realizadas tanto por médico quanto por enfermeira, ambos treinados para este fim e
atentos as especificidades dos cuidados paliativos (ANCP, 2012).

A atencdo voltada ao paciente em cuidados paliativos esta cada vez mais ocorrendo no
domicilio. Esse tipo de cuidado domiciliar € uma realidade que pode contribuir na
transformacéo da assisténcia a saide no pais, buscando a eficacia dos seus programas e focando
na rede de moradia, no ambiente em que vivem os clientes e suas familias e, assim, suas reais
necessidades (SCHMIDT; MELO; RODRIGUES, 2009). O cuidado domiciliar tem como
premissa a humanizacao, englobando cada vez mais a familia, buscando interven¢des baseadas
nas necessidades fisicas, psicoldgicas e afetivas e, principalmente, a reducdo de complicagdes
decorrentes de longas internac6es hospitalares (DUARTE; FERNANDES; FREITAS, 2013).

Para que aconteca a efetiva implantacdo e atuacéo da atencdo domiciliar, é preciso ter
participagdo do cuidador/familiar em conjunto com a equipe de saude que ird realizar o
acompanhamento e prestar assisténcia ao idoso. E considerado cuidador a pessoa responsavel
por auxiliar o paciente idoso que ndo tem condicdes de realizar afazeres basicos e dependem de
auxilio em suas atividades e rotinas (SCHMIDT; MELO; RODRIGUES, 2009).

A promocao de cuidados paliativos em ambiente domiciliar permite a pacientes i1dosos
a possibilidade de continuar em seu contexto familiar e social, com atengdo multiprofissional
especializada. A equipe esta a disposicdo para oferecer suporte e orientacdo aos cuidadores

e/ou familiares, visando reduzir o nimero de internacdes. A permanéncia da pessoa idosa no
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ambiente familiar, com assisténcia integral, contribui para a manutencdo de sua qualidade de
vida (VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

Para obtencéo de sucesso no atendimento domiciliar com o enfoque paliativo é de suma
importancia reunir uma série de condi¢Bes que irdo propiciar um cuidado eficaz. Entre essas,
estdo: ter diagndstico definido; ter um plano terapéutico definido e registrado; residir em
domicilio que tenha capacidade de ofertar as condicdes minimas para higiene e; ter cuidador
responsavel e capaz de compreender as orientacGes oferecidas pela equipe (ANCP, 2012).

De acordo com a OMS, € necessario a implantacdao de um servico de cuidados paliativos
em atencdo domiciliar, indicando oito passos: 1) avaliar as necessidades dos pacientes e
recursos disponiveis; 2) estabelecer formalizacdo da organizacdo por meio de termos de
referéncia e registro com autoridades; 3) criar um plano de acdo (recursos, publico-alvo e
servicos que serdo cobertos); 4) recrutar e desenvolver um programa de treinamento continuo;
5) mobilizar recursos; 6) integrar dentro do sistema de salde, associando com a atencéo
primaria e a terciaria de referéncia da operadora; 7) divulgar o servico e; 8) encorajar a
participacao de associagdes, grupos e estudantes (VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

A atencédo domiciliar € uma modalidade de atencdo que cresce muito e é cada vez mais
necessaria no cuidado a pessoa idosa. Entretanto, a atencdo domiciliar como modalidade de
assisténcia requer recursos materiais € humanos que possam prestar o cuidado visando o
conforto e qualidade de vida dos individuos e familia. A falta de investimentos nessa
modalidade de cuidado ¢ um dos grandes empecilhos para a sua expansdo no Brasil (FREITAS;
PY, 2017).

A Portaria Ministerial n°® 2529 de 19 de outubro de 2006 criou o Programa de Internagado
Domiciliar. Essa portaria destaca que para cada 100 mil habitantes é preciso uma equipe de
salde. Além disso, esta previsto um nimero de 30 pacientes/més por equipe e permanéncia
méaxima de 30 dias de internacdo. Ja os cuidados paliativos estdo contemplados na portaria que
cria as diretrizes nacionais de Cuidados Paliativos, a qual foi elaborada pela Camara Técnica
de Dor e Cuidados Paliativos do Ministério de Saude (criada pela Portaria GM/MS 3150 de 12
de dezembro de 2006) e na Resolugdo n° 41, de 31 de outubro de 2018 que dispde sobre as
diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados
integrados, no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS) (ANCP, 2012; BRASIL, 2020).

Em 2014, a OMS publicou o Atlas Global de Cuidados Paliativos, onde apresentou 0s
resultados de seu levantamento sobre o desenvolvimento de cuidado paliativo ao redor do
mundo. A referida organizacao classifica os paises em quatro grupos, de acordo com seu nivel de

desenvolvimento em cuidados paliativos. Os niveis estdo alocados da seguinte forma: nivel 1 —
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nenhuma atividade detectada; nivel 2 — em capacitacdo; nivel 3a — paises onde os cuidados
paliativos sdo oferecidos de maneira isolada; nivel 3b — paises onde a prestacao de cuidados
paliativos se encontra de forma expandida; nivel 4a — formado por paises onde os cuidados
paliativos se encontram em estégio preliminar de integracdo com o sistema de salde e; nivel 4b
- paises onde 0s servigos estdo em estagio avancado. De acordo com os dados de 2014, o Brasil
recebeu a Classificacdo 3a, considerando o desenvolvimento do cuidado paliativo como
irregular (WHO, 2014; ANCP, 2018).

Figura 1 — Mapa dos cuidados paliativos no mundo.

Level of Palliative care Development (PCD)
@ Level 1: not known activity
a» Level 2: capacity building
Level 3a: isolated provision
Level 3b: generalized provision
Level 4a: preliminary integration
a» Level 4b: advanced integration
< Not applicable ©WPCA 2012 Al nghts reserved

Fonte: WHO/WPCA (2014, p. 42)

A revista The Economist, em 2010, publicou um artigo cujo titulo traduziu como
qualidade de morte, avaliando os cuidados no fim da vida ao redor do mundo. Este artigo
apresentou estudos realizados em 40 paises, incluindo o Brasil. O Reino Unido, por ser
referéncia e pioneiro, encabeca a lista dos paises com o melhor sistema e atencédo voltada para
cuidados paliativos, por diversos fatores, entre eles por ter médicos que comunicam de forma
honesta o prognostico, realizam analgesia eficaz e priorizam cuidados paliativos no final da
vida. O Brasil esta na 38° posicdo, demonstrando a necessidade de investimento nessa area
(KOVACS, 2014).

Ja em 2015, o The Economist publicou um segundo relatério, mais atualizado, incluindo



29

80 paises, e 0 Brasil passou a ocupar a 42° posicao, abaixo de paises latino-americanos como
Equador, Uruguai e Argentina e de paises africanos como Uganda e Africa do Sul. Emambos,
Reino Unido e Australia configuram como paises com melhor indice de qualidade de morte
(GOMES; OTHERO, 2016). O Atlas Global de Cuidados Paliativos no Fim da Vida (Global
Atlas of Palliative Care at the End of Life), publicado em 2014, pela OMS em conjunto com a
Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA), enfatiza que o Brasil esta em um grupo de paises
que apresentam o desenvolvimento de iniciativas em cuidados paliativos ainda muito isolado
(VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

No Brasil recentemente se tem dado énfase em buscar mais conhecimento acerca da
pratica de cuidados paliativos. Contudo, é de suma importancia que, com o aumento
significativo da demanda por esse tipo de cuidado, exista um interesse governamental
(FARESIN; PORTELLA, 2009). Observa-se que existe pouca preocupacdo dos gestores para
inclusdo de capacitacao voltada aos cuidados paliativos, sendo necessario a criacao de politicas
publicas que invistam e orientem profissionais da saude e familiares acerca desse cuidado
(CARVALHO et al., 2018).

Kovécs (2014) e Espindola et al. (2018) enfatizam que os cuidados paliativos precisam
estar implementados e integrados em politicas publicas de saude. H& necessidade, também, de
formacdo e capacitacdo dos profissionais para atuar na &rea de modo que as intervencGes
atendam as necessidades de salde da populacdo que necessita dessa modalidade de cuidado.

A falta de conhecimentos tedricos em cuidados paliativos, no Brasil vem a ser reflexo
da insuficiéncia de incentivos relacionados & educagéo voltada para o paliativismo. A filosofia
dos cuidados paliativos ainda é recente em nosso pais e também pouco disseminada no &mbito
académico (GUTIERREZ; BARROS, 2012). No Brasil, a pratica dos cuidados paliativos é
emergente desde o final da década de 1990 (ANCP, 2012).

Considera-se que a modalidade de cuidados paliativos € uma area que precisa de
investimentos e politicas plblicas que embasem sua implementacdo. E imprescindivel a
formacdo e capacitacdo de profissionais de salde para que esses sejam aptos ao cuidado
direto ao doente e aos familiares. Ademais, é necessario que os profissionais atuem com
intervencdes que visem a educacdo em saude dos cuidadores familiares do paciente em
cuidados paliativos (COSTA et al., 2016).

Em 2015, em um estudo realizado com 68 servigos brasileiros de cuidados paliativos,
identificou que metade dos servicos estdo localizados no Estado de Sdo Paulo. A pesquisa, que
avaliou também o modelo de atendimento, comprovou que o mais prevalente € o do tipo

ambulatorial (53%), sendo sua populacdo tipica mista, isto €, oncologicos e nao oncologicos
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(57%) e ainda deu enfase para os grupos populacionais, sendo que prevalece a assisténcia a
adultos (88%) e idosos (84%) (GOMES; OTHERO, 2016).

E importante considerar que os Cuidados Paliativos devem ser realizados por uma
equipe multidisciplinar e interdisciplinar que prime por um cuidado humanizado,
individualizado e integral. Os profissionais que atuam nesse tipo de atencdo visam proporcionar
ao paciente e seus familiares uma assisténcia em saude fisica e psicologica diferenciada, tendo
como base o conhecimento técnico, clinico, etico e da humanizacdo (MIRANDA; FAUSTINO;
BAERE, 2017).

A equipe de saude tem como principal funcdo ajudar o paciente/familia em quaisquer
aspectos, como em situacdes que necessitam controlar sintomas, prevenir situacdes de urgéncia
e educacdo e apoio a familia na prestacdo de cuidados ao doente (FERREIRA et al., 2011).

Os profissionais de salde sdo pessoas fundamentais na vida da pessoa idosa,
contribuindo para a busca de melhores condi¢des de vida no transcorrer do processo de
adoecimento, dependéncia e morte. Além disso, o profissional de salde é considerado peca
na engrenagem, fazendo com que a rede de apoio funcione e se fortaleca, contribuindo para
a consolidacdo de uma comunicacéo clara e constante entre a equipe de salde, o paciente e a
familia, visando estabelecer uma relacdo de confianca, essencial na pratica de cuidados
paliativos (COSTA et al., 2016).

Os integrantes de uma equipe multiprofissional podem ser médico, enfermeiro,
assistente social, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, nutricionista, psicélogo,
musicoterapeuta, assistente espiritual, farmacéutico e odontélogo. Todos os integrantes da
equipe necessitam trabalhar e desenvolver uma linguagem comum, buscando sempre atingir o
melhor cuidado e protecéo do individuo (FREITAS; PY, 2017; ESPINDOLA et al., 2018).

Dentro da equipe multiprofissional destaca-se o profissional enfermeiro. Uma das
funcdes mais importantes do enfermeiro que atua em cuidados paliativos é a identificacdo das
necessidades dos cuidados que os pacientes e familiares solicitam. O cuidado esta voltado ao
controle da dor, hipodermdclise, curativos, cuidados com a higiene geral do paciente, além do
papel fundamental de proporcionar conforto, facilitar a comunicacdo com familiares e equipe
interdisciplinar de satide (MIRANDA; FAUSTINO; BAERE, 2017).

Com relacdo ao papel da enfermagem na atuacao junto a pessoa idosa e sua familia, ela
tem um papel fundamental, que é o de reforcar a capacidade de atendimento e suprir as inimeras
necessidades e os cuidados da pessoa idosa, sendo uma base e fonte de apoio & familia. E
importante ressaltar a importancia do elo entre a equipe de enfermagem e os integrantes das

familias. Por meio dessa ligacéo, eles estabelecem e mantém vinculos de afeto e de gratid&o,
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que fazem com que o cuidador familiar ganhe confianga para que possa desempenhar as a¢oes
de cuidar da pessoa idosa com mais prazer (RODRIGUES, 2016).

A atuacdo do enfermeiro em cuidados paliativos prioriza o desenvolvimento de algumas
acles essenciais no cuidado como: controle da dor, dimenséo da técnica de hipodermdclise,
comunicacdo terapéutica, realizagdo de medidas de conforto constantes, educacdo em salde
para familia e gerenciamento da equipe de enfermagem. Cabe destaque as acdes de cuidado
implementadas com e para a familia, conjuntamente com a equipe multidisciplinar (ANCP,
2012).

As habilidades do enfermeiro deverdo estar inteiramente focadas para a avaliagdo
sistematica dos sinais e sintomas, com a equipe multiprofissional e desenvolvimento de acdes
de cuidado que visem o atendimento das demandas do paciente e familia. O enfermeiro €
responsavel por coordenar o cuidado planejado junto com o paciente e sua familia, de modo a
coordenar esse cuidado (ANCP, 2012).

Os profissionais da salde que promovem a assisténcia a idosos sob cuidados paliativos
buscam ter como principal foco a promocéo da qualidade de vida (MIRANDA; FAUSTINO;
BAERE, 2017). Os cuidados podem ser divididos em cinco momentos: pré-diagnostico,
diagndstico, cuidados ao fim da vida/a doencas que ameagam a vida, Ultimas horas de vida e
cuidados no processo de luto (VASCONCELOQOS; PEREIRA, 2018).

A abordagem dos cuidados paliativos visa garantir a qualidade de vida dos pacientes e
familias, que enfrentam diversos problemas associados a doencas, por meio da prevencéo e
alivio do sofrimento, identificacdo precoce, avaliacdo correta, tratamento da dor e outros
problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual (GUTIERREZ; CAMBRAIA; FRATEZI,
2016).

Os cuidados paliativos devem se voltados para as necessidades dos pacientes e dos seus
familiares, no cuidado e ndo no prognostico (FREITAS; PY, 2017). Durante todo esse processo
de cuidado, é fundamental ter um olhar diferenciado para a comunicagao, desde o inicio dos
cuidados até o processo de morte. A comunicacdo ¢ um elemento fundamental na relacdo
humana e um componente essencial do cuidado (ANCP, 2012), quando realizada de forma
adequada (ANDRADE; COSTA; LOPES, 2013).

A comunicagéo e orientagdo familiar devem ser realizadas da forma mais humanizzada
possivel, ocorrendo por meio de uma escuta qualificada, buscando perceber as inquietacées,
duvidas e anseios em relagdo as condutas adotadas por toda a equipe no cuidado & pessoa idosa.
Os profissionais de saude precisam estar em constante interacdo com a familia, orientando-a para
o0 cuidado de modo mais integral possivel (QUEIROZ et al., 2018).
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Os cuidados paliativos resgatam a morte com dignidade, sendo este um dos principais
objetivos dos profissionais paliativistas. Para o bem morrer é importante buscar ofertar conforto
respiratorio, alivio da dor, estar na presenca dos familiares, com os desejos realizados, com
suporte emocional e espiritual. Os cuidados no final da vida envolvem acima de tudo
solidariedade, compromisso, compaixao e dignidade (KOVACS, 2014). E importante destacar
a preservacgdo da dignidade do paciente e o conforto e bem-estar, que podem ser alcangados por
meio de pequenas e simples acdes, que mudam a rotina dos pacientes, os deixando mais
confortaveis, como atencdo adequada, alimentac&o e higiene béasica (MORAIS et al., 2016).

Cabe destaque ao fato de que mesmo ap6s a morte do paciente, os cuidados paliativos
ndo devem parar, pelo contrario, devem prosseguir com o acolhimento e assisténcia ao processo
de luto de familiares pela equipe multiprofissional (VASCONCELOQS; PEREIRA, 2018). De
acordo com a WHO (2016), o suporte e o cuidado aos familiares apds a morte do paciente sao
fundamentais, pois esses familiares frequentemente apresentam necessidade de apoio
emocional para enfrentar e superar as perdas ligadas a morte e ao luto. Além do suporte
psicoldgico e acompanhamento terapéutico, a assisténcia social também possui um papel
importante nesse periodo, sendo responsavel por realizar as orientagcdes necessarias quanto aos
tramites burocréticos, auxiliando na reorganizagdo familiar apds o dbito.

O aumento da expectativa de vida estd diretamente relacionado ao aparecimento de
doencas cronicas e degenerativas como o0 cancer, as doencas cardiovasculares,
neurodegenerativas e osteomusculares, as quais acometem principalmente as pessoas idosas,
causando prejuizos a sua capacidade funcional (BURLA; PY, 2014) e dependéncia para as
atividades da vida diaria, com consequente necessidade de cuidados em domicilio (FREITAS;
PY, 2017). O processo de adoecimento na pessoa idosa envolve inumeros problemas, entre eles,
podemos destacar os somaticos, como isolamento, sensacdo de abandono, falta de sentido e
dependéncia para atividades cotidianas (KOVACS, 2014).

O acometimento da populacdo idosa por condi¢cdes crbnicas de salde e sem
possibilidade de cura vem acontecendo em decorréncia do declinio das func¢des organicas, o
que tem como resultado a circunstancia de terminalidade da vida, e isso requer a necessidade
de cuidados paliativos (COSTA et al., 2016). Pode-se observar que €, cada vez mais
frequente nos dias atuais 0 aumento da demanda por cuidados paliativos nas unidades de
saude a pessoas idosas na terminalidade (GOMES; THIOLLENT, 2018).

Importante ressaltar que em todo o mundo, mais da metade das doengas malignas séo
detectadas em pessoas com mais de 65 anos e, muitas vezes, esse diagnostico é realizado de

forma tardia, de modo que ndo € possivel estabelecer um tratamento adequado devido ao estado
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avancado de enfermidade, o que leva a necessidade de cuidados paliativos (REZENDE, 2016).

Nessa perspectiva, os cuidados paliativos vdao além dos cuidados com a condicéo
fisica. Perpassam o0s aspectos psicoldgicos, sociais e espirituais, valorizando e buscando a
humanizacdo, o respeito a seu semelhante e a promocéo de uma morte digna (COSTA et
al., 2016).

Para questbes de identificacdo da populacdo em cuidados paliativos foram
instituidos alguns critérios, entre eles destaca-se: 1) identificar condices que ameacam a
sobrevida, doencas progressivas ou condi¢bes sem possibilidade de remissdo; 2) nao
delimitar a inclusdo por apenas um tipo de doenca e; 3) identificar condigcbes com
necessidade de multiplos cuidados, e ndo com apenas um ou poucos sintomas presentes
(MARCUCCI et al., 2016). Existem também ferramentas com indicadores bem delimitados
para doencas especificas como o NECPAL e SPICT (CAPELAS et al., 2018). Contudo, um
dos critérios mais discutidos é o que se refere ao prognostico de tempo de vida do paciente
(ANCP, 2012).

Atualmente, o cuidado paliativo ainda é pouco compreendido pela maioria dos
profissionais da saude no Brasil. Isso pode estar relacionado, muitas vezes, a falta de
incentivo a educacgdo paliativa, voltada para a transmissdo de conhecimentos acerca da
tematica, por meio de cursos, da inclusdo de disciplinas voltadas para os cuidados palitivos
nos curriculos de graduacdo dos profissionais de saude das universidades, cursos
especializados, influenciando diretamente a formagdo técnica e a pratica profissional
(ALVES, 2014).

No tocante a area hospitalar, pode-se perceber que devido a demanda de pacientes com
doencas cronicas, existe a necessidade de profissionais capacitados para atuar no cuidado,
especialmente de pessoas idosas, que estdo em nimero expressivo nos servicos de satde. E
fundamental que os profissionais tenham um olhar diferenciado, além da perspectiva
curativista, para atuar na modalidade de cuidados paliativos (KOVACS, 2014).

Importante ressaltar que os cuidados paliativos ndo sdo praticas exclusivas dos quadros
de doencas cronicas, degenerativas e do envelhecimento, pois abrangem indmeros outros
quadros. Entretanto, a populacédo idosa apresenta maior necessidade, tendo maior aplicabilidade
nesses individuos (ALVES et al., 2015). Os cuidados paliativos devem ser iniciados quando a
necessidade se apresenta e, preferencialmente, antes que os problemas se tornem incontrolaveis
(FREITAS; PY, 2017).

O cuidado paliativo vem com a proposta de humanizar o cuidado prestado aos

individuos. Sabe-se que a morte é um evento natural e inevitavel da vida, além de que este
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processo pode ser vivido de forma distinta. Apesar disso, é fundamental a manutencdo da
dignidade e a busca pelo controle da situacdo; no caso de terminalidade, por meio da nédo
intervencgdo no que é fisiologico, mas na promocdo do conforto e do alivio fisico, emocional e
espiritual (TERRA, 2013).

O atendimento, quando realizado de forma adequada a pessoa idosa em terminalidade
tem como principio aliviar qualquer sintoma. Nas pessoas idosas, geralmente, o caminho para
a morte ocorre de forma lenta, com muito sofrimento fisico, mental, social e emocional. Pode-
se afirmar que um dos maiores desafios da bioética esta relacionado ao “morrer com dignidade”

e respeitar a vontade daquele idoso que se encontra em fase terminal (TERRA, 2013).

3.3 Politicas publicas voltadas a pessoa idosa e/ou relacionadas aos cuidados paliativos

O envelhecimento é um direito social e o Estado tem o dever de garantir a pessoa
idosa protecdo a vida e a saude, a partir da criacdo, manutencéo e efetivacdo de politicas
publicas que déem condicdes para um envelhecimento saudavel e em condicdes de
dignidade (SANTOS et al., 2019).

E de suma importancia que as politicas publicas voltem sua atencio paraessa populacéo
de uma forma geral, focando nas mudancas que aacometem, com o objetivo de proporcionar as
pessoas idosas sua participacao de forma ativa na sociedade (SANTOS et al., 2019). O sistema
de saude precisa estar preparado para realizar agdes que contemplem todos os niveis de
cuidado, levando em consideracdo a promocédo a salde e a prevencdo e o tratamento das
doencas cronicas que afetam as pessoas idosas. Com isso, se faz necessario que o modelo de
salide va além das caracteristicas biolégicas, agindo também sob o olhar da determinacdo social,
considerando a atencdo numa perspectiva mais abrangente, incluindo todos os fatores
envolvidos no perfilde satde das pessoas idosas (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016).

No Brasil, a conquista do direito universal e integral a salde veio por meio da
Constituicdo de 1988, tendo em seguida outro ponto alto, sua reafirmacédo por meio da criagdo
do Sistema Unico de Satde (SUS), por meio da Lei organica da satide n° 8.080/1990 (BRASIL,
2003). Vale ressaltar que se tratando da populacdo idosa, € funcdo das politicas de saude
contribuir para que as pessoas alcancem idades avangadas com o melhor estado de saude
possivel e, consequentemente, melhor qualidade de vida (BRASIL, 2010).

Para atender a demanda dessa populacdo idosa é precisoimplantar mecanismos e a¢fes
que fortalecam o modelo de atencdo a salde da pessoa idosa, tendo uma visdo multidimensional

de suas necessidades e investindo na forca de trabalho e na formagé&o de profissionais qualificados
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que tenham habilidades para atuar no cuidado integral a saude desses individuos (MIRANDA,;
MENDES; SILVA, 2016).

Com relacéo as politicas publicas voltadas para a pessoa idosa, constam seis documentos
legais que visam uma melhor atencdo a satde e qualidade de vida, compromisso e respeito com
seus direitos.

A primeira lei que foi criada foi a Lei n°® 8.842, de 4 de janeiro de 1994, dispondo sobre
a Politica Nacional do Idoso. Essa lei possibilitou a criacdo do Conselho Nacional do Idoso e
deu outras providéncias, tendo como objetivo principal assegurar os direitos sociais do idoso,
nos quais estdo incluidos entre outros, condi¢bes para promover sua autonomia, integracdo e
participacao efetiva na sociedade (BRASIL, 2010).

Cabe destacar alguns principios que regem essa politica como, por exemplo, o fato da
familia, da sociedade e do Estado ter o dever de garantir ao idoso todos os direitos da cidadania,
garantindo sua participagdo na comunidade e defendendo sua dignidade, bem-estar e o direito
a vida. Salienta-se, ainda, que o idoso ndo pode passar por constrangimentos ou discriminacéo
seja de qualquer natureza, devendo ser o foco principal de tudo que rege essa politica, suas acdes
e transformagdes. Na aplicagéo da lei, algumas diferencas devem ser observadas e levadas em
conta, como as diferencas econdmicas, sociais, regionais e, em especial, as contradi¢des entre
0 meio rural e o urbano do Brasil (BRASIL, 2010).

Posteriormente, foi criada a Lei n°10.741, de 1° de outubro de 2003 a qual
disp0e sobre o Estatuto do Idoso e da outras providéncias. Essa lei foi um marco importante
destinado a regular os direitos assegurados as pessoas com idade igual e superior a 60 anos. O
Estatuto do Idoso assegura a atencdo integral asaude do idoso, por intermédio do SUS, o
gue faz com que o acesso universal e igualitario seja garantido, com a¢@es voltadas para a
prevencdo de doencgas, promocao, protecdo e recuperacdo da saude, tendo com foco
principal a atencdo as doencas que afetam os idosos (BRASIL, 2013).

Em 22 de fevereiro de 2006 foi criada a Portaria n°® 399 do Pacto pela Saude 2006,
consolidacdo do SUS e aprovacdo das diretrizes operacionais. Dentro do Pacto pela Saude
esta inserido o Pacto pela Vida que destaca o planejamento para alcance de uma melhor
qualidade de vida da populacdo idosa, tendo como prioridade a implantacdo da Politica
Nacional de Saude da Pessoa Idosa (BRASIL, 2006).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa foi instituida pela Portaria n° 2.528
de 19 de outubro de 2006, a qual esta atualmente em uso. Ela tem por finalidade recuperar,
manter e promover a autonomia e a independéncia dos individuos idosos. Essa politica

fundamenta-se em algumas diretrizes, entre elas: 1) a promocéo do envelhecimento ativo
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e saudavel; 2) atengdo integral, integrada & saude da pessoa idosa; 3) estimulo a participagdo
e fortalecimento do controle social; 4) promocao de cooperacdo nacional e internacional
das experiéncias na atencao a saude da pessoa idosa (BRASIL, 2006 b).

E importante considerar que a salide da pessoa idosa demorou ganhar notoriedade por
parte das politicas publicas sociais e de saude. Com 0 aumento do numero de pessoas idosas
no pais, comecou a instituicdo de leis e decretos que visaram a garantia dos direitos dessa
parcela populacional. No que se refere aos cuidados paliativos, observa-se um namero
expressivo de idosos que necessitam dessa modalidade de cuidados. Contudo, essa é uma
area que ainda necessita de infraestrutura, recursos materiais € humanos para que possa
desempenhar uma atencdo qualificada aos individuos.

Poucos sdo os servicos de Cuidados Paliativos no Brasil. Além disso, poucos
profissionais sdo capacitados para atuar nessa modalidade de cuidado. Em 2019 os servicos
de cuidados paliativos no Brasil eram distribuidos da seguinte forma: na regido Norte
constam sete (3,7%) servicos; no Centro-Oeste vinte (10,4%); no Sul 33 (17,2%); no
Nordeste 26 (13,7%) e na regido Sudeste 105 (55%) (ANCP, 2020).

Os Cuidados Paliativos constituem-se uma area de conhecimento que tem seu modelo
de intervencéo baseado na re-humanizacao do processo de cuidar. O objetivo das a¢des nesse
modelo de cuidado é o cuidar como forma de gerar uma melhor qualidade de vida, o ato de
cuidar sendo compreendido como resultado de uma combinacéo de responsabilidade e ética, no
qual tem como fundamento primordial o respeito a existéncia como um direito (FROSSARD,
2016).

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), fundada em 2005, foi uma grande
conquista para area, ela tem sido responsavel pelos principais avancos, visando a melhora da
qualidade de assisténcia em cuidados paliativos. A ANCP prevé o estabelecimento de critérios
de qualidade para os servigos que atuam nessa modalidade, intervindo na luta por novas politicas
voltadas para area e para a regularizagéo profissional do paliativista e também tem transformado
os cuidados paliativos como sinénimo de medicina paliativa no Brasil (FROSSARD, 2016).

No que diz respeito ao desenvolvimento do modelo de Cuidados Paliativos no Brasil,
ele € um processo recente e ndo imune aos problemas de natureza técnica e ética; porém, é uma
area em que se deve total respeito e atencdo, buscando antes de tudo, eliminar os preconceitos
existentes em relacédo a finitude humana (ALVES et al., 2019).

O modelo de atengdo a saude em Cuidados Paliativos tem sua concepgdo de cuidados
voltados para 0 modelo com foco na desospitalizacdo dos cuidados, na prevencéo e alivio do

sofrimento humano, tendo como objetivos o controle da dor e de sintomas, promocédo da
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qualidade da vida, énfase no cuidado envolvendo o paciente e familia. Sua organizacdo do
trabalho se da de forma focada na abordagem interdisciplinar, foco na assisténcia domiciliar e
hospital-dia (FROSSARD, 2016).

Com muita luta por parte de pacientes, trabalhadores e voluntarios, conseguiu-se a
aprovacgdo da Resolugdo Nacional n° 41 de 31 de outubro de 2018, na qual dispde sobre as
diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados
integrados, no ambito SUS. Dentre os objetivos contemplados nessa resolugdo, pode-se
destacar: 1) a integracdo dos cuidados paliativos na rede de atencdo a saude; 2) a
promocao da qualidade de vida dos individuos; 3) o incentivo fundamental ao trabalho
multidisciplinar; 4) a oferta de educacdo permanente em cuidados paliativos para
trabalhadores da area da saude (BRASIL, 2018).

Em se tratando dos principios para organizacdo dos cuidados paliativos, pode-se
destacar: 1) énfase ao inicio dos cuidados paliativos o mais precocemente possivel; 2) a
promocdo do alivio da dor e de outros sintomas; 3) a conscientizacdo por parte do
paciente e da familia para aceitar a morte como processo natural; 4) a promocédo da
qualidade de vida e; 5) trabalho em equipe multiprofissional que aborde as necessidades
dos pacientes, da familia e o fundamental respeito ao individuo. Os cuidados paliativos
devem estar presentes e serem ofertados em qualquer ponto das redes de atencdo a salde,
desde a atencdo basica a atencdo hospitalar, dando énfase especial a atencdo domiciliar
(BRASIL, 2018).

Alguns Estados ja estabeleceram suas proprias leis voltadas para cuidados
paliativos, e com essa resolucdo criada a nivel nacional, estima-se que mais Estados
valorizem essa area. O primeiro Estado a aprovar uma lei voltada para os cuidados
paliativos foi 0 Goids por meio da Lei n® 19.723 de 10 de julho de 2017, o Rio Grande do
Sul deu um grande avanc¢o nesse sentido, aprovando uma lei estadual, a Lei n® 15.277 de
31 de Janeiro de 2019, que institui a Politica Estadual de Cuidados Paliativos e d& outras
providéncias, visando & atencdo integral de satde das pessoas com doencas ameacadoras a vida
(GOIAS, 2017; RIO GRANDE DO SUL, 2019).

A Politica Estadual de Cuidados Paliativos tem como principios reafirmar a vida e a
morte como processos naturais, a melhoria da qualidade de vida das pessoas e seus familiares,
por meio da prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliagdo impecéavel e
tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais (RIO GRANDE
DO SUL, 2019).

Dentre os principios norteadores dos cuidados paliativos nessa politica, cabe destacar:
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1) a integracdo dos aspectos psicoldgicos, sociais e espirituais ao aspecto clinico de cuidado do
paciente; 2) o oferecimento de um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca
do paciente, em seu préprio ambiente e; 3) um sistema de suporte para ajudar os pacientes a
viverem o mais ativamente possivel. Além disso, é importante trabalhar com a¢Ges que tenham
abordagem interdisciplinar para acessar necessidades clinicas e psicossociais dos pacientes e
suas familias (RIO GRANDE DO SUL, 2019).

A Politica Estadual de Cuidados Paliativos tém como diretrizes o fortalecimento de
politicas publicas que visem desenvolver ao méximo a salde potencial de cada cidadéo,
realizando acdes intersetoriais, organizando as ac¢des e 0s servicos voltados para o cuidado
integral na Rede da Atencdo a Saude. Prevé um atendimento multiprofissional com oferta de
cuidado compativel com cada nivel de atencéo e evolugdo da doenca, formacéo de profissionais
para atuacdo nesse modelo de atencdo e promoc¢édo de educacdo permanente (RIO GRANDE
DO SUL, 2019).

3.4 O cuidado familiar a pessoa idosa em cuidados paliativos

O conceito de familia foi modificado, passando por uma ampliagdo para abarcar 0s
novos arranjos, as mais diversas e variadas formas nas quais 0s grupos vém se organizando.
Historicamente, as familias de todo o mundo vém passando por diversas transformacdes
advindas das inimeras mudancas na ordem social, politica e econémica (MONTEIRO, 2017).

A familia ¢ descrita da seguinte forma por Mioto (2000, p. 120) “nticleo de pessoas que
convivem em um determinado lugar, por um determinado lapso de tempo mais ou menos longo
e que no seu tocante se consideram relativamente unidas ou ndo, por lagos consanguineos”. Para
muitos, a familia pode ser compreendida como um conjunto de pessoas que interagem entre si
e tem uma ligacdo emocional, forte ou ndo, englobando pelo menos trés e, mais comumente,
quatro a cinco gerac¢des. Importante ressaltar que essa ligagdo emocional familiar é retratada no
ato do cuidar, principalmente, nos cuidados paliativos.

A descoberta de uma doenca em um membro da esfera familiar afeta a dindmica
familiar, cada individuo passa por uma transformacéo e sera atingido de forma singular, e
reage também de forma singular (FARO; CASTRO, 2018). Em situacGes de adoecimento e fim
da vida, a organizacdo familiar passa por uma transformacéo, afetando os papéis e as rotinas
desempenhados pelos familiares, o que justifica a presenca desse grupo de pessoas na
assisténcia prestada pelas equipes de cuidados paliativos (ESPINDOLA et al., 2018).

No debate acerca dos cuidados paliativos, € importante destacar o papel da familia, ja
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que esta vivencia o adoecimento e a rotina do paciente. Por essa razdo, é preciso também, olhar
para suas necessidades e realizar intervengdes, quando necessario. A familia merece um
tratamento diferenciado, mais completo, pois é uma aliada importante no cuidado aos pacientes,
pois além do cuidar diariamente, ela enfrenta a sobrecarga relacionada a sua fungéo protetiva e
cuidadora (MONTEIRO, 2017).

No que diz respeito a cuidados paliativos, considera-se sempre alvo de atencdo o
bindmio paciente-familia, j& que estamos retratando o cuidador e o ser que estd sendo cuidado.
O papel de cuidador pode ser exercido de maneira formal, quando realizado por um profissional
com formacgdo especifica, ou de maneira informal, quando exercida pela propria familia
(FERREIRA; RIBEIRO; MENEGUIN, 2016; MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

De acordo com Miranda, Faustino e Baére (2017), no tratamento em cuidados paliativos
quase sempre o foco esta no paciente. Contudo, ndo € apenas 0 paciente assistido que esta
doente, a familia que estd a sua volta, no seu ciclo e rede de apoio também compde essa
terapéutica. Esse familiar que acompanha e vivencia todo o processo de morte de um ente
querido, passa por todo um processo de luto, sendo colocado a prova suas crengas e sua
capacidade de cuidado. Nesse sentido, € preciso incluir a familia no cuidado prestado, de modo
que esse seja eficaz e atenda as demandas, tanto do paciente quanto da familia, que é suporte de
apoio.

Com o passar do tempo, as atitudes dos familiares, no que diz respeito a pessoa em cuidados
paliativos no domicilio, tiveram inimeras variagOes, sendo guiadas de acordo com os valores e
contextos sociais, econdmicos, filosoficos e religiosos. Esses valores podem ser identificados no
ato de cuidar, significando abrigo e protecdo para o familiar doente. Este € um periodo de
crescimento e de partilha mutua, de unido, de aglomeracéo e de fé espiritual, no qual os familiares
participam a cada dia mais do cuidado (FERREIRA et al., 2010).

A familia pode ser compreendida como a unidade primaria de cuidado, ja que por meio
das experiéncias nela vivenciadas, séo formados e conservados valores e crengas que cooperam
para a formacdo de cada membro da familia (RODRIGUES, 2016).

No entanto, o cuidador familiar principal sdo individuos que ndo dispdem de uma
formacéo especifica, que lhes permita assegurar a qualidade dos cuidados, como também néo
se encontram emocionalmente preparados para assumir o cargo desta fungéo, o que leva, muitas
vezes, a por em risco a saude e o bem-estar do paciente (FERREIRA et al., 2011).

De acordo com Schmidt, Melo e Rodrigues (2009), os cuidadores podem ser
classificados em: cuidador familiar — aquele que tem um grau de parentesco com a pessoa

cuidada; cuidador terceiro — ndo detém nenhum grau de parentesco com a pessoa cuidada;



40

cuidador leigo — que ndo tem entendimento profissional para o exercicio legal da atividade
de cuidar; cuidador principal — aquele que detém a responsabilidade de cuidar do individuo,
independente do grau de parentesco; cuidador secundario — aquele que auxilia o cuidador
principal; cuidador remunerado — aquele que recebe remuneragéo pelos servicos e; cuidador
voluntario — aquele que néo recebe remuneracao para cuidar.

Nesse contexto, € considerado cuidador o individuo que exerce a funcdo de cuidar,
auxiliar e de responsabilizar-se por todo um suporte e cuidados que sdo exercidos de forma
diéria ao paciente. Essa compreensdo fica mais perceptivel quando remetemos aos familiares,
ao elo, carinho e a forma de cuidar uns dos outros (DUARTE et al., 2013).

Ter um familiar no papel de cuidador € muito importante para o paciente, é ter alguém
com quem possa partilhar todos os tipos de sentimentos sem ser julgado, sentimentos de alegria,
tristeza, medo, perda, entre outros. Nota-se o quanto é valioso o papel da familia/cuidadora no
ambiente domiciliar, pois € considerado um elo entre profissional e paciente, além de ser,
muitas vezes, o Unico promotor da continuidade dos cuidados (FERREIRA et al., 2011).

E preciso definir quem sera o cuidador de uma pessoa idosa doente, ja que esta é uma
decisdo fundamental para tracar planos de cuidados, mas que acima de tudo € pertinente a
familia essa escolha, sendo que a disponibilidade de tempo e o desejo pessoal de cuidar sdo
fatores primordiais na escolha (GUTIERREZ; CAMBRAIA; FRATEZI, 2016). Cabe ressaltar
que a responsabilizacdo do cuidado dos entes familiares € uma obrigacdo prevista na
Constituicao (1988), que destaca a familia como responsavel legal, ndo podendo se abster ou
negar cuidado, prevendo medida judicial em situacdo do ndo cumprimento. Além da familia, é
obrigacdo também do Estado disponibilizar meios para o cuidado dos individuos (MONTEIRO,
2017; CARNEIRO, 2020).

O contato com a familia é de suma importancia para que a qualidade do cuidado
seja alcancada, pois traz inUmeros beneficios, ativando o surgimento de rela¢ds solidarias
e responsaveis (GUTIERREZ; CAMBRAIA; FRATEZI, 2016). Esse contato favorece a
relacdo entre os profissionais e a familia, auxiliando na diminui¢do do estresse que surge
ao longo do tempo e da rotina de cuidado (FONSECA; FONSECA, 2010). As familias séo
a primeira rede de apoio social e emocional de um individuo. Assim, a presenca desse familiar
auxiliando, amparando e oferecendo conforto, reduz, além das inquietacdes, o estresse
proveniente do ambiente onde se encontra a pessoa idosa (ESPINDOLA et al., 2018;
QUEIROZ et al., 2018).

Porém, apesar da preferéncia pelo cuidado em casa, a familia cuidadora encontrara

algumas dificuldades para exercer certas funcGes, anteriormente desconhecidas, como



41

administrar medicacgéo, realizar o manuseio de drenos e sondas, realizar a higienizacdo dos
pacientes, além de enfrentar a possibilidade de morte (FARO; CASTRO, 2018).

Esse convivio com pessoas que se encontram com doencas em estagio avancado, faz
com que os individuos leigos, comecem a se perceber e se construir como cuidadores e, com
isso, vado se familiarizando e tomando conhecimento acerca da morte ou de tudo que sua
proximidade traz (MAGALHAES; LINS; FRANCO, 2012). Essa relacdo também desperta
unido entre os individuos que o vivenciam, mais comumente vistas nas relaces de cuidado
domiciliar, j& que estas sdo permeadas por diversos sentimentos como gratiddo, amor, afeto,
medo, culpa, retribuicdo, entre outros (QUEIROZ; BRAGA, 2013). Além desses, 0s membros
da familia podem ter que lidar com sentimentos relacionados com estados de depressao,
ansiedade, frustracao e exaustdo (MARQUES; MENDES, 2017).

Os familiares que passam pelo processo de cuidar vivenciam sentimentos e sensagdes,
nas quais suas respostas incluem tanto os aspectos negativos quanto positivos. Dentre 0s
sentimentos positivos estdo esperanca, satisfacdo, carinho, doacdo, amor, acolhimento e
crescimento pessoal. Ja os sentimentos negativos relatados estdo fraqueza, medo, preocupacéo,
tristeza, desespero, ansiedade, inquietacdo e culpa, gerados a partir da sensacao de impoténcia
diante do quadro do paciente, pois, muitas vezes, mesmo que se dediquem aos cuidados, a
melhora ndo vem (FARO; CASTRO, 2018).

Com essa impoténcia que ocorre com muitos, algumas familias vivenciam um luto
antecipatorio, que se caracteriza por um processo que acontece antes da morte e inclui sintomas
de luto normal: choque, negacdo, ambivaléncia, revolta, barganha, depresséo, aceitacdo e
adaptacdo. Esse luto constitui um processo no qual a familia passa por uma adaptacdo e
preparacdo diante da perda (MAGALHAES; LINS; FRANCO, 2012).

Elizabeth Kibler-Ross foi a pioneira em descrever as reacGes e comportamentoS
emocionais diante da aproximacao da morte em pacientes terminais. A negacao pode ser uma
defesa temporaria, é caracterizada pela conduta dos familiares e do paciente por ndo querer
acreditar que seja verdade o diagndstico da terminalidade ou que seu ente querido morreu. A
raiva € 0 momento da ira, reacdo emocional de revolta e injustica, ndo € um sentimento que
possua muita légica, € 0 momento que ndo se conformam em estar passando por isso. No estagio
da barganha, o paciente e/ou seus familiares comecam a suplicar a Deus, tentam negociar, fazer
promessas e oragdes, a familia se apega em unir forcas para pedir um milagre. Na depresséo
surge um grande sentimento de perda. A aceitacdo € o periodo que a familia aceita ou o estado
do seu ente ou a morte, propicia que o sujeito comece a encarar a nova realidade. Nessa etapa,
a familia pode precisar de ajuda, compreenséo e apoio (FARO; CASTRO, 2018; GRIGOLETO
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NETTO, 2015; POSSARI; SUSAKI; SILVA, 2006).

Entende-se que a familia ndo deve ser visualizada de forma isolada, ela deve ser atendida
desde 0 momento que ocorre um diagnostico de uma doenca grave em um dos seus membros.
Esse cuidado deve ter como base a comunicacdo aberta entre familia, doente e equipe médica,
0 que ajuda a facilitar o processo de adaptacdo a morte proxima (MAGALHAES; LINS;
FRANCO, 2012).

E importante ressaltar que o cuidador principal, o qual é o mais envolvido no cuidado,
se torna mais vulneravel, sujeito ao estresse e a sobrecarga. Nesse sentido, reafirmamos a
necessidade e importancia da divisdo de tarefas e responsabilidades entre os familiares mais
proximos, evitando a sobrecarga de apenas um individuo. Contudo, o que ocorre e pode vir a
ocorrer durante o cuidado a um paciente em cuidado paliativo, é a indicacdo de uma reunido de
familia, se possivel com a presenca de um profissional de salde que presta assisténcia, na qual
possa explanar e preparar os demais membros sobre a proximidade da morte e ndo centralizar
apenas no cuidador principal (ANCP, 2012).

Os recursos emocionais e sociais do cuidador familiar influenciam o modo como ele
percebe o cuidado prestado, afetando diretamente o desempenho de sua tarefa. Quando ele
percebe sua acdo de forma positiva, notoriamente tende a demonstrar amor e satisfacao, porém,
se ocorrer de forma contraria, pode ofertar cuidados de baixa qualidade (ESPINDOLA et al.,
2018).

3.5 Dificuldades e estratégias utilizadas no cuidado a pessoa idosa

Algumas dificuldades referidas pelos cuidadores estdo centradas como: 1)
relacionamento fragil entre cuidador e paciente; 2) controle da dor; 3) deficiéncia da estrutura
fisica e material no domicilio; 4) despreparo para cuidar do familiar doente; 5) luto
antecipatoério; 6) falta de rede de apoio; 7) suporte deficitario das equipes de saude; 8) anulacao
da sua prépria vida para cuidar do outro; 9) sobrecarga fisica e emocional do cuidador; 10)
dificuldades financeiras; 11) tempo deliberado em funcéo do cuidar e; 12) comprometimento
das tarefas domésticas (MENEGUIN; RIBEIRO, 2016).

O relacionamento fragil se torna uma grande barreira no cuidado, pois em diversas
ocasides, 0 cuidador e 0 paciente ndo tem um elo de afeto, o que prejudica na qualidade do
cuidado. Outra dificuldade apontada foi o controle da dor. Esse controle € um dos principais

objetivos dos cuidados paliativos, pois afeta a qualidade de vida dos pacientes. Contudo, para
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a familia avaliar a dor ainda é um grande desafio, sendo dificil mensura-la devido a diminuicao
do nivel de consciéncia (FREITAS; PEREIRA, 2013).

A falta de espaco fisico e de materiais adequados para o cuidado do familiar doente
também foi referida como dificuldade. O espaco fisico pode conter inimeros obstaculos,
dificultando o cuidador de realizar uma assisténcia de qualidade. Para que o cuidado seja
executado da melhor maneira possivel, o cuidador necessita de recursos materiais que
possibilitem o atendimento das demandas do familiar doente. Além disso, a falta de preparo e
o desconhecimento séo referidos pelos cuidadores. Ha necessidade de acompanhamento da
familia por equipes para que sejam orientados acerca da assisténcia que o familiar doente
necessita (FREITAS; PEREIRA, 2013).

A familia cuidadora apresenta um conjunto de dificuldades dos mais diversos universos,
podendo ser de ordem fisica, social, econdmica e espiritual. Alguns autores referem que essas
dificuldades estdo relacionadas: 1) a falta de conhecimento acerca dos tipos de cuidados a serem
prestados ao familiar doente; 2) informacdes sobre o diagndstico e o progndstico e; 3)
preparacdo para o luto, o qual é o desafio mais dificil que o sistema familiar deve enfrentar, ja
que a antecipacdo da perda de alguém, pode ser tdo dolorosa e desafiadora, havendo a
necessidade de se preparar para trabalhar o trauma da morte (MAGALHAES; LINS; FRANCO,
2012). Autores destacam que a principal dificuldade ao exercer o papel de cuidador é o medo
do desconhecido ao desempenhar uma nova funcéo e tantas responsabilidades (SILVA;
ACKER, 2007). E importante que os profissionais conhegam as dificuldades enfrentadas pelos
familiares que cuidam da pessoa idosa em cuidados paliativos e também que incluam a familia
como um todo na atencgéo prestada, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida de todos
0s membros da familia (FAREZIN et al., 2020).

Outra dificuldade ¢ a falta de uma rede de apoio, que é a capacidade de articulacdo dos
recursos sécio-institucionais e pessoais. Essa rede pode ser formal (servicos e instituicdes) e
informal (relagcdes que mantém o vinculo), tendo como fungdes de companhia social, apoio
emocional, suporte e ajuda material. Quando essa rede de suporte é falha ou ndo existe, 0s
pacientes e as familias cuidadoras podem vir a enfrentar dificuldades, como: 1) ficar mais
suscetivel aos agravos de saude; 2) ter auséncia de perspectiva e projetos; 3) ter vulnerabilidade
social e relacional e; 4) ter dificuldade de acesso as politicas e aos direitos. Destaca-se, ainda,
outros fatores que podem dificultar o cuidado, como: 1) a falta de recursos sociais, como grupos
de amigos, da comunidade; 2) falta de recursos financeiros para suprir as demandas do familiar
doente e; 3) falha na comunicacdo com a equipe de saude. Esse Gltimo pode acontecer pela

dificuldade de estabelecer um vinculo dos profissionais com a familia e uma escuta terapéutica
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adequada (MAGALHAES; LINS; FRANCO, 2012).

E pertinente relatar que a auséncia ou insuficiéncia de recursos na comunidade é algo
que afeta diretamente o cuidado. Quando o cuidador familiar tem apoio de uma rede de suporte
na comunidade, ele se sente mais acolhido e menos sobrecarregado (MONTEIRO, 2017), sendo
essa uma estratégia que auxilia os familiares no cuidado a pessoa idosa.

Cabe destaque a necessidade de conhecer os cuidados e o estado do doente, a
necessidade de tempo para estar junto, ajudar e poder acompanhar o seu familiar doente, a
necessidade de ser ouvido, de ter alguém para poder desabafar, colocar o lado emocional para
se expressar, e a necessidade de saber lidar com o processo de morte para suprir as dificuldades
encontradas (FERREIRA et al., 2011).

A falta de tempo para acompanhar e cuidar do seu familiar é outra dificuldade referida.
Muitos cuidadores tém outros afazeres ou barreiras que Ihe tomam o tempo, como por exemplo,
a atividade laboral ou o fato de residir em um local distante do familiar doente. Esses aspectos
acabam impossibilitando o cuidador de prestar uma assisténcia adequada as necessidades do
doente (SANTOS et al., 2019).

As necessidades apresentadas pelas familias estdo relacionadas diretamente com o
convivio e o processo de doenca que estdo vivenciando (FARO, CASTRO, 2018). A maior
parte das necessidades pode desencadear sobrecarga fisica, social e emocional nos cuidadores.
Nesse sentido, é importante que os profissionais conhecam as dificuldades e expectativas dos
familiares em relacdo ao doente, identificando suas necessidades e tragando estratégias que
permitam aos familiares o desempenho do cuidado a pessoa idosa (FERREIRA et al., 2011).

Dentre as inimeras dificuldades encontradas no dia a dia do cuidado, pode-se citar a
dificuldade financeira. Muitos cuidadores precisam abdicar de seu trabalho para se dedicar ao
cuidado do familiar, fazendo com que ocorra diminuicdo na renda familiar. E além disso, 0
familiar doente passara a ter uma demanda de gastos extras, para que as necessidades sejam
atendidas (SILVA; ACKER; 2007).

A dificuldade relacionada a sobrecarga financeira impacta diretamente na familia,
levando a um desgaste fisico e psicoldgico. Muitas vezes, o cuidador se depara com inumeros
problemas no emprego devido as dificuldades de conciliar o cuidado do familiar doente com
sua atividade laboral, seja pela reducdo de carga horaria o que leva a diminuicdo da sua
remuneracao, ou a ocorréncia de atrasos e, em alguns casos, o0 abandono do trabalho para uma
dedicacdo maior a pessoa idosa adoecida (MONTEIRO, 2017).

Outra dificuldade vivenciada pelos cuidadores se refere a sobrecarga emocional. O

cuidador convive diariamente com o sofrimento do paciente, 0 que pode desencadear seu
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adoecimento, tanto provocado pelo desgaste fisico e psicolégico como pela sobrecarga de
trabalho (SILVA; ACKER, 2007). A necessidade de cumprir o papel de cuidador é algo que
estd presente na vivéncia desses familiares, por mais que vivenciem o sofrimento durante o
cuidado, optam por prestar ajuda e ser um verdadeiro suporte para o seu familiar doente até o
momento da morte (MACHADO; LIMA, 2018).

Em se tratando de cuidados paliativos, € importante identificar tanto as necessidades de
cuidado do doente como também daqueles individuos que s@o responsaveis pelo seu cuidado.
Os profissionais que trabalham com CP precisam acolher as necessidades da familia, alocando-
as como prioridades na busca de solucdo, priorizando-as e discutindo estratégias que possam
ser implementadas (MAGALHAES; LINS; FRANCO, 2012).

Os cuidadores familiares de idosos em cuidados paliativos tem uma rotina quase sempre
sobrecarregada, o que os levam a demonstrar cansaco e instabilidade emocional, devido a se
dedicarem a inUmeras tarefas por longas horas como: banhar, alimentar, auxiliar na locomocéo
da pessoa cuidada. Essas tarefas podem ocasionar um quadro de estresse para o cuidador e,
em alguns casos, prejudicar a qualidade do relacionamento familiar. Os trabalhos e afazeres
realizados diariamente podem transformar-se em uma enorme dificuldade no cuidado. A rotina
de cuidados e afazeres deve ser organizada de uma forma que ndo venha a sobrecarregar o
cuidador, caso venha a ocorrer, pode levar a prejudicar sua qualidade de vida
(MACHADO; LIMA, 2018; MONTEIRO, 2017).

Além da mudanga na rotina da vida do cuidador familiar, as dificuldades enfrentadas no
cuidado sdo dos mais variaveis tipos. O cuidador passa a exercer fungdes, muitas vezes, antes
desconhecidas, tais como: administrar medicagdo, manuseio de drenos e sondas, realizacdo de
curativos e higienizacdo do paciente, além de ter que enfrentar as complicacdes dos sintomas e
a possibilidade de morte (DUARTE; FERNANDES; FREITAS, 2013).

E possivel constatar que o ato de cuidar do paciente no domicilio, especialmente na
fase avancada da doenca, pode acarretar sobrecarga econdmica, fisica, emocional e social
interferindo na qualidade de vida dos individuos que cuidam. Ademais, o0s cuidadores, na sua
maioria, ndo possuem o conhecimento técnico para prestacdo de cuidados especificos que 0s
doentes necessitam (DUARTE; FERNANDES; FREITAS, 2013).

Para avaliar essa sobrecarga do cuidador j& existem escalas validadas nomeadamente,
como a escala de sobrecarga “The Zarit Burden Interview” que tem como objetivo identificar
quais sdo os fatores que contribuem ou que levam a exaustdo do cuidador. Com base nessa
identificacdo, & possivel proporcionar respostas adequadas as necessidades dos cuidados.

Importante registrar que essa escala é globalizada, validada em varios paises, e utilizada tanto
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em ambiente hospitalar como na atengdo domiciliar (FERREIRA et al., 2010).

Para o cuidador familiar, o sofrimento e o desafio de cuidar de um idoso em cuidados
paliativos € algo que pode desecandear o desenvolvimento do autoconhecimento e a descoberta
de potencialidades antes desconhecidas para enfrentar determinada situagdo. Com isso, ao se
deparar com as diversas dificuldades, a solucdo viavel e que estd ao alcance do familiar é
enfrentar as adversidades. Esse enfretamento é realizado por meio da criacdo de estratégias que
mudam seu modo de viver, buscando superar os conflitos e visando uma melhor qualidade no
cuidado (GUTIERREZ; CAMBRAIA; FRATEZI, 2016).

O cuidador familiar e o profissional de salde precisam trabalhar em conjunto. Essa deve
ser a principal estratégia do cuidado, visando ofertar uma assisténcia de qualidade. Ao
desempenhar o papel de cuidador, os familiares vao desenvolvendo algumas estratégias, como
o reforgoespiritual, fisico e emocional. No espiritual, buscam a fé e a religiosidade, buscando
um equilibrio mental e emocional para seguir nos cuidados. Em relacdo ao reforco fisico,
procuram formas de dividir, com outros familiares ou pessoas mais proximas, os cuidados,
evitando sobrecarga fisica. Para o reforgco emocional, desenvolvem caracteristicas positivas
como: autoconfiancga, amor pela vida, capacidade de se divertir, de construir e manter relagdes
satisfatorias (OLIVEIRA et al., 2017).

Além dessas estratégias citadas, os familiares procuram informagfes sobre o
diagndstico, progndsticos e cuidados técnicos para que se sintam seguros e preparados diante
da nova realidade. As redes de apoio sdo importantes para o familiar que cuida, sejam elas de
salde, como também de pessoas proximas, principalmente dos outros familiares. Ademais, é
fundamental que a familia seja acolhida nos servicos de satde e que mantenham um vinculo e
comunicacéo efetiva com os profissionais. Esses aspectos irdo contribuir para a qualidade do
cuidado prestado ao familiar doente (OLIVEIRA et al., 2017).

Alguns estudos apresentam inUmeras evidéncias de estratégias voltadas para os
familiares, destacando-se a melhoria da comunicacdo e a prevencao de conflitos. Essa melhoria
na comunicacgdo entre as equipes de salde e os familiares visa auxilid-los e dar suporte nas
tomadas de decisdes, possibilitando o estabelecimento de vinculo e auxiliando na prevencéo de
conflitos. Ao utilizar essas estratégias, os cuidadores sentem maior satisfacdo quanto a
qualidade da assisténcia oferecida ao paciente (CRIPPA et al., 2015; KOVACS, 2014).

Vale ressaltar que o sucesso do cuidar na modalidade de cuidados paliativos depende de
inimeros fatores, especialmente do suporte que a familia e/ou cuidador recebe da rede de apoio
formal e informal. Contudo, no enfrentamento de doencas pelo ser humano, mesmo com uma

rede de apoio efetiva, as pesquisas frequentemente demonstram que as crengas espirituais
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influenciam esse processo, sendo considerada uma importante estratégia durante todo o cuidar.
Assim, considera-se a necessidade de conhecer as demandas de cuidados espirituais, tanto dos
pacientes como dos familiares que estdo envolvidos no cuidado (ARRIEIRA et al., 2018).

A espiritualidade vista como uma estratégia ajuda a fortalecer os individuos,
possibilitando alivio e sustentacdo a estes nesse momento de extrema angustia (MACHADO;
LIMA, 2018). O sentimento de fé tem uma representatividade sem precedentes, uma forca
surreal que atua como um fator positivo para o conforto dos pacientes em CP e dos seus
familiares diante da evolucéo da doenca e proximidade da morte.

E importante saber diferenciar o conceito de espiritualidade e de religiosidade. Religio
é definida como um aglomerado de crengas e praticas de um determinado local, assegurada e
propagada por rituais e valores, enquanto a espiritualidade pode oundoestar ligadaareligido, ela
é entendida como a busca de sentido para a vida. A espiritualidade vem se mostrando cada vez
mais significativa na &rea dos cuidados paliativos, podendo reduzir o sofrimento e sendo
reconhecida como promotora da qualidade de vida. A fé é o elemento mais importante que
traduz a espiritualidade (ARRIEIRA et al., 2018).

Importante enfatizar que a espiritualidade e a religiosidade sdo estratégias muito
utilizadas por idosos em cuidados paliativos e seus familiares diante do aumento do senso de
finitude ou da proximidade da morte (GUTIERREZ; CAMBRAIA; FRATEZI, 2016).

Outra estratégia que tem grande resposta positiva € a comunicacdo. O estabelecimento
da comunicacdo entre a triade enfermeiro-paciente-familia é fundamental e relevante para se
conhecer o paciente, identificar suas necessidades e demandas de cuidado, podendo-lhes
proporcionar uma assisténcia terapéutica singular (ANDRADE; COSTA,; LOPES, 2013).

Esse processo de comunicacao passa, também, pelo ato de escutar, estar atento ao que é
dito e ao modo como é dito. Além disso, cabe destacar 0 uso da comunicacdo ndo verbal,
identificando as expressdes faciais, gestos e sentimentos manifestados (FURTADO; LEITE,
2017).

Uma boa comunicagdo entre a equipe de salude e os membros da familia, além da
participacao nas diferentes fases da doenca e a presenca de redes de apoio disponiveis, facilitam
a formulacéo e a pratica de novas estratégias (MAGALHAES; LINS; FRANCO, 2012).

No tocante ao cuidar do paciente em processo de morte, uma das principais habilidades
de comunicagdo necesséaria ao cuidador/familiar é a escuta, ser ouvido. Quando se usa a
comunicacdo adequadamente em cuidados paliativos fica mais facil diminuir a ansiedade e
aflicdo de quem esta proximo da morte (ANCP, 2012).

Muito além de uma boa comunicacdo, existem outras necessidades que precisam de
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estratégias para serem atendidas. Com isso, 0s cuidadores se véem obrigados a desenvolver
habilidades e aprender técnicas de cuidado como banho, locomocdo, troca de fraldas e
alimentacdo. Ademais, 0s cuidadores precisam aprender sobre inUumeros assuntos como
medicamentos, materiais e a técnica correta de manusear e realizar procedimentos essenciais
ao paciente, para poder oferecer o melhor cuidado possivel (DUARTE; FERNANDES;
FREITAS, 2013).

O cuidado prestado a familia da pessoa idosa deve dar como garantia a transmisséo de
conhecimentos e ferramentas para a realizagdo de cuidados informais ao doente. Esse apoio tem
como intuito apoiar os membros das familias e realizar ensinamentos para o cuidador que
tenham como resultados a melhoria da qualidade de vida do paciente (FERREIRA et al., 2011).

Os cuidados prestados pelo familiar podem ser classificados como cuidados pesados e
cuidados leves. Cuidados pesados sdo aqueles oferecidos a pacientes com alto grau de
dependéncia, mais frequentes em pessoas idosas. Os cuidadores realizam afazeres que exigem
mais forcga ou repeticdo, como realizar higiene corporal, movimentar o paciente na cama, vesti-
lo, manusear e administrar medicamentos. Os cuidados leves sdo aqueles prestados a
pacientes que exigem um grau menor de dependéncia. Os cuidadores auxiliam o doente em
tarefas como no banho e no vestir, uso de medicacdo, nas refeicdes e auxiliar o paciente na
movimentacao da cama (SCHMIDT; MELO; RODRIGUES, 2009).

As atividades desempenhadas por esses cuidadores também podem ser classificadas
como cuidados diretos ou indiretos. Entre os cuidados diretos podemos citar realizagcdo de
curativos, alimentacgdo, higiene, administracdo de medicacdo. Ja, os cuidados indiretos estéo
relacionados a agendamento e acompanhamento de consultas e a provisao de medicamentos
(DUARTE; FERNANDES; FREITAS, 2013).

Os cuidados paliativos implicam imensos desafios que, muitas vezes, se tornam
constantes aos familiare que estdo na rotina do cuidado, levando a consequéncias fisicas,
psicoldgicas e econémicas. O ato de cuidar de um familiar doente, apesar do desejo e satisfacdo
de exercer este papel, pode ser algo que venha a desencadear um desequilibrio, provocando
uma sobrecarga fisica, emocional, social e econémica (DUARTE; FERNANDES; FREITAS,
2013).

Conhecer os cuidadores familiares dos idosos em cuidados paliativos é fundamental
para a garantia de uma assisténcia de qualidade ao paciente em CP no domicilio, pois mesmo
com toda sobrecarga e responsabilidades sao estes que irdo colocar em préatica o cuidado e o
plano de assisténcia designado e orientado pela equipe. Os cuidadores, por vezes, enfrentam o

desafio de confronto com a mortalidade, o que lhes exige uma capacidade para superar todos
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0s sentimentos advindos pelo convivio da incapacidade de cura (SCHMIDT; MELO;
RODRIGUES, 2009).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo exploratorio, descritivo com abordagem qualitativa. A
exploratdria da investigacdo envolve desde a construcdo do projeto até entrar em campo para a
coleta dos dados, o0 que vem a possibilitar durante este processo um movimento de definicao e
redefinicdo do objeto do estudo em todas as suas etapas. Tem como propdsito tornar o problema
explicito, na medida em que se adquire maior familiaridade com ele. Para o planejamento da
pesquisa é interessante considerar os mais variados aspectos relacionados ao fato ou fenémeno
estudado (GIL, 2010).

A pesquisa descritiva visa descrever as caracteristicas de uma determinada populagéo.
E com base nisso, incluem-se neste tipo de estudo as pesquisas que investigam entre outros
fatores as opinides, atitudes, vivéncias e crencas de uma populacédo (GIL, 2010).

A abordagem qualitativa se aplica ao estudo da historia, das relacdes, das
representacdes, das crencas, das percepcdes e das opinides dos seres humanos. Com isso, tem
a capacidade de desvelar processos sociais gerais ainda pouco conhecidos referentes a diversos
grupos particulares e propicia a constru¢do de novas abordagens, revisao e criagdo de novos

conceitos e categorias durante a investigacdo (MORE, 2015).

4.2 LLocal do estudo

O estudo foi realizado no Programa de Internacdo Domiciliar Interdisciplinar para
pacientes oncoldgicos (PIDI), vinculado a atencdo domiciliar do Hospital Escola da
Universidade Federal de Pelotas (HE-UFPEL/EBSERH) localizado na cidade de Pelotas (RS).

Pelotas € um municipio da regido sul do Estado do Rio Grande do Sul, no Brasil.
Considerado uma das capitais regionais do Brasil, sua populacdo, conforme estimativas do
IBGE de 2018 era de 341.648 habitantes, sendo a quarta cidade mais populosa do referido
Estado.

O HE-UFPEL/EBSERH é um hospital geral, com 175 leitos distribuidos em quatro
areas (clinica médica e especialidades clinicas, ginecologia e obstetricia, pediatria e cirurgia
geral e especialidades cirargicas). Possui servicos de referéncia regional, com destaque para a

alta complexidade em oncologia, apresentando cenarios que contemplam a linha de cuidado na
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area (oncologia clinica e cirdrgica, onco-hematologia, servi¢os de quimioterapia e radioterapia,
atencdo domiciliar e cuidados paliativos) (HE-UFPEL/EBSERH, 2018).

O HE presta atendimento a 28 municipios da regi&o, exclusivamente pelo Sistema Unico
de Saude (SUS), representando uma estrutura de salde de referéncia para Pelotas e
macrorregido em uma série de especialidades (HE-UFPEL/EBSERH, 2018).

O HE-UFPEL/EBSERH é um dos pioneiros em atencdo domiciliar, uma politica
prioritaria do Ministério da Saude, regulamentada pela Portaria n°® 2.527 de outubro de 2011.
Possui equipes multidisciplinares em atencdo domiciliar por meio do Programa de Internacéo
Domiciliar Interdisciplinar (PIDI) desde 2005, tendo como publico alvo os pacientes
oncologicos em cuidados paliativos (HE-UFPEL/EBSERH, 2018).

O PIDI para pacientes oncoldgicos funciona de segunda a sexta das 07:00 as 19:00 horas
e aos sabados 07:00 as 13:00 horas. O programa conta com duas equipes que atendem
diariamente pacientes com diagndstico de cancer em suas residéncias, principalmente aqueles
que necessitam de cuidados paliativos. As equipes sdo denominadas de PIDI 1 e PIDI 2, sendo
cada equipe responsavel por dez pacientes, o PIDI 1 é composto por seis funcionarios (1
médico; 2 enfermeiros e 3 técnicos de enfermagem) e o PIDI 2 é composto por 1 meédico, 2
enfermeiros e 2 técnicos de enfermagem. Além disso, 0 programa conta com um servico de
consultoria da Equipe Multidisciplinar de Apoio (EMAP) composta por sete profissionais entre
0s quais conta com fisioterapeutas, nutricionistas, psicologos, terapeuta ocupacional e
odontologo. As visitas em domicilio s&o realizadas duas vezes ao dia, 0 que resulta em maior
conforto e satisfagdo de pacientes e familiares. Além das atividades assistenciais diretas aos
pacientes, também existe a preocupacdo em atender as necessidades dos familiares envolvidos
com os cuidados do paciente. Na sede do programa, sdo desenvolvidas atividades de grupos
com cuidadores e enlutados, que compartilham suas experiéncias e recebem apoio dos
profissionais do PIDI para as praticas de cuidado em domicilio (HE-UFPEL/EBSERH, 2018).

4.3 Participantes do estudo

Participaram do estudo os familiares de pessoas idosas em cuidados paliativos que
estavam inseridos no PIDI do HE-UFPEL/EBSERH, totalizando 20 pacientes no programa.
Assim, tinha-se previsto uma participagdo de 20 familiares, dando prioridade aqueles que
exercem a funcdo de cuidador principal. No entanto, durante os meses de coleta de dados, s6
15 desses pacientes eram pessoas idosas, sendo que devido aos critérios de incluséo e exclusao

ficaram apenas 10 familiares os quais foram entrevistados, um ndo respondeu ao convite. Os
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critérios de inclusdo foram: individuos maiores de 18 anos, que residem com a pessoa idosa
com cancer e realizam a funcao de cuidador familiar, por no minimo seis meses, considerando
esse periodo de tempo para estabelecimento de vinculo entre paciente e cuidador. Foram
excluidos do estudo os individuos que possuiam alguma dificuldade para responder o
instrumento de coleta de dados e aqueles que ndo permitiram a gravacao da entrevista. Também
participaram do estudo os profissionais atuantes no PIDI do HE-UFPEL/EBSERH, onde foi
selecionado 0 minimo de um profissional de cada area de formacédo, a saber: Medicina,
Enfermagem, técnico de Enfermagem, Fisioterapia, Nutricdo, Odontologia, Terapia
Ocupacional e Psicologia, considerando as duas equipes do PIDI e do EMAP e os dois turnos
de trabalho. Foram convidados 18 profissionais e totalizando 13 individuos que aceitaram
participar, sendo que quatro ndo responderam ao convite. Os critérios de inclusdao foram:
profissionais cadastrados no PIDI, atuantes ha mais de seis meses no programa e que
realizassem atendimentos domiciliares. Foram excluidos do estudo os profissionais afastados

por licenca salde e/ou férias.

4.4 Coleta dos Dados

A coleta dos dados foi iniciada apds a aprovagio no Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) FURG e autorizacdo da instituicdo participante. Os objetivos e metodologia do estudo
foram informados aos participantes da pesquisa e posteriormente foi solicitado sua assinatura
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndices A e B). A coleta foi
realizada por meio da entrevista semiestruturada entre os meses de setembro e novembro de
2020. No projeto, inicialmente, estava prevista a observacdo ndo participante; no entanto, foi
concelada em decorréncia a pandemia de COVID-19.

As entrevistas semiestruturadas sdo dialogos entre dois ou mais interlocutores que
visam a busca da producéo de informagdes (MINAY O, 2014). Foi utilizado um roteiro de coleta
de dados para os cuidadores familiares (Apéndice C) e outro para os profissionais da equipe do
PIDI e da EMAP (Apéndice D), abordando dados sociodemogréaficos e questdes referentes ao
cuidado as pessoas idosas em cuidados paliativos, de modo a atingir os objetivos do presente
estudo. Esses roteiros foram compostos por questdes fechadas e abertas e as entrevistas foram
gravadas em audio mp3 e, posteriormente, transcritas pelo pesquisador.

Primeiramente, foi realizado o contato com o responsavel pelo PIDI para apresentacéo
dos objetivos e convite para participar da pesquisa. Foi solicitada a listagem dos idosos que

estavam inseridos no programa. O primeiro contato com a familia foi realizado juntamente com
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a equipe do PIDI. Nesse primeiro encontro, foram apresentados os objetivos do estudo e
realizado o convite para a participacdo do cuidador familiar. As entrevistas com os cuidadores
familiares das pessoas idosas em cuidados paliativos foram realizadas por contato telefénico,
em distintos dias e horarios conforme disponibilidade do entrevistado, sendo efetuado um breve
agendamento, respeitando a necessidade de pausa ou término a pedido do entrevistado a
qualquer momento; assim, as entrevistas duraram em média 22 minutos cada. A entrevista foi
realizada com um familiar de cada paciente, sendo prioridade o cuidador principal, pelo vinculo
e por destinar mais tempo ao cuidado. Todo o material da coleta foi gravado em audio, conforme
autorizagdo dos participantes com objetivo de manter maior fidedignidade no momento da
transcricao.

As entrevistas com os profissionais de satde foram realizadas de forma individual, sem
prejuizos a atividade laboral, em dias e horarios brevemente agendados. Devido a pandemia, as
entrevistas foram realizadas por contato telefénico, tendo duracdo em média de 25 minutos
cada. Foram convidados a participar da pesquisa todos os profissionais cadastrados e atuantes
no PIDI e na EMAP, onde entre eles, aceitaram participar no minimo um representante de cada

classe profissional, contemplando as duas equipes do PIDI e a equipe da EMAP.

4.5 Analise dos Dados

As entrevistas foram transcritas e analisadas pela técnica de analise textual discursiva
(MORAES; GALIAZZI, 2011). A andlise textual discursiva pode ser entendida como um
processo de desconstrucdo e reconstrucdo de material, produzindo novo entendimento sobre o
fendmeno investigado. Essa técnica permite identificar enunciados dos materiais submetidos a
analise, categorizar esses enunciados e produzir textos, integrando nestes a descricdo e
interpretacdo, utilizando como base de sua construcéo o sistema de categorias construido. Ao
iniciar uma discusséo de analise qualitativa é fundamental manter a relacéo entre a leitura e a
interpretacdo. A andlise textual discursiva trabalha com enfoque em significados que sdo
formados a partir de um conjunto de textos, focando no exercicio de produzir e expressar
sentidos. Normalmente, uma pesquisa que utiliza a analise textual espera que se produza um
montante adequado de documentos para serem analisados, entendendo que esses documentos
serdo analisados até sua saturacdo, quando a introducdo de novas informacdes j& ndo interfere
nos resultados (MORAES; GALIAZZI, 2011).
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A analise textual discursiva é organizada em torno de quatro etapas. As trés primeiras
se constituem os elementos principais. A primeira etapa definida como desmontagens dos textos
implica analisar os textos em seus sentidos. Apos, é realizado o estabelecimento de relagfes
que consiste na categorizacao, levando a agrupamentos de elementos semelhantes, constituindo
e definindo categorias, constituindo os elementos de organizagdo do texto que se pretende
escrever, e com base nelas serdo produzidas as descri¢es e interpretacfes do texto. Em seguida,
passamos para 0 momento captando o novo emergente, no qual visa expressar as compreensoes
atingidas. Para o alcance de uma boa qualidade dos textos resultantes das analises é fundamental
0 pesquisador assumir ser o autor de seus argumentos, ressaltando que todo o processo de
analise textual se volta a producdo do metatexto. O quarto momento é denominado de um
processo auto-organizado, compreendido como um processo do qual emergem novas
compreensoes, sendo que os resultados finais ndo podem ser previstos (MORAES; GALIAZZI,
2011).

Realizar uma analise textual discursiva significa priorizar e identificar unidades de
analise, definindo essas unidades a partir do objetivo da pesquisa. E importante a categorizacio
do texto, classificando em unidades a partir do “corpus”, cada unidade destacando um assunto
especifico ou algo que Ihe assemelhe. Podendo ser construidas categorias iniciais,
intermediarias ou finais, cabe ressaltar que a qualidade da categorizacdo esta diretamente ligada
a validade ou pertinéncia (MORAES; GALIAZZI, 2011).

Os cuidadores familiares que participaram da pesquisa foram identificados pela letra F,
seguida do numero referente a ordem de realizacdo da entrevista, como F1. Os profissionais
que realizaram a entrevista foram identificados pela letra P, seguida do nimero referente a
ordem de realizacé@o da entrevista, como P1, a fim de manter o anonimato destes.

A unitarizacédo e a categorizacao levam para a producdo de um texto o qual engloba a
descricdo e a interpretagdo, proporcionando novos elementos importantes do objeto de
pesquisa, estabelecendo elos entre os elementos capturados e as teorias que servem para
embasamento da pesquisa (MORAES; GALIAZZI, 2011).

As categorias foram construidas, manualmente, a partir da identificacdo das unidades
de analise, agrupando as semelhancas e as discrepancias. As unidades de analises foram

organizadas em um grupo para possibilitar a visualizacdo das categorias.

4.6 Aspectos Eticos

Para a realizacdo do estudo foram respeitados os preceitos éticos, de acordo com 0s
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principios da Resolucdo n° 510/2016, de 07 de abril de 2016 do Conselho Nacional de Saude
do Ministério da Salde, a qual envolve seres humanos, respeitando sua autonomia e dignidade
sobre a identidade dos participantes baseados no Codigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem brasileiros de 2017 (BRASIL, 2016).

Esse estudo foi submetido e autorizado pela Geréncia de Ensino e Pesquisa (GEP) do
Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas sob o protocolo n® 00921/20 (Anexo A) e
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Rio Grande
(FURG) sob CAEE n° 32334620.6.0000.5324 (Anexo B). Assumir-se-4 0 compromisso de
cumprir com o rigor cientifico de uma pesquisa com seres humanos, respeitando os preceitos
éticos em todas as etapas do estudo, garantindo o anonimato dos participantes, para que assim
este possa ser publicado com credibilidade em seus resultados.

Cada participante realizou a assinatura do TCLE (Apéndices A e B), em duas vias, sendo
uma entregue ao participante da pesquisa e a outra ficando com a pesquisadora principal. O
TCLE foi construido com linguagem acessivel, contemplando informagdes como 0s objetivos,
a metodologia de estudo, a forma de coleta dos dados, e assegurando a liberdade de desisténcia
e anonimato.

Os entrevistados tem acesso aos resultados da pesquisa durante qualquer periodo, em
todas as fases do processo. Os participantes foram informados sobre os direitos de comunicarem
verbalmente a desisténcia em participar da pesquisa em qualquer uma das etapas. Importante
deixar registrado que os participantes podem desistir a qualquer momento pessoalmente, por

carta, e-mail ou telefone.
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5 RESULTADOS

Os resultados deste estudo serdo apresentados no formato de dois artigos, formatados
de acordo com as normas de periddicos cientificos da area QUALIS A, para 0s quais serdo
posteriormente enviados. O primeiro artigo, intitulado: “Pessoa idosa com cancer em
cuidados paliativos: vivéncias dos profissionais de satide”. O segundo artigo, intitulado
“Cuidados paliativos a pessoa idosa com cancer: consideracdes sobre a rotina dos

familiares no cuidado”.
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5.1 Artigo 1
PESSOA IDOSA COM CANCER EM CUIDADOS PALIATIVOS: VIVENCIAS DOS

PROFISSIONAIS DE SAUDE
ELDERLY PERSON WITH CANCER IN PALLIATIVE CARE: EXPERIENCES OF
HEALTH PROFESSIONALS
ANCIANO CON CANCER EN CUIDADOS PALIATIVOS: EXPERIENCIAS DE
PROFESIONALES DE LA SALUD
RESUMO
Objetivos: investigar a vivéncia dos profissionais de salde acerca dos cuidados realizados ao
paciente idoso com cancer em cuidados paliativos, identificar as atividades de cuidado
realizadas e as dificuldades enfrentadas na pratica de cuidados paliativos a pessoa idosa com
cancer. Método: Estudo exploratdrio, descritivo, qualitativo, realizado em um programa de
cuidados paliativos, de setembro a novembro de 2020, através da entrevista semiestruturada.
Utilizou-se a técnica de andlise textual discursiva para analise dos dados. Estudo aprovado pelo
Comité de Etica. Resultados: Participaram 13 profissionais de salide. A partir da anélise
emergiram as seguintes categorias: ‘“Percep¢do de cuidados paliativos a pessoa idosa”,
“Promovendo conforto e qualidade de vida a pessoa idosa em final de vida” e “Dificuldades da
equipe multiprofissional na pratica de cuidados paliativos”. Conclusdo: Constatou-se a
importancia da equipe multidisciplinar de cuidados paliativos na vida das pessoas idosas com
cancer atendidas no programa, melhorando a qualidade de vida do paciente.
DESCRITORES: Idoso; Cuidados paliativos; Servicos hospitalares de assisténcia domiciliar;
Equipe interdisciplinar de saide; Enfermagem.
ABSTRACT
Objectives: to investigate the experience of health professionals about the care provided to
elderly patients with cancer in palliative care, to identify the care activities performed and the

difficulties faced in the practice of palliative care for the elderly person with cancer. Method:
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Exploratory, descriptive, qualitative study, carried out in a palliative care program, from
September to November 2020, through the semi-structured interview. The discursive textual
analysis technique was used for data analysis. Study approved by the Ethics Committee.
Results: 13 health professionals participated. From the analysis, the following categories
emerged: "Perception of palliative care for the elderly”, "Promoting comfort and quality of life
for the elderly at the end of life" and "Difficulties of the multidisciplinary team in the practice
of palliative care”. Conclusion: It was found the importance of the multidisciplinary team of
palliative care in the lives of elderly people with cancer treated in the program, improving the
quality of life of the patient.

DESCRIPTORS: Aged; Palliative care; Hospital home care services; Interdisciplinary health
team; Nursing.

RESUMEN

Obijetivos: investigar la experiencia de los profesionales de la salud en cuanto a la atencién
brindada a los pacientes ancianos con cancer en cuidados paliativos, identificar las actividades
asistenciales realizadas y las dificultades que enfrentan en la practica de los cuidados paliativos
al anciano con cancer. Método: Estudio exploratorio, descriptivo, cualitativo, realizado en un
programa de cuidados paliativos, de septiembre a noviembre de 2020, a través de la entrevista
semiestructurada. Para el analisis de datos se utiliz6 la técnica de analisis textual discursivo.
Estudio aprobado por el Comité de Etica. Resultados: participaron 13 profesionales de la salud.
Del andlisis surgieron las siguientes categorias: "Percepcion de los cuidados paliativos del
anciano”, "Promocion del confort y calidad de vida del anciano al final de la vida" y
"Dificultades del equipo multidisciplinario en la practica de los cuidados paliativos".
Conclusion: Se constato la importancia del equipo multidisciplinario de cuidados paliativos en
la vida de los ancianos con cancer tratados en el programa, mejorando la calidad de vida del

paciente.
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DESCRIPTORES: Anciano; Cuidados paliativos; Servicios de atencion hospitalaria a
domicilio; Equipo de salud interdisciplinario; Enfermeria.
INTRODUCAO

O envelhecimento populacional gera maior incidéncia e prevaléncia das doencas
crbnicas ndo transmissiveis (DCNT) e, consequentemente, das incapacidades associadas. O
impacto do aumento das doencas crénicas e suas comorbidades acarretam maior procura por
servicos de saude, provocando uma modificacdo tanto na estrutura, como na organizacgao e
funcionamento desses servicos. Ha necessidade de nimero suficiente de profissionais de satde
e que sejam capacitados para atender as necessidades e demandas desses pacientes®.

As DCNT’s e degenerativas, como o cancer, sdo as principais doengas no Brasil. O
cancer é uma doenga cronica, ndo contagiosa que afeta todas as faixas etarias, racas ou niveis
socioecondmicos, sendo uma das principais causas de morte no mundo, dentre os principais
tipos de cancer destacam-se o de pulmé&o, mama e colo retal®.

Com o aumento dos casos de cancer, aumenta também a procura e a necessidade de
cuidados paliativos. Esses sdo realizados quando ndo existe mais a possibilidade de cura e o
tratamento ndo esta tendo o efeito esperado. Assim, a decisdo para o inicio dos cuidados
paliativos se da de forma conjunta, considerando a opinido de todos os envolvidos, paciente,
familia e profissionais da satide®.

Os cuidados paliativos constituem um campo interdisciplinar de cuidados que vem
ganhando espaco como uma importante e fundamental filosofia do cuidado em salde,
principalmente quando a cura é algo distante. Os cuidados paliativos prezam pela qualidade
no cuidado atuando de forma ativa e integral, tendo como objetivo conforto e alivio do
sofrimento do paciente®.

O enfoque ndo estd na doenga, mas na integralidade do individuo, abordando as

dimens@es bioldgicas, sociais, emocionais e espirituais, com intervencdes que promovam o
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alivio da dor e do sofrimento. A proposta dos cuidados paliativos ressalta a importancia de uma
equipe multiprofissional, com profissionais de diferentes areas, capacitados para proporcionar
melhoria na qualidade de vida do individuo e de seus familiares®.

Os servigos de Cuidados Paliativos no Brasil sdo poucos. Em 2019, o pais contava com
um total de 191 servigos, destacando-se a regido Sul e a Sudeste com um nimero mais
expressivo. Ainda existem dificuldades relacionadas & oferta de servicos e a formacéo e
capacitacdo dos profissionais de saude para atuar nessa modalidade de cuidado. S&o poucos 0s
cursos de especializacdo voltados para a &rea paliativa e h& ainda um distanciamento dos
servicos de Cuidados Paliativos dos cursos de graduacgdo e pds-graduacdo da area da salde, o
que dificulta a formagao de profissionais??,

Apromogdo dos cuidados paliativos no ambiente domiciliar é de suma importancia para a
qualidade da assisténcia uma vez que permite aos pacientes a possibilidade de se manter no
ambito familiar e social, contando com atencdo multiprofissional especializada que se faz
presente promovendo suporte e orientaco aos cuidadores e/ou familiares®.

Apesar do aumento de pesquisas, nos ultimos anos sobre a tematica dos cuidados
paliativos, na literatura ha lacunas, especificamente no que se refere aos cuidados voltados a
pessoa idosa, no ambito domiciliar. Diante do exposto, o presente estudo tem como objetivos:
investigar a vivéncia dos profissionais de salde acerca dos cuidados realizados ao paciente
idoso com cancer em cuidados paliativos, identificar as atividades de cuidado realizadas e as
dificuldades enfrentadas na pratica de cuidados paliativos a pessoa idosa com cancer.
METODOLOGIA

Estudo exploratorio, descritivo com abordagem qualitativa, realizado no Programa de
Internacdo Domiciliar Interdisciplinar para pacientes oncologicos (PIDI), vinculado a atencéo
domiciliar do Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas (HE-UFPEL/EBSERH),

localizado na cidade de Pelotas - RS.
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Participaram desse estudo 13 profissionais atuantes no PIDI do HE-UFPEL/EBSERH,
considerando as duas equipes do PIDI compostas por médicos, enfermeiros e técnicos de
enfermagem e da Equipe Multidisciplinar de Apoio (EMAP) composta por fisioterapeutas,
nutricionistas, psicologos, terapeuta ocupacional e odont6logos. Foram convidados 18
profissionais, quatro ndo responderam ao convite e um entrou no critério de exclusdo. Para
inclusdo dos participantes foram considerados 0s seguintes critérios: profissionais cadastrados
no PIDI e EMAP, atuantes ha mais de seis meses no programa e realizando atendimentos
domiciliares. Foram excluidos do estudo os profissionais afastados por licenca satde e/ou
férias.

A coleta foi realizada por meio da entrevista semiestruturada, com um roteiro de
questdes e ocorreu entre 0s meses de setembro e novembro de 2020, via contato telefonico
devido a pandemia de SARS-CoV-2. Foram gravadas por audio em gravador de voz e mp3. As
entrevistas foram agendadas em dia e horario determinados pelos participantes, conforme
disponibilidade dos mesmos, respeitando a necessidade de pausa ou término a pedido do
entrevistado. Tiveram duracdo media de 22 minutos, sendo posteriormente transcritas e
analisadas pela técnica de analise textual discursiva. Foi solicitada, aos participantes, a
assinatura no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

A analise textual discursiva é organizada em torno de quatro etapas: a desmontagens
dos textos; o estabelecimento de relagdes; captando o novo emergente e um processo auto-
organizado®. As categorias foram construidas, manualmente, a partir da identificacio das
unidades de analise, agrupando as semelhancas e as discrepancias. As unidades de analises
foram organizadas em um grupo para possibilitar a visualizagdo das categorias. Os profissionais
foram identificados pela letra P, seguida do numero referente a ordem de realizacdo da
entrevista, como (P1, P2, P3...) a fim de manter o anonimato dos mesmos, o consentimento dos

mesmos foi obtido por escrito.
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Para a realizacdo do estudo foram mantidos os preceitos éticos. Esse estudo foi
submetido a avaliagdo do Comité de Etica em Pesquisa, aprovado sob parecer n® 4.127.834 e
CAEE 32334620.6.0000.5324.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do presente estudo 13 profissionais, a maioria do sexo feminino (08), com
idade compreendida entre 33 anos a 59 anos. Trés profissionais pertencem a equipe do PIDI 1,
quatro pertencem a equipe do PIDI 2 e seis pertencem a equipe do EMAP. Esses profissionais
atuam nos dois turnos de funcionamento do servigo. Foram entrevistados trés enfermeiros; trés
técnicos de enfermagem; dois fisioterapeutas; um médico; um nutricionista; um psicélogo; um
odontologo e um terapeuta ocupacional. Os participantes descreveram suas vivéncias no
cotidiano de trabalho na atencdo domiciliar, suas dificuldades, necessidades, dedicagdo para
com as pessoas idosas e seus familiares.

Quanto ao grau de formagado académica dos participantes, dois profissionais possuem
doutorado; dois mestrado; trés especializacdo lato sensu; cinco graduagao e um com formagao
técnica. Em relagdo a capacitagdo na area de cuidados paliativos, de todos os participantes, sete
relataram possuir. Dentre todos, dois profissionais possuem pos-graduagdo em cuidados
paliativos; dois tém cursos de aperfeicoamento e trés possuem cursos internos na area.

A partir das anélises das entrevistas emergiram as seguintes categorias: “Percepgao de
cuidados paliativos a pessoa idosa com cancer”, “Promovendo conforto ¢ qualidade de vida a
pessoa idosa com cancer em final de vida” e “Dificuldades da equipe multiprofissional na
pratica de cuidados paliativos”.

Percepcéao de cuidados paliativos a pessoa idosa

Esta categoria expressa a concepcao de cuidado paliativo a pessoa idosa, que de acordo

com os profissionais, € uma modalidade de cuidado que visa o atendimento integral do

individuo, considerando as diferentes dimensdes — fisica, emocional, social e espiritual. Nos



63

discursos dos participantes foi possivel identificar que o objetivo das intervengdes realizadas,
junto ao paciente e familia, é proporcionar qualidade de morte, isto é, permitir que o individuo
vivencie a fase final de vida na sua casa, com seus pertences, rodeado de entes queridos e de
animais de estimacdo, com muito amor e carinho. Foi possivel identificar também que a
percepcao de cuidado paliativo entre as diferentes categorias profissionais seguem praticamente
a mesma linha. Esses aspectos podem ser identificados nos depoimentos:

[...] o nosso objetivo é qualidade de morte, é zerar a dor e fazer com que as pessoas
ndo sofram, se tiver que partir que seja da melhor maneira possivel. (P3)

O cuidado paliativo € uma estratégia de cuidado que busca atender a pessoa que tem
uma doenca ameacadora da vida, considerando todas as dimensdes da pessoa,
dimensao fisica, emocional, social e espiritual. O idoso por ja ter vivido mais, ter tido
uma longa histéria, ele demora mais a apresentar sintomas emocionais, fisicos,
psiquicos. (P7)

A qualidade de morte se remete aos cuidados implementados pelos
profissionais, cuidadores e/ou familiares buscando uma melhor qualidade de vida na
finitude. Nesse periodo é possivel observar que a proximidade com a familia possibilita
o fortalecimento de vinculos, contribuindo para qualidade do cuidado prestado e
proporcionando conforto nessa fase final de vida®®.

Em 2010 foi publicado o primeirorelatorio que verificou, em 40 paises, a assisténcia aos
cuidados ao final da vida. Em 2015, o The Economist publicou um relat6rio mais atualizado, no
qual estavam incluidos 80 paises e 0 Brasil se encontrava na 42° posi¢do. Emambos os relatorios,
a melhor qualidade de morte se encontrava no Reino Unido e Australia. De uma forma geral, 0s
paises melhores posicionados sdo aqueles que possuem politicas voltadas para os cuidados
paliativos. Esses tem grande disponibilidade de especialistas em cuidados paliativos. Um dos
maiores desafios dos paises latino-americanos € a necessidade de melhoria da educacéo e a
certificacdo da disciplina, sendo visivel que a prioridade deve ser a insercdo da disciplina de
cuidado paliativo na formagao profissional basica de todos os profissionais de satde(”.

A literatura destaca que a qualidade de morte depende de alguns fatores, entre eles 0s
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cuidados interdisciplinares de alta qualidade, cuidados antecipatérios e planejamento de
intervencbes voltadas para a pessoa idosa em domicilio. Esses fatores contribuem para
melhorias na qualidade de morte e morrer®),

Para alguns participantes deste estudo, a modalidade de cuidados paliativos tem como
principal objetivo proporcionar a melhoria da qualidade vida tanto do paciente como dos seus
familiares, proporcionando alivio do sofrimento e conforto. Esses profissionais atuam de forma
que o cuidado vai sendo direcionado para as necessidades identificadas, buscando o bem estar
fisico, psiquico, emocional e espiritual, auxiliando o paciente a viver seu dia a dia com a melhor
qualidade de vida possivel, sendo fundamental a continuagdo do cuidado por parte de todos os
profissionais que fazem parte da equipe.

E uma area fundamental, essencial e importantissima. Todos os servigos voltados para

0 cuidado paliativo ttm como principio buscar a melhoria da qualidade de vida no fim

da vida, para cada paciente. Pois, a partir do momento que é dado um diagndstico de

doenca sem possibilidade de cura, é preciso ter alguém ou uma equipe unida e que
prima pelo conforto e bem estar do paciente. (P12)

Instituir cuidados que visem a manutencdo da autonomia e da independéncia desse
paciente sdo fundamentais para reabilitacdo ou melhora do quadro clinico, pois esses aspectos
sdo objetivos de suma importancia nos cuidados paliativos. Estudo destaca que o paciente deve
ser apoiado a tentar realizar sua rotina de atividades, no seu potencial maximo, buscando
permanecer ativo®.

Os profissionais de saude relataram a dificuldade de vivenciar o processo de morte do
paciente, de fazer o familiar compreender a morte como parte da vida, pelo medo de enfrentar
a partida de seus entes queridos, dificuldade de trabalhar no enfrentamento desse tabu. A morte
ainda é considerada um tabu pela sociedade, muitas pessoas nao sabem lidar com esse momento
e, geralmente, associam a sentimentos ruins tais como: dor, sofrimento e tristeza. Nesse sentido,
a comunicacgdo efetiva entre equipe, paciente e familia € um importante recurso no cuidado
paliativo, pois a compreensdo do estado de salde e do prognostico do familiar doente possibilita

mais tranquilidade para a familia vivenciar esse momento.
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A comunicacdo terapéutica permite que o profissional procure ajudar os pacientes e seus
familiares a se adaptarem melhor as situagdes, buscando atender suas necessidades além de
transmitir confianca, diminuindo o medo e a ansiedade. Os participantes salientaram que a
comunicacdo é uma ferramenta essencial para o cuidado ao paciente idoso em final de vida. A
comunicacdo efetiva possibilita que o profissional identifiqgue os anseios, dificuldades e
expectativas relacionadas a doenca e ao tratamento.

Entender a relagdo entre a vida e a morte, que a morte € um processo em que todos tém

que passar. Fazer com que o processo de morte seja da maneira mais natural possivel,

seja melhor para o paciente e para os familiares [...] o cuidado paliativo é basicamente

isso mesmo, mostrar para eles que é possivel ter um final de vida com qualidade, sem
dor, sem sofrimento. (P13)

A comunicacdo € uma ferramenta utilizada na interacdo com o paciente e familia que
tem por objetivo minimizar, confortar e tranquilizar o paciente e familiar, sendo considerada
uma medida terapéutica para os pacientes em cuidados paliativos. A literatura salienta que o
uso da comunicacdo se torna essencial na terapéutica para as pessoas idosas em fim de vida,
pois, através desta, a equipe terd condicGes de avaliar, acolher e prestar uma assisténcia com
base nas necessidades do paciente®.

A comunicacdo nos cuidados paliativos pode auxiliar o paciente e sua familia em todas
as mudangas que ocorrem no fim da vida. Por meio da comunicacdo a equipe pode ajudar a
lidar com as preocupac0es e dificuldades emocionais que acontecem nessa fase da vida de quem
estd em cuidados paliativos, além de dar suporte para os familiares. Vale salientar que
comunicacéo efetiva em cuidados paliativos pode ser o melhor tratamento®9.

Para os participantes, trabalhar com a modalidade de cuidados paliativos ¢ um
aprendizado diario, pois cada caso atendido é diferente, cada paciente tem suas particularidades,
tornando o cuidado prestado individualizado. Cabe destacar a necessidade do profissional de
salde ter empatia, identificando o sofrimento do outro, entendendo suas necessidades e
demandas de cuidado. Assim, é possivel implementar acfes que tornem esse processo menos

doloroso para o paciente e familia.
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[...Jcada ser humano é diferente e o cuidado realizado é algo Unico e belo, sempre se
colocando no lugar do outro. Ter empatia, procurar amenizar e resolver tudo que
estiver ao seu alcance, visando sempre o conforto para o paciente [...] eu acho que se
a gente se coloca no lugar, a gente consegue entender que é o que a gente queria que
fizesse, se fosse com a gente. (P5)

Evidentemente, a empatia deve ser fortalecida entre o idoso em cuidado paliativo, a
familia e os profissionais. Esse fortalecimento do sentimento da empatia possibilita melhor
resposta ao tratamento, pois tem efeito terapéutico, ajudando o profissional a compreender a
visdo do paciente sobre seu estado de satide e sobre a finitude™?.

Nesse sentido, o cuidado apresenta um carater essencialmente humanista e resgata um
sentido espiritual ao viver e cuidar. Diante da certeza de breve morte, todos os atores envolvidos
resignificam o seu fazer centrado no sentido da vida. A atuacdo profissional nesse servico,
especificamente, faz com que os profissionais sejam intimamente envolvidos com paciente e
familia. Nesse contexto, o profissional fica mais vulneravel a influéncia do paciente e dos
familiares. Ndo h& como fugir do sofrimento do outro, o trabalho estd centrado
fundamentalmente no enfrentamento e vivéncia desse sofrimento.

Com base na perspectiva do cuidado paliativo, é fundamental ter a habilidade de cuidar
com empatia. Os profissionais devem vivenciar esse sentimento ao desenvolver e aperfeicoar
novas formas de cuidar baseadas na empatia®. A empatia® é um dos instrumentos mais
importantes para ajudar no tratamento do paciente em cuidados paliativos, possibilitando o
estabelecimento de vinculo entre profissional, paciente e familia, contribuindo para a qualidade
do cuidado prestado.

Os participantes destacaram que o enfoque dos cuidados paliativos esta no individuo,
na sua historia de vida e tudo que envolve seu processo de adoecimento. Intervencdes que
auxiliam o paciente a compreender sua doenga, 0s cuidados necessarios e 0S recursos
disponiveis permitem que o individuo doente tenha a melhor condigdo possivel em final de
vida. Os profissionais acreditam que a modalidade do cuidado paliativo possibilita o

autoconhecimento, permitindo que o individuo doente conhega suas emogdes, refletindo sobre
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aquilo que lhe faz bem e o que é importante para si. A compreensdo desses aspectos pode
contribuir para a melhora da qualidade de vida.
Normalmente se ndo é uma equipe de cuidado paliativo o foco € muito na questao da

doenca e a gente ndo, a gente foca a pessoa, sua biografia, sua historia, tudo que
envolve esse processo de adoecimento. (P7)

Os cuidados paliativos fazem com que as pessoas tenham um olhar melhor para si
mesmo e procurem ter o minimo sintoma possivel da doenca. (P8)

Fica nitido a importancia do quanto o envolvimento dos profissionais com 0s pacientes
faz bem para a melhoria da qualidade da assisténcia. Seria importante disponibilizar um tempo
maior de visita, caso possivel, para a comunicagdo terapéutica ser mais efetiva, contribuindo
para 0 melhor relacionamento interpessoal entre profissional, paciente e familia e,
consequentemente, a melhoria da qualidade dos cuidados prestados. Contudo, isso depende de
fatores externos que, muitas vezes, fogem do alcance dos profissionais.

Promovendo conforto e qualidade de vida a pessoa idosa

Os profissionais da saude enfatizaram a promocao do conforto, visando o atendimento
das necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais da pessoa idosa e da familia que esta
envolvida no cuidado. Foi possivel identificar nos discursos dos participantes a preocupacao
em minimizar a dor e o sofrimento do paciente. Além disso, a analgesia foi considerada um
aspecto fundamental no que diz respeito a pessoa idosa em cuidados paliativos.

A gente prima pelo cuidado em domicilio para poder ser mais humanizado para o

paciente, se faz analgesia, se trata da parte tanto fisica como emocional do paciente e

da familia. A analgesia é uma das principais atividades de cuidado em todos o0s
pacientes, sempre visando o conforto do mesmo. (P2)

Buscar enxergar o paciente de forma completa, buscando sempre o conforto dele, tanto
fisico, como psiquico como emocional. A abordagem em CP gira em torno dessas
esferas. (P13)

O manejo da dor é parte fundametal e integrante dos cuidados paliativos. A analgesia é
utilizada para melhorar a qualidade de vida destes pacientes. Esse tratamento deve ser complexo
e multidisciplinar no qual depende de uma boa organizacéo e toda uma forca tarefa em conjunto,

equipe e familia, buscando o mesmo objetivo, alivio do sofrimento no final da vida*?.
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E essencial que a equipe muldisciplinar saiba realizar a avaliacéo e o tratamento da dor,
tanto de forma farmacolédgica como ndo farmacolégica. Em cuidados paliativos, a forma de
tratamento farmacoldgico é vista como primeira escolha, contudo a forma ndo farmacoldgica
vem sendo muito empregada e seu uso tem trazido grandes beneficios. A literatura destaca
algumas estratégias nao farmacoldgicas como: carinho, distracéo, colo, diminuicao de ruidos e
toque terapéutico, além de massagem e tragio dos membros afetados pela dor?,

Especificamente, os participantes destacaram atividades assistenciais desenvolvidas
pela equipe de saide, por meio de uma abordagem multiprofissional, com a finalidade de
proporcionar conforto e integralidade do cuidado. S&o realizados procedimentos conforme a
avaliacdo realizada e as demandas do paciente/familia naquele momento, considerando a
patologia e as comorbidades apresentadas. Entre as atividades assistenciais foram citadas
avaliacdo dos sintomas, anamnese e terapia nutricional, monitoramento dos sinais vitais,
manejo da dor, administracdo de medicamentos, realizacao de curativos, higiene bucal, terapia
respiratdria e motora, apoio a familia, entre outros aspectos.

As atividades realizadas sdo de carater técnico, agrupadas de acordo com as

necessidades do paciente no momento. Como administracdo de medicamentos,

soroterapia, curativos, orientacGes. Mas durante as visitas e assisténcia prestada,

sempre realizamos atividades de conversa, de ouvir 0 paciente, pois se torna de uma
importancia grandiosa, o saber ouvir. (P5)

A conversa e a escuta tem um carater terapéutico, pois por meio da escuta e do dialogo
realizado nas visitas domiciliares, pode-se reconhecer o sofrimento do paciente. O ato de ouvir
assume a importancia essencial para melhorar a compreensdo de tudo que esta se passando com
0 paciente. Essa escuta realizada por todos os membros da equipe demonstra a efetividade de
um cuidado integral que prima pelo melhor cuidado a ser dispensado©9),

A equipe multidisciplinar deve aprimorar suas habilidades técnico-cientificas e
sua capacidade de perceber as necessidades do paciente em fim de vida, a fim de oferecer

cuidados e realizar atividades assistenciais de qualidade. Essa assisténcia prestada é
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realizada de forma integral, contemplando o estado fisico e mental do paciente, visando
o alivio do sofrimento humano®®,

A assisténcia realizada pela equipe multidisciplinar tem como foco melhorar a
qualidade de vida do paciente e seus familiares, por meio da avalia¢éo e tratamento da dor,
como também de sintomas de ordem social, mental, fisico e espiritual. As atividades
assistenciais da equipe estéo voltadas para o cuidado em si, com énfase na realizacdo de
anamnese do paciente, exame fisico completo e detalhado, consultas, realizacdo de exames,
procedimentos curativistas e preventistas, acoes de reabilitacdo, como fisioterapia motora
e respiratoria, além de terapias, capacitacdes, organizacdo e comunicacio®®).

A necessidade de realizar orientagcbes e treinamentos de modo constante para 0s
familiares foi destaque entre as diferentes categorias profissionais. Os participantes expuseram
a importancia do papel da familia no cuidado ao familiar doente. A familia, na maioria das
vezes, é responsével pelos cuidados 24 horas por dia, precisando desenvolver atividades basicas
relacionadas a alimentacdo, higiene, movimentacdo do paciente, entre outras. Destacaram que
os familiares atuam como suporte no cuidado, precisando de orientacdo e treinamento para
realizar os cuidados diarios e avaliacdo do estado do paciente idoso.

Dentre as atividades de cuidado ganha destaque a parte de orientacdo tanto dos

pacientes como dos familiares, orientacdo de maneira geral, da assisténcia a ser

prestada aos familiares, manuseio, administragdo de medicamentos, cuidados em geral.
(P3)

Uma atividade sempre realizada continuadamente e de suma importancia é a
orientacdo aos familiares, pois esses que ficam responsaveis pelos cuidados e toda
parte assistencial em domicilio nas 24 hs do dia. E fundamental sempre realizar
treinamento e orientacdes para esses familiares, j& que 0s mesmos sdo responsaveis por
administracdo de medicamento, curativos, dieta, limpeza entre outros. (P9)

Ressalta-se a importancia da atengdo multiprofissional em cuidados paliativos em
ambiente domiciliar, uma vez que essa assisténcia oferece orientacdes para esse familiar, dando
suporte, treinamento, além de assisténcia a sua saude fisica e mental. Essa familia e o paciente

devem ser visualizados como uma unidade de cuidado, pois o cuidado direcionado ao paciente
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afeta diretamente o familiar e vice versa®*1%),

Os participantes acreditam na importancia de cuidar de quem cuida, ou seja, dos
familiares que atuam diretamente no cuidado do seu familiar doente. Destacam que, muitas
vezes, esses familiares estdo sobrecarregados com as atividades de cuidado, precisando que a
equipe tenha um olhar diferenciado também para as suas necessidades. O fato de o cuidado ser
realizado no domicilio do paciente facilita com que os profissionais atentem para as
necessidades de toda a familia, permitindo a avaliacdo dos cuidados que sdo prestados e as
condigOes nas quais eles sdo realizados. Ademais, a modalidade de cuidado paliativo no
domicilio possibilita a sua prestagdo em um ambiente no qual o paciente se sente confortavel e
rodeado de entes queridos.

Os cuidados paliativos em domicilio tem um grande diferencial, porque além
de prestar os cuidados num ambiente em que o paciente se sente confortavel,
rodeado de familiares, a equipe pode avaliar a questdo dos cuidados

prestados e as condicBes desses serem realizados. Pode se averiguar muitas
coisas. (P8)

Eu atendo também o cuidador, geralmente massoterapia, mobilizacéo, faco
alguns alongamentos com eles, bem global, é necessario o cuidador também
ter essa atencdo [...]. (P10)

Os profissionais enfatizaram a importancia do saber ouvir, de acolher e estar presente
naquele momento, enaltecendo o carater humanista do cuidado. Destacaram que, muitas vezes,
no olhar conseguem identificar as necessidades do paciente. Um carinho, um aperto de méo, a
presenca do profissional é considerada uma atividade de cuidado. O afeto pode ser percebido
como ferramenta de cuidado e valorizacdo da vida.

Em algumas situaces, a equipe vai preparada para realizar determinado procedimento
de cuidado e no decorrer da visita, sdo identificadas outras necessidades, fazendo com que 0s
profissionais modifiquem suas estratégias de cuidado. Para a realizagdo de cuidados paliativos
os profissionais recrutam além do conhecimento adquirido na formag&o profissional, também
um sentido de vida que desenvolvem a partir das proprias vivéncias pessoais. E uma relagéo na

qual o profissional fica mais desnudo.
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O cuidado é realizado de forma espontanea, a maneira que é a abordagem € tudo tipo
percebendo o que as pessoas, naquele momento, estdo precisando. Muitas vezes no
olhar ja entende o que o idoso esta precisando, um aperto de mao ou muitas vezes a
presenca do lado é uma atividade de cuidado. Muitas vezes a equipe vai preparada para
realizar determinado cuidado e no decorrer dele vao surgindo outras necessidades. I1sso
faz com que esse cuidado seja muito rotativo e inesperado. (P3).

A atividade ¢é baseada na escuta qualificada e profunda, observando todos 0s pontos
positivos e negativos da conversa. A observacao é de fundamental importancia, pois
por mais que o paciente esteja conversando pode ser que o local ou as pessoas 0
bloqueiem de realmente conseguir colocar para fora o que deseja. Entdo cabe ao
profissional ter uma observagdo agucada. (P4)

Outro aspecto apontado pelos participantes foi o vinculo estabelecido entre
equipe/paciente/familia. Os profissionais participantes deste estudo tém como rotina a visita
diaria aos pacientes idosos cadastrados no servico. Essa rotina facilita o acolhimento das
necessidades do paciente e dos familiares, permitindo o estabelecimento de sentimento de
confianca nas atividades desenvolvidas pelos profissionais. Ademais, essa presenca constante
possibilita o preparo para 0 momento da partida do paciente.

A gente entra dentro dessa casa na fase mais dificil daquela familia, que é aceitar que

existe eminéncia de morte, entdo a gente faz vinculo, eles desabafam todos os dias.

Mesmo depois do ébito, a equipe mantém contato com a familia e realiza visita aos

familiares, isso mostra a preocupac¢ao nao s6 com o paciente, mas com toda a familia
envolvida. (P3)

Na visdo dos participantes esse vinculo transcende o lado humano além do profissional,
muitas vezes, continuando a ligacdo com os familiares, mesmo ap6s a morte do paciente. Foi
identificada, nas entrevistas, a preocupacdo dos profissionais com a familia, especialmente no
que se refere as emocdes envolvidas com a perda do familiar doente. O profissional continua
realizando as visitas a familia, apds a morte do paciente, com vistas a auxiliar o enfrentamento
do processo de luto.

A gente tem a visita de pésames, para ver se ficou alguma divida, pra ver se ficou algum

sentimento de culpa pela situagéo, achando que podia ter levado para o hospital, ter
feito diferente.(P2)

Quando o vinculo com o profissional € estabelecido fica evidente, tanto por parte do
paciente quanto da familia, a vontade de estar presente na vida do outro. Desse vinculo, nasce a

confianca tdo fundamental nessa relagéo de cuidado. O paciente se sente acolhido nas suas
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necessidades, confianga no regime terapéutico proposto®®).

Fica implicito o quanto o viculo entre equipe, familiar e pessoa idosa em cuidados
paliativos tem ligagcdo direta com o conforto do paceinte, pois possibilita alternativas de
cuidados antes n&o realizadas. E importante pautar acdes que sejam voltadas para o conforto do
paciente e que amenizem a sobrecarga dos cuidadores. Esses devem ter seus cuidados
ampliados pela equipe.

Dificuldade da equipe multiprofissional na pratica de cuidados paliativos

Nesta categoria foram elencadas as dificuldades dos profissionais que trabalham com
cuidados paliativos. A partir dos depoimentos foi possivel observar que a principal dificuldade
relatada foi a insercdo profissional nesta modalidade de cuidado, pela falta de preparo
emocional para enfrentamento do processo de morrer. Esse aspecto foi relacionado a formacéo
académica dos profissionais, que é voltada para a cura da doenga.

Com algum tempo prestando cuidados e atuando nos programas de cuidados paliativos,
os profissionais comecam a compreender a finalidade dos cuidados paliativos, valorizando o
conforto e minimizando o sofrimento do paciente, assegurando dignidade no processo de
morrer e auxiliando a familia a lidar com a doenca do paciente e com o luto.

Nas primeiras vezes que se vai na casa das pessoas e ver alguém morrendo nao € facil

porque € que como eu disse, a gente foi doutrinado nos cursos a aprender a salvar
vidas, mas ndo lidar com a morte. (P3)

[...] foi um choque porque até entdo vocé atende para a pessoa viver, ndo se tem na
grade curricular uma cadeira que seja para morrer, para te ensinar a morrer. (P12)

A estrutura de cuidados paliativos no Brasil ainda é incipiente. Em 2012, apenas trés
faculdades de medicina incluiram, de forma obrigatdria no seu programa de ensino, os cuidados
paliativos®”). Com o passar dos anos aconteceram alguns avancos, contudo muito longe do
ideal, os desafios para implementacdo dos cuidados paliativos no Brasil ainda sdo grandes e
inimeros. Dentre eles, a falta da abordagem dos cuidados paliativos nos curriculos dos cursos

de graduacao e pos-graduacdo; o nimero de pesquisas desenvolvidas na area e na formagéo de
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profissionais da salde, os quais arremetem a falta de profissionais qualificados na area de
cuidados paliativos“®,

Outra dificuldade vivenciada pelos profissionais na préatica de cuidados paliativos é a
organizacao de toda a logistica desse cuidado, pois o servigo possui uma demanda significativa
de pacientes, alta rotatividade e a necessidade de deslocamento para o domicilio.

As atividades de cuidado prestadas pela equipe encontram um entrave na alta
rotatividade de pacientes, principalmente as pessoas idosas. E preciso que os profissionais da
equipe tenham tempo para o estabelecimento de vinculo e da relacdo de confianca da equipe
com o paciente.

A questdo da distancia entre domicilios para deslocamento da equipe influencia no
cuidado. Mesmo que tenha disponibilidade de transporte para deslocamento, o tempo
percorrido entre uma residéncia e outra, as vezes, se torna grande, fazendo com que o tempo
dispensado ao cuidado ao paciente seja reduzido, tendo influéncia direta na qualidade da
assisténcia.

Em relagdo a distancia entre os domicilios dos pacientes serem grandes. Entdo a maior

dificuldade é na questdo da logistica de atendimentos, que tem que se locomover muito.

(P13)

Cada paciente/familia sdo Unicos e, assim, suas demandas podem ser diferentes entre as
distintas familias e, da mesma forma, diferentes dentro da mesma familia dependendo do
momento que estdo vivenciando, por exemplo, imediatamente ap6s o diagndstico ou no limiar
da finitude da vida devido a piora clinica importante. Isso exige uma constante avaliacdo e
adaptacdo da assisténcia dos profissionais, uma plasticidade do fazer profissional, isto e,
capacidade de se moldar diante da tensdo. Assim as demandas precisam ser atendidas da forma
mais adequada possivel.

Assim, cabe ao profissional entender o que representa o idoso doente para familia e qual

é seu papel na dindmica familiar. Muitas vezes, os profissionais precisam mediar os conflitos
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familiares, atuando de forma a melhorar a relagéo e, consequentemente, a qualidade do cuidado
prestado ao paciente.
Dificuldade de lidar com diferentes aspectos, temas, demandas e concepcOes de cada

paciente. Saber até que ponto chegar no cuidado. O que é importante para o paciente,
0 que nao cabe tratar, ja que o tempo de vida para muitos é muito pouco. (P4)

[...] entdo ha um conflito familiar entre os filhos, um néo quer fazer, outro faz mais que
0 outro, entdo a gente tem que administrar, essa € a maior dificuldade, administrar um
conflito familiar. (P8)

Nesta perspectiva, é importante, quando possivel que os profissionais conhecam a
dindmica e o relacionamento interpessoal de todos os familiares, esse conhecimento vém com
elo de confianca e o vinculo que se cria durante aos cuidados prestados, de modo a conseguirem
oferecer todo o suporte necessario que a familia precisa. Essa etapa de avaliagdo vai além dos
aspectos bioldgicos e tampouco se detém ao paciente. A avaliacdo das necessidades
psicossociais e espirituais é fundamental nessa etapa.

E fundamental a equipe ter um diagnostico geral ndo sé do paciente, mas também da
familia, seja através de genograma, ecomapa, escala de risco familiar, pois, com base nesse
fator é que vai ser construida a forma de cuidar. Conhecer a dindmica da familia, o nimero de
cuidadores, a quantidade de horas dispensadas pelos familiares ao cuidado do paciente, relagcdo
entre o cuidador familiar e o idoso doente, idade dos cuidadores, conhecimento tedrico e técnico
para realizar as atividades de cuidado é primordial para planejar o cuidado que deve ser
implementado. Esses aspectos contribuem na qualidade de vida e morte do paciente 9,

O fluxo da rede de atencdo também foi citado pelos profissionais como uma dificuldade
enfrentada na modalidade de cuidados paliativos. Os participantes destacaram que a rede ndo
estd preparada para o cuidado de pacientes com doenca avancada, 0 que compromete a
integralidade e a continuidade do cuidado prestado pela equipe, no atendimento domiciliar.
Muitas vezes, 0 paciente precisa utilizar um servico da rede de atencdo e tem dificuldade de
acesso, ou ainda, quando consegue 0 acesso, 0 servico ndo segue o0 protocolo de assisténcia

utilizado pela equipe multidisciplinar do PIDI.
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[...] a rede ainda ndo esta preparada, ndo tem acesso aos cuidados paliativos [...]
quando essa rede existe e complementa a assisténcia com qualidade, o servico flui. O
ganho é enorme para o paciente, para o cuidado.(P7)

O que se observa é uma inércia no tocante a implantacdo de redes de cuidados paliativos
a niveis federal, estadual e municipal. Uma parte da populacdo seria contemplada com a
implementacdo de politicas publicas voltada para os cuidados paliativos. Contudo, o que se vé
sdo abordagens com enfoques na recuperacdo da saude, dificultando a integracao dos cuidados
paliativos na rede de saude, contribuindo para a falta de acesso equitativo aos cuidados de saude.
Além disso, é visivel a fragilidade na comunicacdo entre as redes domiciliar e hospitalar, gerando
inimeras barreiras no cuidado, como a ndo continuidade do tratamento ou baixa qualidade na
assisténcia®29,

E de suma importancia que os cuidados paliativos facam parte da linha de cuidado, que
estejam presentes em todos os niveis de atencdo, de forma especial, na atencdo domiciliar. A
rede deve estar integrada para garantir ao paciente cuidados, desde internacdo em unidade de
cuidados paliativos, exames e acompanhamento, garantindo uma continuidade e seguranca ao
paciente e aos seus familiares no final da vida®”.

O investimento de recursos nas equipes e programas voltados para os cuidados paliativos
e a institucionalizacdo de politicas publicas de saude reflete diretamente na qualidade da
assisténcia prestada ao paciente idoso e familia.

CONCLUSAO

Constatou-se que o vinculo estabelecido entre os profissionais, a pessoa idosa, em
cuidados paliativos, e seus familiares € um aspecto que contribuiu para a confianca nas
intervencbes da equipe, como também para melhora da qualidade do cuidado prestado,
proporcionando conforto e alivio do sofrimento do paciente.

Evidenciou-se a importancia da vivéncia dos profissionais com pacientes e familiares,
fazendo com que melhore o vinculo e a qualidade da assisténcia por meio dos cuidados

realizados, esses direcionados, muitas vezes, com base na vivéncia do cuidado e do ambiente
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onde é realizado. As atividades realizadas pela equipe sdo fundamentais para a melhoria da
assisténcia e da qualidade de vida e de morte da pessoa idosa em cuidados paliativos, sendo
identificadas atividades comuns a todos os membros da equipe, como destaque o exame fisico,
consulta em equipe, anamnese, manejo da dor e escuta qualificada.

Ainda pode se identificar que mesmo um programa ja existente ha algum tempo, 0s
membros da equipe enfrentam ou j& enfrentaram algumas dificuldades relacionadas a area de
cuidados paliativos. Dificuldades relativas a sua inser¢do na rea, a necessidade de capacitacdo
e treinamentos, entraves nas redes de atencéo, dificuldades estruturais com relagdo ao ambiente
de cuidado e a necessidade de implementacdo de politicas de cuidados paliativos no Brasil.

Nesse sentido, espera-se que os resultados deste estudo informem para outros
municipios, gestores e a populacdo, acerca da qualidade das intervencdes realizadas pelo
servico. Além disso, que os resultados permitam aos profissionais, que prestam atendimentos a
pessoa idosa, a possibilidade de refletir sobre sua pratica de cuidados, contribuindo para a
melhoria do trabalho no atendimento ao idoso em domicilio.
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5.2 Artigo 2

Cuidados paliativos a pessoa idosa com cancer: consideracdes sobre a rotina dos

familiares no cuidado

RESUMO: descrever o preparo dos familiares para cuidar de pessoas idosas com cancer em
cuidados paliativos e identificar as atividades de cuidado e as dificuldades enfrentadas pelos
familiares ao realizarem o cuidado. Métodos: Estudo qualitativo realizado com dez familiares
de pessoas idosas atendidos por um servico de atencdo domiciliar. Utilizou-se a entrevista
semiestruturada e a técnica de analise textual discursiva para andlise dos dados. Estudo
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa. Resultados: Emergiram trés categorias: vivéncias
da rotina do cuidador familiar da pessoa idosa com cancer em cuidados paliativos, sentimentos
experienciados pelo cuidador familiar da pessoa idosa com céancer em cuidados paliativos e o
processo de cuidar e as dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar. Constatou-se a
importancia da rede de apoio para os participantes, evitando a sobrecarga e fragilizar sua saude.
Consideracg6es Finais: O conhecimento do papel dos cuidadores familiares contribui para a
qualidade do cuidado prestado pelos profissionais.

Decritores: ldoso, Cuidados paliativos, Servigcos hospitalares de assisténcia domiciliar,
Enfermagem, Cuidadores.

Descriptors: Aged; Palliative care; Home care services; Nursing; Caregivers.

Descriptores: Anciano; Cuidados paliativos; Servicios de atencion de salud a domicilio;

Enfermeria; Cuidadores.

INTRODUCAO

O envelhecimento populacional é um fato evidente, e com a alteracdo do perfil
demografico da populacéo, ocorre também, o adoecimento crénico e/ou degenerativo, com mais
énfase na populacdo idosa. O acometimento da pessoa idosa por condigdes cronicas que ndo
respondem ao tratamento modificador leva a condi¢do de terminalidade da vida, o que requer a
necessidade de cuidados paliativos®.

O cuidado paliativo € uma abordagem que visa promover uma melhor qualidade de vida
ao paciente e seus familiares diante de uma doenca que pGe em risco a continuidade da vida. As
doencas crénicas ndo transmissiveis (DCNT), entre elas o cancer, sdo consideradas a principal
causa de mortalidade no mundo, levando individuos a necessidade de cuidados continuos, com
total acesso aos cuidados paliativos®.

A pessoa idosa que se encontra em cuidados paliativos demanda cuidados de conforto,
como por exemplo, higiene, alimentacéo, troca de fraldas. Esses cuidados devem se estender

ndo somente ao paciente, mas aos familiares, pois esses vivenciam o processo de doenca,
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juntamente com o idoso doente.

Os familiares sdo uma importante rede de apoio ao cuidado, visto que sdo
fundamentais na vida da pessoa idosa, atuando de modo a contribuir para a busca de
melhores condicdes e melhor qualidade de vida para o paciente®. E importante identificar
esses familiares que possam auxiliar no cuidado diario, pois esses devem ser capacitados pela
equipe que presta cuidados em domicilio de forma a empoderar a familia para o cuidado do seu
familiar doente®.

E importante que a familia participe do cuidado desde o diagndstico do paciente,
principalmente por ser um momento que algumas fung¢des do paciente ainda estdo preservadas,
facilitando a continuidade ao cuidado, respeitando a sua autonomia e seus desejos, antes do
agravamento do seu quadro®.

Nesse sentido, a familia é tida como a principal fonte de apoio emocional e social a
pessoa em cuidados paliativos®. A familia assume um papel fundamental, pois além de
conviver, conhece os cuidados prestados e algumas das informacdes terapéuticas pertinentes do
familiar doente. Até mesmo na iminéncia de morte, momento em que se encontra fragilizada,
ela tem um papel consultivo, a partir de informacdes que Ihes sdo fornecidas, o que é levado
em conta nas tomadas de decisdo por partes dos profissionais envolvidos®.

Apesar da pouca preparacéo ou total desconhecimento, os familiares desempenham
cuidados complexos que sdo necessarios no dia a dia de cuidado a um paciente com doenca
avancada, incluindo reconhecer a presenca ou agravamento de alguns sintomas, higiene,
alimentacdo e administragdo de medicamentos. Ademais, muitos familiares cuidadores
conciliam a atividade de cuidado com as tarefas domésticas e atividades laborais®.

Geralmente ao assumir a responsabilidade do familiar doente, a familia vivencia
mudancgas na sua organizagdo e essas mudancas podem interferir na qualidade do cuidado
prestado. Muitas vezes ocorrem crises nas familias, diante de todo esse processo de doenca,
afetando positivamente (maior integracdo dos membros familiares) ou negativamente
(desintegracdo das relaces familiares). Varios fatores influenciam essa dindmica, como a
maturidade dos familiares, unio, experiéncias, crencas e espiritualidade®.

Assim, é preciso analisar algumas questdes, entre elas, como se da a formacdo dessa
familia; como sdo as relacGes, proximas, afastadas ou oscilam por periodos; quantos membros
podem auxiliar no cuidado; existéncia de conflitos entre familiares. Essas sdo questbes de
organizagdo que precisam ser consideradas, pois o cuidado tem que ser de forma integral ao
paciente em ambito domiciliar®.

Apesar do aumento de pesquisas, nos ultimos anos, na tematica dos cuidados paliativos,
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na literatura ha lacunas, especificamente no que se refere aos cuidados voltados a pessoa idosa,
no ambito domiciliar. Porém, essa lacuna vem diminuindo ao longo dos anos com o avanco dos
programas voltados para os cuidados paliativos®®. Sendo assim, ressalta-se a necessidade de
uma maior demanda de pesquisas envolvendo a tematica. Diante do exposto, o presente estudo
tem como objetivos: descrever o preparo dos familiares para cuidar de pessoas idosas com
cancer em cuidados paliativos e identificar as atividades de cuidado e as dificuldades

enfrentadas pelos familiares na oferta do cuidado.

METODOS
Aspectos éticos

Este estudo foi avaliado e aprovado pela Geréncia de Ensino e Pesquisa (GEP) do
Hospital Escola da Universidade Federal de Pelotas, sob o protocolo n°® 00921/20. Foi
submetido a avaliagdo do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Rio
Grande (FURG) e aprovado, sob parecer n® 4,127.834 e CAEE 32334620.6.0000.5324.

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo com abordagem qualitativa. Esta
investigacdo foi realizada no Programa de Internagdo Domiciliar Interdisciplinar para pacientes
oncoldgicos (PIDI), vinculado a atencdo domiciliar do Hospital Escola da Universidade Federal
de Pelotas (HE-UFPEL/EBSERH), localizado na cidade de Pelotas (RS).

Cenério e amostra do estudo

Participaram do estudo os familiares de pessoas idosas em cuidados paliativos, inseridos
no PIDI do HE-UFPEL/EBSERH, totalizando 10 individuos. Para inclusdo dos participantes
foram considerados os seguintes critérios: individuos maiores de 18 anos e que realizam a
funcdo de cuidador familiar, por no minimo seis meses. Foram considerados critérios de
exclusdo os individuos que tiveram alguma dificuldade para responder o instrumento de coleta

de dados e aqueles que néo residiam com a pessoa idosa.

Protocolo do estudo
Foram convidados 14 familiares para participarem do estudo, sendo que trés foram
excluidos, dois por ndo atender o critério de tempo de cuidado e um por néo residir com a pessoa

idosa e, um familiar se recusou a participar.
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A coleta de dados foi realizada por meio da entrevista semiestruturada, com um roteiro
de guestbes e ocorreu entre 0s meses de setembro e novembro de 2020 via contato telefénico
devido a pandemia do SARS-CoV-2. As entrevistas foram gravadas por audio em gravador de
voz e mp3 e foram agendadas em dia e horario determinados pelos participantes, conforme
disponibilidade dos mesmos, respeitando a necessidade de pausa ou término, a pedido do
entrevistado. Tiveram duracdo média de 22 minutos, sendo posteriormente transcritas e

analisadas pela técnica de andlise textual discursiva.

Analise dos resultados

Os dados foram analisados pela técnica de andlise textual discursiva. A andlise textual
discursiva € organizada em torno de quatro etapas: 1) a desmontagens dos textos; 2) o
estabelecimento de relages; 3) captando o novo emergente e; 4) um processo auto-
organizado®”. Os familiares que realizaram a entrevista foram identificados pela letra F, seguida
do numero referente a ordem de realizacdo da entrevista, como (F1, F2, F3...) a fim de manter

Seu 0 anonimato.

RESULTADOS

Participaram 10 familiares que desempenhavam a funcao de cuidador de pessoa idosa.
Oito participantes eram do sexo feminino e dois do sexo masculino. Desses, nove eram
cuidadores principal e uma era cuidadora secundaria. A idade dos participantes ficou
compreendida entre 42 a 75 anos. Quatro familiares eram casados, quatro com unido estavel e
dois se declararam solteiros. Em relacdo ao grau de instrugdo dos participantes da pesquisa,
uma participante declarou ndo ter estudo; cinco declararam terem o segundo grau incompleto;
trés tinham o segundo grau completo e um participante declarou ter terceiro grau completo.

Quanto a ocupacao, sete responderam ser do lar, um declarou ser porteiro, um vendedor
e um nao respondeu. Do tocante ao grau de parentesco entre o cuidador e a pessoa idosa em
cuidados paliativos, cinco eram conjuges, esposas cuidando dos seus esposos, trés eram filhos,
sendo duas mulheres € um homem, um era irmdo e uma era nora.

Em relag¢dao ao nimero de residentes no domicilio da pessoa idosa, em cinco residéncias
tinham apenas dois residentes, em duas tinha trés moradores e em trés residéncias tinham quatro
residentes. Os participantes descreveram suas vivéncias no cotidiano de cuidado a pessoa idosa
em cuidados paliativos no domicilio, suas rotinas, dificuldades, necessidades, dedicacdo para

com as pessoas idosas.
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Em relacdo a emprego, oito participantes declararam ndo ter emprego remunerado,
enquanto dois declararam ter emprego remunerado. A renda familiar mensal do domicilio da
pessoa idosa varia, sendo que em quatro delas recebiam um saldrio minimo, em trés residéncias
entre um e dois salarios minimos, em duas residéncias a renda familiar era de dois salarios

minimos e em uma residéncia a renda mensal era de mais de trés salarios minimos.

Vivéncias da rotina do cuidador familiar da pessoa idosa com cancer em cuidados
paliativos
Foi observado que o familiar redimensiona sua vida, pessoal e profissional, para exercer
as atividades de cuidado da pessoa idosa em cuidados paliativos, passando a vivenciar
intensamente a vida da pessoa idosa doente, visando suprir todas as suas necessidades.
Foi possivel identificar que ha uma reorganizacao da dinamica familiar que possibilita
0 desempenho do cuidado a pessoa idosa doente. No presente estudo, a maioria dos cuidadores
era o préprio conjuge que também era um individuo idoso. Contudo, em algumas familias, o
cuidador que exerce atividades laborais precisa elaborar estratégias para conciliar as atividades
de cuidado com o trabalho.
[...] em fevereiro ele ja foi morar com minha irma e depois ela sempre
se dedicava a ele, ela saiu do servico e a gente a apoia por fora (F7).
Comecou, no caso nessa funcdo, ter consultas ai ela vinha passava uma
semana, ficava um més ai chegou 0 momento que nao deu mais para s6
vir e ficar o periodo que ela precisava. A gente acabou constatando a

necessidade dela permanecer com a gente [...] (F1).

Cabe salientar a importancia de a familia organizar toda logistica do cuidado,
proporcionando conforto e qualidade de vida a pessoa idosa. Alguns cuidadores relataram a
necessidade da mudanca de municipio, com objetivo de residir com o familiar doente e ficar
mais proximo dos servigos de salde. Outros familiares precisaram organizar o ambiente fisico
para dispensar, de forma mais adequada, as atividades de cuidado. Identificou-se que essas

mudancas afetam significativamente o cotidiano dos familiares.

[...] o ambiente da nossa casa mudou, porque a gente tinha uma vida a
dois tranquila e hoje n6s ndo temos [...] a gente saia, a gente viajava,
saia para almogar, para jantar. Hoje ndo fizemos mais nada devido a
doenca dele (F4).
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A maioria dos cuidadores participantes deste estudo assumiu a responsabilidade de
cuidado do familiar doente sozinho. O cuidado paliativo prestado no domicilio do paciente,
geralmente, centraliza a responsabilizacdo das tarefas no individuo que reside com a pessoa
idosa doente, independentemente se a familia é extensa ou reduzida. Os demais membros da
familia se fazem presente de forma mais esporadica e fragmentada, como por exemplo, como
acompanhantes nas internacdes hospitalares, nas consultas médicas e na realizacdo de exames.

[...] vivemos sempre os dois juntos aqui e gracas a Deus sempre
amigos, um ajudando o outro (F4).

S6 eu mesma que cuido [...] levo ele no CERON e tudo, levo para a
quimioterapia (F4).

E s6 eu que cuido. N6s temos mais trés filhos, mas cada um vive a sua
vida (F6).

O desempenho do papel de cuidador pode acarretar o0 aparecimento de sintomas como
cansaco, dores e agravamento de problemas de saude ja existentes. Como o foco do cuidado é
o familiar doente, o cuidador acaba deixando sua propria satde de lado, o que pode resultar em

adoecimento e comprometer a qualidade do cuidado prestado.

[...] eu tenho, eu tinha tanta coisa para fazer por mim. Eu tinha que ter
ido em um posto de saude [...] ja faz um ano e pouco, ja tem um ano e
eu nao procurei [...] (F5).

[...] eu ja tenho um historico de depressao, entdo assim, tem horas que,
quando ele ndo estad comendo, ele ndo quer nada, eu fico bem ruim, meu

emocional cai 14 embaixo [...] (F10).

Os participantes enfatizaram que a assisténcia e 0 acompanhamento, prestados pelos
profissionais que atuam no PIDI, contribuem para amenizar essa sobrecarga fisica e mental do
cuidador, sendo uma rede de apoio formal ao cuidado a pessoa idosa doente. Os profissionais
auxiliam os familiares a desenvolver estratégias para enfrentar as adversidades que vivenciam
no processo de cuidar, sendo fonte de apoio emocional e contribuindo para o desempenho de
um cuidado de qualidade.

Né&o aguentei mais, eu estava muito cansada e me dava vontade s de
chorar e chorar, eu senti que néo ia aguentar mais (F9).
[...] esse auxilio do PIDI esta sendo muito bom [...] desde que a gente

conseguiu o auxilio se tornou uma seguranca a mais (F4).
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Pode-se observar a importancia de um nucleo familiar que volte sua atencdo para o
cuidado da pessoa idosa e que a organizacdo da familia passa a ser um quesito primordial para
0 acompanhamento dos cuidados a pessoa idosa doente. Ademais, constatou-se a importancia
dos servigos de atendimento domiciliar que pode permitir a equipe de salde fazer um
diagnostico situacional do ambiente domiciliar, planejando o cuidado de acordo com as
necessidades individuais do idoso e da familia. Assim, torna-se evidente a necessidade de cuidar

de quem cuida, especialmente quando o cuidado familiar é também uma pessoa idosa.

Sentimentos experienciados pelo cuidador familiar da pessoa idosa com cancer em
cuidados paliativos
Foi possivel identificar nas falas dos cuidadores familiares sentimentos positivos e

negativos relacionados a vivéncia de cuidar do paciente idoso em cuidados paliativos. A
representacdo do amor, carinho e dedicacéao foi expressa na maioria dos discursos, significando
a tentativa de auxiliar a pessoa idosa no enfrentamento da doenga, minimizando o seu
sofrimento, mesmo que isso signifique a morte de seu ente querido. O fortalecimento dos lacos
de afeto entre as pessoas se fortalece diante de uma situacdo de sofrimento fisico, psiquico e
espiritual com progndstico certo de morte. As diferengas ou conflitos tomam uma dimenséo
menor diante da certeza da finitude da vida e a sensacdo de satisfacdo diante da possibilidade
de desfrutar da presenca do outro se reflete no cuidado prestado a pessoa idosa. Nesse sentido,
destaca-se a necessidade de potencializar os sentimentos positivos advindos da possibilidade
de um convivio afetivo e amoroso em contrapartida aos sentimentos negativos de uma perda
gue ainda ndo ocorreu.

Eu digo tanto que amo ele, aceito que ele descanse, o sofrimento é

muito (F9).

[...] eu fago com amor entendeu, eu fago com carinho e me sinto bem

e me sinto satisfeito de poder estar acompanhando ele, até se ndo tivesse

todo esse tempo com ele, eu acho que néo estaria tdo tranquilo comigo

mesmo [...] (F8).

Os cuidadores destacaram que o papel desempenhado no cuidado do familiar doente
esta muito além do sentimento de obrigacdo de cuidar. E uma relagdo baseada no respeito,
amizade, cumplicidade e companheirismo. Os depoimentos expuseram a vontade de
permanecer ao lado do seu familiar doente, pelo méximo de tempo disponivel, atendendo suas

demandas fisicas e emocionais. O vinculo entre familiar cuidador e idoso doente é um fator que
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ameniza as dificuldades impostas pelo processo de cuidar, possibilitando a prestagdo de um
cuidado de melhor qualidade e contribuindo para o conforto do idoso doente.

Os sentimentos de alegria e gratiddo também foram mencionados por alguns
participantes do estudo, gratiddo advinda de uma relagéo de troca. O cuidado como forma de
expressao de amor. Sob esse aspecto o cuidado ndo toma uma forma técnica de fazer, mas uma
expressao humana de afetividade, portanto, € motivado por um sentimento de gratiddo e nao
fundamentalmente de necessidade e, por outro lado, gera uma satisfacao pessoal no sentido de
alimentar sentimentos positivos ao ver o ser amado bem, confortavel e feliz. Os familiares
relataram que vibram por cada melhora percebida no quadro clinico da pessoa idosa doente,
mesmo sabendo do estado de salude tende a declinar, mas ao apresentarem uma melhora na qual
possibilite o retorno as suas atividades, ja os faz bem.

[...] gratiddo em poder ajudar ela nesse momento, por que ela me ajudou
muito antes [...] agora chegou a minha vez de ajudar, de fazer por ela
(F1).

[...] eu me sinto assim bem feliz por causa da recuperacdo dela [...] se
Deus quiser ela ainda vai voltar a fazer os servicinhos que ela fazia em
casa [...] (F3).

Apesar desses relatos, os participantes salientaram que em todas as relagdes existem
momentos de discordancias. Os conflitos, apesar de nem sempre serem positivos, nesse cenario,
tém como nucleo o zelo pela pessoa idosa e a necessidade de cuidados necessarios ao seu bem-
estar. Assim, apesar da ideia negativa que envolve o conflito, percebe-se que esse, pode ter um
carater positivo no sentido da manutencg&o do cuidado.

Em relacdo aos sentimentos negativos foram destacados: tristeza, angustia e a
impoténcia de nao conseguir modificar a situacdo de saude da pessoa idosa doente. Os
participantes enfatizaram o sentimento de tristeza por vivenciar o declinio da satde do idoso
doente. Acreditam que as limitagdes fisicas causam sofrimento a pessoa idosa, pois ndo
permitem que esta realize as atividades diarias que Ihe geravam satisfacdo. Com a evolugéo e
as complicac@es relacionadas a doenca, os pacientes abandonam atividades laborais, de lazer e
até as atividades de cuidado da propria familia.

Meus sentimentos, eu fico triste porque um homem que sempre foi de
trabalhar, de fazer e acontecer por nos, por mim, e de repente ndo faz

mais nada (F5).
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A maioria dos participantes se referiu ao sentimento de impoténcia. Esse sentimento
pode estar relacionado a sensacdo de perda de controle da situacdo diante da dificuldade de
internalizar a ideia de que a morte é uma etapa intrinseca a vida. E, dessa forma, os profissionais
séo importantes para que o familiar ndo alimente esse sentimento tendo em vista que seu papel
é na promogao da boa vida e ndo no impedimento da morte ou piora clinica, pois esses sao

aspectos que extrapolam qualquer esfor¢o humano.

[...] ndo tem como eu tirar a dor que ela sente [...] enfim, desanima a
pessoa, entdo a maior dificuldade é essa [...] (F1).
Eu me sinto impotente, sabe, porque ndo depende de mim, ai tem hora

que eu me sinto muito triste, mas nao depende de mim (F10).

Outro aspecto destacado pelos participantes foi vivenciar o sofrimento do familiar
doente. Para os participantes, ver seu familiar sentir dor e ndo conseguir auxilia-lo, Ihes causam
um grande desgaste emocional. Esse pode acarretar problemas psicoldgicos, levando ao
adoecimento do familiar cuidador. O familiar ndo se permite sofrer por compreender que a
situacdo do outro € pior. A negacdo desses sentimentos ndo € produtiva pois ndo permite que o
proprio familiar desenvolva o autoconhecimento e busque ajuda para si, refletindo na qualidade

de vida da familia como um todo.

[...] eu tenho que me fazer de forte, procurar forca pra ajudar ele, para
acompanhar ele, para que ele ndo perceba gue eu estou desabando, mas
é muito dificil (F4).

[...] as vezes eu penso se eu ndo podia ter feito mais ainda, uma vontade

de ajudar, de tirar um pouco o sofrimento dele (F9).

O cuidado domiciliar possibilita o fortalecimento da relacéo entre o cuidador familiar e
a pessoa idosa. As relacdes familiares sdo importantes para amenizar o sofrimento e a dor,
trazendo uma sensacao de bem estar e melhorando a aceitabilidade dos cuidados e a confianca

tanto no cuidador como na equipe de salde.

O processo de cuidar e as dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar

Essa categoria expressa as atividades realizadas pelos cuidadores familiares no cuidado
a pessoa idosa. Os participantes do estudo relataram a realizacdo de todas as atividades de
cuidado diario como: alimentacdo, higiene, movimentacdo do paciente, administracdo de
medicamentos para dor, manejo de bolsas de colostomia, cuidados com a gastrostomia, entre

outras atividades. Foi possivel identificar a sobrecarga de trabalho centrada em um unico
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cuidador, pois os participantes referiram a falta de tempo para cuidar de si, ja que estdo
extremamente envolvidos com o cuidado de uma pessoa idosa dependente de cuidados basicos
e de conforto.
[...] eu ajudo ele a se levantar, vestir, banho, alimentacéo, remédio, eu
faco tudo [...] é o dia todo, desde a hora que acordo até a hora que a

gente vai deitar (F2).

Os participantes expuseram que as atividades de cuidado realizadas tém por objetivo o
bem-estar e a promocao da qualidade de vida da pessoa idosa. Algumas atividades técnicas sdo
desconhecidas pela maioria dos cuidadores e para que seja possivel realiza-las é necessario que
os familiares sejam capacitados/orientados para o desempenho dessas funcdes. Nesse sentido,
0s participantes destacaram que sdo orientados, constantemente, pela equipe do PIDI,
principalmente pela enfermagem. Os enfermeiros séo vistos como profissionais centrais na
situacdo de orientagdo e preparo para o cuidado, que vai além da parte técnica, possibilitando

seguranca para prestacao de cuidado da pessoa idosa doente.

[...] eu ndo tenho muito ndo, mas como faz seis meses que estamos nessa
luta eu até adquiri alguns conhecimentos. Tenho bastante conhecimento
como o soro, cuidar do soro, fechar o soro, entéo estou sempre na volta
dele (F4).

Eu ia trocando informagdo com os enfermeiros para poder me habituar
para saber 0 modo correto de agir tentar fazer o mais correto possivel
(F8).

Nas entrevistas foi possivel identificar a necessidade que os familiares tém de conciliar
o0 cuidado da pessoa idosa com outras atividades, como por exemplo, os afazeres domésticos.
No presente estudo, observou-se que a maioria dos participantes era responsavel pelos cuidados
dispensados as pessoas idosas, durante 24 horas. Cabe salientar que assumir a responsabilidade
pelo cuidado sozinho e o tempo dedicado ao cuidado sdo fatores que contribuem para o desgaste
fisico e mental do familiar cuidador e, consequentemente, seu adoecimento. 1sso deve ser ainda
mais dificil para alguém que nunca fez. Nesse caso, sendo o familiar um homem que até entéo
ndo tinha proximidade com as atividades domésticas, pode se sentir ainda mais sobrecarregado
pois diferente da mulher, precisa aprender e fazer ao mesmo tempo, tanto o cuidado quanto as

atividades da esfera domeéstica.
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[...] elafaziatoda a lida de casa [...] mas agora de um ano para ca, depois
que ela comecou a ficar ruim, que fez a cirurgia, ai eu tive que assumir
(F3).

Os participantes revelaram que as dificuldades vivenciadas no processo de cuidar
compreendem: déficit de conhecimento técnico acerca de determinados procedimentos;
estrutura fisica deficiente para atender as demandas de cuidado e dificuldade para
movimentar/auxiliar a locomoc¢éo do paciente no domicilio. Foram citadas, ainda, dificuldades
relacionadas ao acesso aos servicos de saude e, também, aos medicamentos que sdo prescritos
no regime terapéutico da pessoa idosa doente.

Dificuldades essas encontradas por aqueles que ocupam um estrato social menos
favorecido e que se configuram na grande maioria da populacdo brasileira. Nesse sentido, a
necessidade de politicas publicas que amparem financeiramente as familias que vivenciam essa
situacdo de terminalidade da vida. O Estado deve se colocar como agente que garante a salde
do cidadao e se, os aspectos econdmicos interferem na saude fisica e mental desse idoso e
familiares, cabe ao Estado dar condi¢des para que possam se manter saudaveis.

O que mais esta dificultando ¢é para dar banho nele, para movimentar
ele [...] ficando um pouquinho mais dificil, o contrério a gente tira de
letra como se diz, ele ndo tendo dor nem fome esta 6timo, a gente vai
levando (F5).

[...] se pudesse colocar ele num cantinho melhor [...] (F7).

A maioria dos participantes destacou o aumento da sobrecarga fisica advinda das
atividades de cuidado, relacionando-a ao rapido declinio funcional e ao aumento do nivel de
dependéncia do idoso doente. Somando o fato de ser Unico cuidador e ter idade avancada. Os
participantes do presente estudo relataram que, muitas vezes, negligenciam sua saude em
detrimento do cuidado do seu familiar doente, buscando atender suas necessidades. Nesse
sentido, é importante a existéncia de uma equipe preparada que atentem para a satde dos
cuidadores familiares. No contexto brasileiro ainda é insuficiente 0 nimero de profissionais

capacitados diante da demanda populacional.

[...] eu fico que ndo posso nem caminhar, mas igual eu nunca deixo de

fazer as coisas, 0 que eu posso fazer eu fago sempre (F2).

Sao inumeras as dificuldades encontradas pelos familiares no dia a dia do cuidado.
Contudo, o atendimento domiciliar é prestado por uma equipe multidisciplinar capacitada para

atender as demandas da pessoa idosa e familia. No presente estudo, teve destaque 0s
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profissionais da enfermagem. A equipe de enfermagem forma uma rede de apoio para essa
familia de forma a contemplar todos os aspectos, seja social, fisico, mental, buscando priorizar
a melhoria da qualidade de vida e de cuidado. O fortalecimento dessa rede de apoio faz com
que gere um aumento de confianca tanto por parte dos cuidadores que realizam os cuidados

diariamente como dos pacientes.

DISCUSSAO

Os familiares tém um papel importante no cuidado a pessoa idosa com céancer em
cuidados paliativos, tanto nos aspectos fisicos e sociais, como emocionais. Além das atividades
cuidativas, colaboram na tomada de decisdes acerca do processo de saude/doenca do paciente
no fim da vida. Esse papel de cuidador se transforma em atividade integral, acarretando em
inimeras mudancas na dinamica familiar, bem como na vida pessoal e profissional dos
familiares®9,

Essas mudancas estdo relacionadas a rotina familiar, papéis familiares, reducdo da
jornada de trabalho ou perda do emprego, levando uma adequacao a nova realidade em prol do
outro®®. Muitos familiares deixam seus projetos e necessidades em segundo plano®, passando
a viver exclusivamente os desejos do paciente que esta sendo cuidado™V), Esses aspectos podem
acarretar alteracdes emocionais, fisicas e financeiras*?.

Estudos apontam que ao receber o paciente em domicilio, os familiares precisam
realizar um rearranjo na dindmica da vida de todos os cuidadores, visando adaptacéo as novas
condicdes que sdo impostas. Assim, é necessaria a preparacao do ambiente domiciliar para
receber e acomodar este ente querido®®.

Em indmeros domicilios, o familiar cuidador é idoso, prestando assisténcia a outra
pessoa idosa em cuidados paliativos. E nesse caso quando se trata de um cuidador familiar com
morbidades, esta preocupacdo gera sofrimento de ambas as partes, pois ha uma incerteza da
continuidade do cuidado, caso o cuidador venha também a adoecer 9.

Ademais, estudos destacam que quando os cuidados sdo ofertados de forma continua,
por um unico cuidador responsavel, pode acarretar perda de energia, esgotamento fisico e
emocional e, ainda, comprometer a qualidade do cuidado prestado @89, Cuidar de um familiar
em fim de vida representa uma sobrecarga, considerando a demanda de cuidados, a exigéncia
fisica e emocional que estdo ligadas a este papel, ocorrendo varias vezes a realizacdo de
cuidados sem preparacdo, e como consequéncia, 0 desgaste do cuidador, incluindo o

aparecimento de sintomas de depressio e ansiedade®®.
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A sobrecarga pode gerar impactos na qualidade de vida dos cuidadores familiares de
pessoas em cuidados paliativos, com prejuizos no &mbito fisico, emocional e social®. S&o
relatados sintomas fisicos como a dor, fadiga, problemas com alimentacédo e para dormir e as
questdes emocionais como tristeza, preocupacdes e medo®®'). Uma forma de amenizar esse
prejuizo seria o revezamento entre 0s cuidadores, sempre que necessario. Essa estratégia pode
diminuir ou até prevenir o esgotamento fisico e emocional dos familiares que se dedicam ao
cuidado®.

Outra estratégia sdo as redes de apoio que diminuem as implica¢cBes negativas
relacionadas ao cuidar. O fortalecimento da rede de apoio da familia, tanto social como de
salde, vista como fator de protecdo, propicia interacdes benéficas, levando a criacdo de
estratégias mais eficazes no que diz respeito a resolucdo de problemas referentes a doenca.
Portanto, a rede de apoio formada por equipes e servicos de salde é de suma importancia para
essse paciente e para seus familiares™.

O cuidado continuo e integral torna possivel uma maior proximidade na relacédo entre o
cuidador e o paciente. Quando se trata de um familiar, o vinculo torna-se maior, de forma que
0 cuidador consiga aumentar a qualidade dos cuidados e de vida do individuo, gerando uma
série de sentimentos®).

Estudos apontam que familiares se referem a sentimento de satisfagdo e emocdes
positivas, como aumento da autoestima desempenhando uma relacdo afetiva®”9). O cuidado no
domicilio traz consigo a possibilidade de ficar junto com seu familiar, demonstrando carinho,
respeito e amor, sentimentos positivos que, muitas vezes, nunca foram sentidos ou vivenciados antes
e ter um familiar em cuidados paliativos@?.

Em contrapartida, sdo destacados sentimentos negativos como soliddo, angustia, medo,
inseguranca, frustracdo. Esses sdo intensificados na medida em que o quadro de sadde do familiar
se agrava, promovendo uma mudanca na rotina dos pacientes em domicilio e de sua estrutura
familiar®®2%, O cuidador vivencia com mais énfase o sofrimento e o medo de perder alguém
do ndcleo familiar 1829,

O familiar é responsavel por dar continuidade as atividades de cuidado no domicilio,
passando a exercer funcdes desconhecidas, 0 que gera certa inseguranca no familiar. Entre as
atividades se destacam a realizacdo de curativos, higiene, trocas de sondas e drenos,
administracdo de medicacdes por diferentes vias. Ademais, o familiar se faz sempre presente,
priorizando o contato, a conversa, atengdo e o carinho nesse momento t&o dificil®?.

A dificuldade financeira é considerada uma fonte de tenséo para o cuidador, visto que a

baixa condicdo social diminui a participacdo na busca de implementacdo de solucbes de
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protecdo e elevacdo nos niveis de salde da pessoa idosa, quando a situacdo financeira esta
prejudicada pode gerar sobrecarga ao cuidador. Os cuidadores com renda mais baixa e que
tiveram que abandonar o trabalho para se dedicar inteiramente ao cuidado, sdo mais
sobrecarregados que 0s que ndo possuem tais fatores de risco. Além disso, possuir renda baixa
ou ndo ter renda sdo fatores predispostos para o surgimento ou agravamento de uma
sobrecarga®>23),

Com a chegada de uma pessoa idosa com cancer em cuidados paliativos no domicilio,
o familiar passa a exercer a funcdo de cuidador em tempo integral, quase sempre conciliando-a
com outras atividades cotidianas, como higiene do ambiente, preparo de refeicGes para familia,
educacdo dos filhos, além de outros papéis importantes no contexto familiar. A literatura destaca
a necessidade de capacitar a familia para que possa prestar as atividades de cuidado de forma
adequada®®,

O adoecimento ndo ocorre somente no paciente, o cuidador familiar que realiza a
assisténcia ao seu ente querido também pode adoecer. Podendo apresentar alteracdes
biopsicossociais, contudo devido a rotina corrida de cuidar de um paciente em cuidados
paliativos. Nesse ambito, esse cuidador, muitas vezes, procura esconder seu proprio
adoecimento®?.

A dedicacdo no cuidado ao outro se sobrep6e ao cuidado destinado a si, 0 que pode
desencadear em uma sobrecarga e o adoecimento do cuidador. Nessas ocasides, 0
acompanhamento de uma equipe de saude pode ajudar os cuidadores, auxiliando-0s na
superacéo de obstaculos e estimulo ao desenvolvimento de suas potencialidades. E importante
que a equipe multidisciplinar realize o acompanhamento desses familiares cuidadores, cuidando

de sua salide também, afinal os cuidadores também sdo unidades de cuidado @*.

Limitacdes do estudo
A limitacdo desta pesquisa esté relacionada a ser um estudo regional, ndo permitindo
generalizacdo dos achados. Além disso, ndo foi possivel realizar a observacdo ndo participante,

prevista na coleta de dados, devido a pandemia do novo Coronavirus.

Contribuicdes para a area da enfermagem

O estudo possibilitou descrever o conhecimento e preparo dos cuidadores familiares de
pessoas idosas com cancer em domicilio, destacando aspectos positivos e as principais
dificuldades encontradas na prestacdo do cuidado. Esses resultados poderdo contribuir para

auxiliar os profissionais de saude a planejarem a implementacdo continua de apoio aos
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cuidadores.

Oferece contribuicdes para maior visibilidade da importancia do aspecto psicolégico e
emocional do cuidador familiar e 0 quanto o bem estar psicolégico do familiar interfere na
dindmica do cuidado. Ter o conhecimento desses aspectos permite que a equipe proporcione

uma atencdo em saude focada também na familia que cuida.

Considerac0es finais

Neste estudo foi possivel evidenciar o expressivo niumero de mulheres idosas atuando
como cuidadoras Unicas do idoso com cancer em cuidados paliativos. Esse fato necessita de
um olhar abrangendo todos os aspectos, especificamente uma rede de servico social e de saude
que realize o acompanhamento dessa familia, de modo a evitar a sobrecarga. A equipe
multidisciplinar ¢ uma importante rede de apoio que possibilita melhor qualidade de cuidado e
de vida para os envolvidos nos cuidados paliativos.

E fundamental a criacdo e implementacdo de politicas pablicas que visem o apoio a
familia, minimizando o impacto financeiro na vida do cuidador e da pessoa idosa em cuidados
paliativos. A criacdo de politicas que adotem a postura de acompanhamento e apoio a essas
familias € um importante aspecto a ser explorado no acolhimento e estruturagdo do atendimento

no domicilio.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esta dissertacao traz seus resultados apresentados no formato de dois artigos cientificos,
realizados com familiares de pessoas idosas em cuidados paliativos e com profissionais de
salide que atuam em um servigo de atendimento domiciliar. Devido a pandemia de Covid-19 a
pesquisa foi adaptada frente ao que havia sido planejado anteriormente. As observacdes ndo
participantes ndo puderam acontecer e as entrevistas ndo foram presenciais. Assim, a coleta foi
remota via contato telefonico.

O artigo 1 possibilitou o conhecimento da rotina dos profissionais de salde, as a¢des
desenvolvidas pela equipe e as dificuldades enfrentadas na pratica de cuidados paliativos. O
artigo 2 permitiu conhecer as vivéncias, rotinas e cuidados realizados pelos cuidadores
familiares de pessoas idosa em cuidados paliativos, seus sentimentos, necessidades e a rede de
apoio na assisténcia no domicilio.

O artigo intitulado “Pessoa idosa com cancer em cuidados paliativos: vivéncias dos
profissionais de saude sobre os cuidados realizados” aborda a vivéncia de uma equipe
multidisciplinar de cuidados paliativos no tocante a assisténcia prestada a pessoas idosas e seus
familiares, no domicilio. Por mais que o programa seja referéncia para outros estados, ainda
existem algumas dificuldades, como o entrave nas redes de satde em relagdo a comunicacao e
diferencas de alinhamentos no tratamento. Ademais, a dindmica de deslocamento para realizar
atendimentos nos domicilios.

Na percepcao dos profissionais participantes todos os cuidados séo voltados para a
pessoa idosa doente e familia. O cuidador familiar é considerado uma figura importante, pois é
a unidade de cuidado que da prosseguimento ao tratamento. Os profissionais destacaram a
importancia do vinculo estabelecido entre equipe, paciente e familiar, e que todos tém o0 mesmo
intuito e objetivo, que é proporcionar conforto, alivio da dor, priorizando a melhoria da
qualidade de vida do paciente, assim como a melhoria na qualidade de morte do mesmo.

O artigo intitulado “Cuidados paliativos a pessoa idosa com cancer: consideragdes sobre
a rotina dos familiares no cuidado” visou identificar todas as formas de cuidado dispensadas
pelos familiares em domicilio, assim como tudo que envolve o processo de cuidar. Os familiares
destacaram a importancia da equipe multidisciplinar no cuidado, como a criacdo de vinculo,
gerando um ambiente de confianca. Importante destacar que todos os cuidadores apresentaram
sinais de sobrecarga, o que pode levar ao agravamento de doencas. Apesar disso, os familiares

priorizam o cuidado ao seu ente querido, deixando de cuidar da sua prépria satde para que ndo
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falte nada no cuidado do paciente. Referiram que, no processo de cuidar, vivenciam sentimentos
de amor, carinho, gratiddo e respeito.

Durante o desenvolvimento do estudo percebeu-se que, por mais que realizem 0s
cuidados sozinhos, é fundamental a existéncia de uma rede de apoio, como outros cuidadores
para dividir as tarefas. Ficou evidente que os familiares cuidadores necessitam de um maior
auxilio, ou por parte da equipe ou de outro cuidador, para amenizar o desgaste fisico e
emocional vivenciado.

Entre as dificuldades encontradas que vai da questdo da estrutura fisica do domicilio, a
rede de atencdo, a situacdo econdmica da familia que influencia diretamente nas demandas do
cuidado. Todas essas dificuldades emergiram no estudo e refletem a necessidade de politicas
sociais para essa parcela populacional.

Em relacdo as estratégias que podem contribuir para melhora do cuidado prestado estdo
a rede de apoio a familia. Outro aspecto é a rede social composta por amizades fortes dispostas
aajudar. A religiosidade é uma estratégia que tem efeito positivo, principalmente, nas demandas
emocionais do cuidador familiar.

Deste modo, podemos inferir que o estudo tera contribuicdo para a reflexdo dos
profissionais sobre seu papel e sobre a assisténcia prestada as pessoas idosas em cuidados
paliativos. Cabe salientar a importancia da participacdo dos profissionais das equipes de apoio,
nas visitas domiciliares e cuidados diarios, o que poderia evitar a sobrecarga de sintomas fisicos
e mentais dos cuidadores e dos pacientes.

Uma contribuicdo do presente estudo é o dado recente que mostra 0 niUmero expressivo
de cuidadores familiares Unicos, além de familias reduzidas e pessoas idosas cuidando de
pessoas idosas em cuidados paliativos. Os cuidadores Unicos lidam com uma sobrecarga maior
ainda que os outros, pois na rotina de cuidados praticamente ndo hd momento para descando ou
para cuidar de si, quanto acrescenta o fato de ser cuidador Gnico com ser uma pessoa idosa que
realiza os cuidados, aumenta a possibilidade de agravamento de problemas ja existentes. Esse
estudo pode servir como base para avaliagcdo e/ou formulagdo de propostas e protocolos ou
politicas publicas de satde e sociais com atencao voltada para essas pessoas idosas que cuidadm
de idosos. Além de reforcar a atencéo aos familiares que fazem parte do ambiente domiciliar
onde esse paciente se encontra.

Fica a possibilidade de continuidade do trabalho, pensando em estratégias e
intervengdes que venham a melhorar o fluxo da rede e, consequentemente, o atendimento e

cuidados com a saude do paciente e do familiar, dando mais atencéo a esse familiar, objetivando
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a manutencdo da satde do mesmo e buscando a melhoria da qualidade de vida e de morte da

pessoa idosa em cuidados paliativos.
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APENDICES

Apéndice A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os profissionais.

I_I UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM/ FURG

Meu nome € José Ismar dos Santos Sousa, sou aluno do curso de pos-graduacdo em
Mestrado em Enfermagem/Salde da Universidade Federal do Rio Grande, e estou realizando
esta pesquisa intitulada “CUIDADOS PALIATIVOS A PESSOA IDOSA: consideragdes para
a enfermagem”, sob orientacdo da professora Dra. Barbara Tarouco da Silva. Apos realizar o
processo de consentimento, gostaria de convidar vocé para participar do estudo, respondendo a
uma entrevista que sera gravada, para que nenhum detalhe importante seja perdido. Os dados
coletados serdo usados somente nesta pesquisa, que possui 0 objetivo de conhecer os cuidados
paliativos prestados as pessoas idosas inseridas em uma unidade de cuidados paliativos de um
hospital universitario da regido sul. Dessa maneira, a pesquisa trard beneficios como
proporcionar, vislumbra-se como contribuicdo no ato da coleta de dados, o favorecimento a
reflexdo sobre seus afazeres, novas formas de cuidado, novas estratégias de cuidado para os
cuidadores, além de auxiliar os profissionais de saide na melhoria da assisténcia que irdo
realizar com familiares e pessoas idosas em cuidados paliativos. Os riscos dessa pesquisa séo
(minimos/graves), como o (desconforto emocional), frente a estes riscos 0 pesquisador se
compromete em garantir para vocé a assisténcia integral e gratuita. Sua participacao € livre de
despesas pessoais e compensacao financeira, se existir qualquer despesa adicional, ela sera
absorvida pelo orcamento da pesquisa. VVocé tem o direito de se manter informado sobre 0s
resultados parciais e finais, 0os quais serdo publicados em eventos e periodicos cientificos,
mantendo o anonimato de sua identidade. E garantida a liberdade de retirada do consentimento
em qualquer etapa da pesquisa, sem nenhum prejuizo para vocé, para tanto entre em contato
comigo (endereco: Avenida Juscelino Kubitschek de Oliveira, 2985, centro, Pelotas-RS, CEP
96020-045, e-mail: ismarss@yahoo.com.br, telefone: (53) 999463268 ou com a pesquisadora
responsavel (endereco: Rua do Bugnviles, 201, cassino, Rio Grande-RS, CEP: 96205-370, e-
mail: barbarataroucos@gmail.com, telefone: (53) 999468875 ou ainda pelo CEP-FURG
(endereco: segundo andar do prédio das pré-reitorias, carreiros, avenida Italia, Km 8, bairro
carreiros, Rio Grande-RS, e-mail: cep@furg.br, telefone: 3237.3011). O CEP/FURG é um
comité responsavel pela analise e aprovacao ética de todas as pesquisas desenvolvidas com

seres humanos, assegurando o respeito pela identidade, integridade, dignidade, préatica da
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solidariedade e justica social. Vocé receberd uma via deste termo e a outra ficard com a
pesquisadora.
Vocé aceita participar?

Eu aceito participar desta pesquisa.

Assinatura do(a)

participante/responsavel. Data __ / /

Assinatura do(a)

pesquisador(a) responsavel. Data __ / /
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Apéndice B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os familiares.

I_I UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM/ FURG

Meu nome é José Ismar dos Santos Sousa, sou aluno do curso de poés-
graduacdo em Mestrado em Enfermagem/Salude da Universidade Federal do Rio
Grande, e estou realizando esta pesquisa intitulada “CUIDADOS PALIATIVOS
A PESSOA IDOSA: consideracdes para a enfermagem”, sob orientagdo da
professora Dra. Barbara Tarouco da Silva. Apds realizar o processo de
consentimento, gostaria de convidar vocé para participar do estudo, respondendo
a uma entrevista que sera gravada, para que nenhum detalhe importante seja
perdido. Os dados coletados serdo usados somente nesta pesquisa, que possui 0
objetivo de conhecer os cuidados paliativos prestados as pessoas idosas inseridas
em uma unidade de cuidados paliativos de um hospital universitario da regido sul.
Dessa maneira, a pesquisa trara beneficios como proporcionar, vislumbra-se
como contribuicdo no ato da coleta de dados, o favorecimento a reflex&o sobre
seus afazeres, novas formas de cuidado, novas estratégias de cuidado para 0s
cuidadores, alem de auxiliar os profissionais de satude na melhoria da assisténcia
que irdo realizar com familiares e pessoas idosas em cuidados paliativos. Os riscos
dessa pesquisa sdo (minimos/graves), como o (desconforto emocional), frente a
estes riscos 0 pesquisador se compromete em garantir para Vocé a assisténcia
integral e gratuita. Sua participacdo é livre de despesas pessoais e compensacdo
financeira, se existir qualquer despesa adicional, ela serd absorvida pelo
orcamento da pesquisa. VVocé tem o direito de se manter informado sobre os
resultados parciais e finais, os quais serdo publicados em eventos e periodicos
cientificos, mantendo o anonimato de sua identidade. E garantida a liberdade de
retirada do consentimento em qualquer etapa da pesquisa, Sem nenhum prejuizo

para vocé, para tanto entre em contato comigo (endereco: Avenida Juscelino
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Kubitschek de Oliveira, 2985, centro, Pelotas-RS, CEP 96020-045, e-mail:
Ismarss@yahoo.com.br, telefone: (53) 999463268 ou com a pesquisadora
responsavel (endereco: Rua do Bugnviles, 201, cassino, Rio Grande-RS, CEP:
96205-370, e-mail: barbarataroucos@gmail.com, telefone: (53) 999468875 ou
ainda pelo CEP-FURG (endereco: segundo andar do prédio das pro-reitorias,
carreiros, avenida Italia, Km 8, bairro carreiros, Rio Grande-RS, e-mail:
cep@furg.br, telefone: 3237.3011). O CEP/FURG ¢é um comité responsavel pela
analise e aprovacéo ética de todas as pesquisas desenvolvidas com seres humanos,
assegurando o respeito pela identidade, integridade, dignidade, préatica da
solidariedade e justica social. Vocé receberd uma via deste termo e a outra ficara
com a pesquisadora.

Vocé aceita participar?

Eu aceito participar desta pesquisa.

Assinatura do(a)

participante/responsavel. Data _ / /

Assinatura do(a)

pesquisador(a) responsavel. Data __ / /




Apéndice C - Instrumento de coleta de dados para familiares.

1. CARACTERIZACAO

Iniciais: Codigo:

Sexo: Idade:

Grau de instrugdo: Ocupacéo:

Estado civil: E o cuidador principal? () Sim () N&o

Renda familiar:

Grau de parentesco com a pessoa idosa:
Numero de residentes no domicilio:
Tem emprego remunerado?

2. QUESTAO ESPECIFICA:

1. Fale sobre sua vivéncia de cuidar do familiar idoso em cuidados paliativos no domicilio.
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Apéndice D - Instrumento de coleta de dados para profissionais de saide.

1. CARACTERIZACAO

Iniciais: Cadigo:
Sexo: Idade:
Formacéo:

Capacitacao na area dos cuidados paliativos:
Tempo de trabalho no PIDI?

2. QUESTOES ESPECIFICAS:

1. Fale sobre os cuidados paliativos prestados por vocé as pessoas idosas em terminalidade.
2. Quais as atividades de cuidado vocé realiza para o idoso e sua familia?

3. O que diferencia o cuidado paliativo a uma pessoa idosa de outra pessoa?
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ANEXOS

Anexo A — Carta de Anuéncia da Geréncia de Ensino e Pesquisa (GEP) do HE-UFPEL/EBSERH.

o UNVIRSDASE FEDERA DF FELOTAS
”+ @’MA HOSPITAL FSCOIA MH
CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que o projeto de pesquisa inttulado Cuidados paliativos 3 pessoa
idosa: contribui¢des para a enfermagem submetido para apreciagdo da Gerénoa de Ensino e Pesquisa
do HE-UFPel/EBSERH, sob o protocolo n® 00921/20 pelo pesquisador José Ismar dos Santos Sousa e
sob a orientaclo da Proft. Birbara Tarouco da Silva estd APROVADO para ser realizado na Unidade de
Atengdo Domiciliar e dos Culdados Paliativos do Hospital Escola ~ UFPel/EBSERH.

A Bprovacio estd condicionada a0 cumpeimento do pesquisador a0s requisitos da ResolugBo 466/12 e
suas complementares e 3 entrega do Parecer Consubstanciado com a aprovagdo do Comité de Etica
em Pesquisa a esta geréncia, comprometendo-se a utilizar os dados e materiais coletados,
exclusivamente para os fins da pesquisa.

Pelotas, 28 de abril de 2020.

Al
%,.;,';:.z'

ing,
Parsnda Wolaua i et
Mt 2 o gy
Alessandra Notari i #!%Z?
Chefe do Setor de Gestio da Pesquisa e Inovagao Tecnologica HE-UFPel/Ebserh
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Anexo B — Aprovagio no Comité de Etica e Pesquisa.
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