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RESUMO

No cenario mundial, vive-se um processo de transicao demografica, devido ao aumento do niimero de
idosos na sociedade. A mudanca do espectro epidemioldgico, associada as alteragdes sociais,
economicas e familiares, aumenta os indices de institucionalizacdo que repercute em demanda
crescente por vagas em Instituicoes de L.onga Permanéncia para Idosos (ILPI). O motivo de admissao
em uma ILPI, para a maioria dos residentes, é a presenca de alguma doenca crénica, sendo que estas
institui¢cGes, muitas vezes, assumem o cuidado dos idosos até o momento de sua morte. Assim, as
praticas de cuidados paliativos aproximam-se, cada vez mais, destas instituicées. Com isso, levanta-se
a preocupacao em relacao aos cuidados paliativos prestados aos idosos residentes em ILPI, tornando-
se importante conhecer as praticas de cuidados paliativos que nelas se desenvolvem. O presente estudo
teve como objetivo geral identificar as praticas de cuidados paliativos vivenciadas no contexto de uma
ILPI, na perspectiva da equipe multiprofissional. Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa,
realizado em uma ILPI de natureza filantropica, localizada na cidade de Belo Horizonte. Os
participantes foram 12 profissionais da equipe multiprofissional da instituicdo que fazem parte do
cotidiano das praticas de cuidado prestadas ao idoso em cuidados paliativos. Realizou-se a coleta de
dados por meio de observacdo participante e entrevistas com os profissionais da equipe. Submeteram-
se os dados a andlise de contetido e organizaram-se os resultados em trés categorias: dimensdes do
cuidado paliativo na ILPI, atores envolvidos nas praticas de cuidados paliativos no contexto da ILPI e
organizacdo da gestdo das praticas de cuidados paliativos. Na primeira categoria, “dimensoes do
cuidado paliativo na ILPI”, desvelaram-se e discutiram-se as seguintes dimensdes: os cuidados
paliativos na promocdo de maior qualidade de vida, os cuidados paliativos como um cuidado e
conforto, os cuidados paliativos como o cuidado realizado na fase final de vida e os cuidados
paliativos e a espiritualidade. A segunda categoria se refere aos “atores envolvidos nas praticas de
cuidados paliativos no contexto da ILPI” identificados como atores os profissionais que atuam no
cuidado ao idoso em cuidados paliativos, o idoso em cuidados paliativos, a familia desses idosos e os
outros idosos que residem na ILPI. Na terceira categoria, “organizacdo da gestdo das praticas de
cuidados paliativos”, as dimensdes analisadas incluem a rotina do cuidado voltado para os cuidados
paliativos, organizacdo do ambiente e as praticas de cuidados paliativos, o processo de construcdo dos
cuidados paliativos e adaptagdes impostas pela pandemia do COVID-19. Assim, pode-se concluir que
o estudo possibilitou a identificacdo de dimensdes das praticas de cuidados paliativos na ILPI. A
abordagem dos cuidados paliativos mostrou-se essencial para o cuidado do idoso institucionalizado,
pois visa a qualidade de vida, a reducdo de sintomas e ao alivio do sofrimento. No desenvolvimento
das praticas de cuidados paliativos, é importante que sejam incluidos todos os atores envolvidos. A
inclusdo de saberes de uma equipe multiprofissional mostrou-se relevante para estas praticas. Na
rotina institucional, estdao presentes praticas que seguem principios dos cuidados paliativos. Ressalta-
se a importancia da realizacao de acdes que visem a formacao dos profissionais que atuam em ILPI
quanto aos cuidados paliativos. O fato de a coleta de dados ter sido realizada em apenas uma
instituicdo é uma limitacdo do estudo. O desenvolvimento de novos estudos em relacdo a esta temadtica
pode auxiliar em um aprofundamento quanto ao tema.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Instituicdo de Longa Permanéncia para Idosos. Idosos.
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ABSTRACT

The world has undergone a process of demographic transition, with an increase in the number of
elderly people in society. The change in epidemiological settings, combined with social, economic,
and family related changes, has led to an escalationin institutionalization rates, reverberating in
vacancies in Long-Term Care Facility (LTCF) for older adults demand boost. The reason for
admission in a LTCF, for most residents, is the presence of chronic diseases.These facilities often take
care of the elderly until their death. Therefore, palliative care practices have been getting closer to
these institutions. Due to this new adopted strategy, concerns have been raised regarding palliative
services offered to LTCF residents, making it important to understand the institutional practices. This
study aimed to identifythe palliative care practices used inside a LTCF institution, from the
perspective of a multidisciplinary team. We performed a qualitative approach, which was conducted at
a philanthropic LTCF in Belo Horizonte, Brazil. 12 members of the institution’s multidisciplinary
team were enrolled in this study. The studied individuals took part in the daily practice of palliative
care delivered to the residents. Data was collected through observation and interviews with the
participants. Further, it was submitted to content analysis organized into three categories: dimension of
palliative care in the LTCF, subjectsinvolved in palliative care practices in the LTCF and organization
of palliative care practices management. In the first previously mentioned category the dimensions
discussed were: palliative care for the promotion of better quality of life, palliative care as care tool
and comfort, palliative care as a care performed in the final phase of life and palliative care and
spirituality. The second studied category we selected as subjects the healthcare providers who
performed palliative care for the elderly, elderly individuals in palliative care, the elderly’s family, and
the interface of the other elderly who resided in the LTCF. Lastly, in the third category, the
dimensions analyzed included the palliative care routine, environment organization and palliative care
practices, construction process of palliative care and adaptations imposed by the COVID-19 pandemic.
Thus, we concluded that the present study enabled the identification of the dimensions of palliative
care practices in the LTCF. The palliative care approach has beenshowed to be essential for the caring
of institutionalized elderly, as it is focused in quality of life, symptoms reduction and suffering
mitigation. In the development of palliative care practices, it is important to include all involved
subjects. The multidisciplinary team approach and knowledge proved to be relevant to these practices.
Practices that followed the principles of palliative care can befound in the institutional routine. It is
important to reinforce the importance of educational actions directed to healthcare providers
professional growthwho work at LTCF in regard to palliative care. The limitation of this study is that
data collection was carried out in only one institution. The development of further studies in this area
could assist in creating more in-depth knowledge on this topic.

Keywords: Palliative Care. Long-Term Care Facility. Elderly People.
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APRESENTACAO

O presente estudo é parte de um projeto maior intitulado de “Praticas cotidianas em
Instituicdes de Longa Permanéncia para Idosos: discursos de idosos institucionalizados e
profissionais” e tem como objetivo analisar a constituicdo dos discursos relacionados as
praticas cotidianas de idosos e de profissionais de uma Instituicdo de Longa Permanéncia para
Idosos (ILPI) de Belo Horizonte e regido metropolitana, coordenado pela Profa. Isabela Silva
Cancio Velloso e desenvolvido em colaboracdo com outros pesquisadores.

O interesse inicial para a realizacdo de um estudo, que envolvia, como campo de
coleta de dados, uma ILPI, surgiu apés a finalizacdo de meu Trabalho de Conclusdao de Curso
de Residéncia Multiprofissional em Satde do Idoso do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG) e de minha experiéncia profissional como Terapeuta
Ocupacional na pratica da ILPI. A partir dessas experiéncias, pude perceber o quanto mostra-
se relevante a realizacdo de estudos em ILPI diante do cenario de crescente envelhecimento
da populagdo, aumento do nimero destas instituicdes e constantes desafios envolvidos nas
praticas das ILPI. Durante o periodo em que cursei a Residéncia em Saide do Idoso, houve
um contato inicial com o cendrio dos Cuidados Paliativos. Posteriormente, ao iniciar minha
trajetoria do mestrado, comecei a atuar em um Hospital da Rede SUS de Belo Horizonte/MG,
Hospital Risoleta Tolentino Neves, atendendo pacientes em uma Equipe de Cuidados
Paliativos, o que me envolveu cada vez mais com esta tematica. A partir disso, percebi o
quanto seria importante aprofundar os estudos desta tematica no contexto das ILPI. Assim, foi
proposta a realizacao do estudo Praticas de Cuidados Paliativos em ILPI.

A criacdo do projeto e inicio da coleta de dados foram realizados em um periodo que
antecedeu a Pandemia do COVID-19. Inicialmente, fez-se uma busca por possiveis ILPI em
que se pudesse realizar a pesquisa. Fez-se o contato inicial com a instituicdo em que o estudo
foi realizado, sendo esta uma ILPI de natureza filantrépica e que contava com uma equipe
multiprofissional no atendimento aos idosos. Iniciou-se a coleta de dados em fevereiro de
2020, conforme acordado com a instituicdo, sendo realizada a fase de observacdo de forma
presencial. No entanto, em marco de 2020, no momento em que a pandemia do COVID-19
chegou ao Brasil e iniciaram-se as medidas restritivas, a coleta de dados foi suspensa. Foram
necessarios ajustes no projeto e, apés a aprovacao de emenda com alteragoes do projeto pelo
Comité de Etica e Pesquisa e autorizacdo da instituicdo, retomou-se a coleta de dados a partir
da realizacdo das entrevistas de forma virtual no final de novembro 2020, podendo, assim, ser

finalizada.
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A realizacdo do trabalho, no periodo de Pandemia, foi bastante desafiadora, devido a
todas as mudancas impostas pelo contexto vivenciado. No entanto, mesmo com todos 0s
desafios presentes, foi possivel adentrar o campo estudado e identificar e discutir os objetos
de estudo.

O estudo contou com a colaboragdo dos profissionais da equipe multiprofissional da
instituicdo que, mesmo com as adaptacOes necessarias, devido a pandemia e as alteracOes

necessarias no projeto, deram continuidade a participacdao no estudo.
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1 INTRODUCAO

O desenvolvimento econdmico e o processo de modernizacdo das sociedades trazem
alteracbes nos ritmos de crescimento populacional devido a diminuicdo das taxas de
natalidade e mortalidade (VASCONCELOS; GOMES, 2012). Essas transformacgdes fazem
com que, no cendrio mundial, seja vivenciada uma transicdio demografica que resulta no
aumento de pessoas idosas na sociedade (SCHERRER JUNIOR et al., 2018). Assim como em
outros paises, no Brasil, também é observado o envelhecimento de sua populacdo devido a
fatores como o crescimento da expectativa de vida e a melhora da qualidade de vida do
brasileiro, associado a melhorias nos sistemas de infraestrutura e de saide no pais (SILVA;
POSSO; BARIJA, 2019).

Com o crescimento da populacdo idosa, emergem novos desafios decorrentes de
questdes sociais, politicas e de satide proprias do envelhecer (XIMENES; CORTE, 2007). As
transformacOes ocorridas na sociedade, tais como a insercdo da mulher no mercado de
trabalho e a reducdo do numero de filhos, fazem com que as atribui¢Ges relacionadas ao
cuidado do idoso deixem de se localizar exclusivamente no dominio da esfera familiar,
passando a incluir outros dmbitos alheios & familia (OLIVEIRA; ROZENDO, 2014). E
importante considerar ainda que a familia, por vezes, pode encontrar dificuldades em cuidar
de seus idosos em ambiente domiciliar, devido a fatores como a falta de recursos financeiros
para contratacao de profissionais qualificados em saide domiciliar ou mesmo pela
incapacidade de se ajustar as reais necessidades da pessoa idosa, bem como aos proprios
cuidados e habilidades especificos que a situacdo demanda (SOARES et al., 2018).

O envelhecimento também pode trazer desafios a vida cotidiana, como limitacoes
fisicas e doencas cronico-degenerativas, a depender da constituicdo do envelhecimento de
cada individuo (NUNES et al., 2014). Com o avancar da idade, surgem alteracoes que podem
afetar a sadde e interferir na capacidade de autocuidado do idoso, levando-o a demanda de
cuidados de terceiros (OLIVEIRA; ROZENDO, 2014).

A mudanca do espectro epidemioldgico, associada as alteracdes sociais, econdmicas e
familiares, tem aumentado os indices de institucionalizagdo em varios paises (SILVA;
POSSO; BARJA, 2019). No Brasil, esse contexto, associado a alteracdo nos arranjos
familiares, tem ocasionado o aumento crescente na demanda por vagas em Instituicdes de
Longa Permanéncia para Idosos (ILPI), como uma possibilidade de assisténcia social
(SCORTEGAGNA; PICHLER; FACCIO, 2018). A institucionalizacdo se torna entdo uma

alternativa de suporte social ao idoso e a seus familiares (ALVES et al., 2018).
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As ILPI sdo instituicoes voltadas para o atendimento integral de idosos,
independentemente de sua capacidade funcional (BARBOSA et al., 2020). Essas instituicoes
sdo as principais prestadoras de cuidados, de longo prazo, fora do ambiente hospitalar, para
individuos que apresentam capacidade de autocuidado limitada (SCHERRER JUNIOR et al.,
2018). Trata-se de instituicdes governamentais ou ndo governamentais, de carater residencial,
voltadas ao domicilio coletivo de pessoas com 60 anos ou mais e que apresentem ou nao
suporte familiar, garantindo condicdo de liberdade, dignidade e cidadania (ANVISA, 2005).

No Brasil, as ILPI se originaram nos asilos, os quais eram vinculados a caridade crista
e, frente a falta de politicas ptiblicas para a populacdo carente que precisava de abrigo, faziam
o atendimento a este publico (CAMARANO; KANSO, 2010). A associacao das ILPI aos
antigos asilos faz com que a sociedade, muitas vezes, reconheca essas instituicdes com uma
imagem negativa (BESTETTI; CHIARELLI, 2012). Além disso, o preconceito quanto a essa
modalidade de servico ainda persiste (CAMARANO; KANSO, 2010).

Entretanto, o crescimento da populagdo de idosos e o aumento do tempo de vida das
pessoas com diminuicdo da capacidade fisica, cognitiva e mental resultam nas ILPI deixarem
de integrar apenas a rede de assisténcia social e se associarem também a rede de assisténcia a
saude (CAMARANO; KANSO, 2010).

Hanson, Henderson e Menon (2002) destacam que o motivo de admissdo em uma
ILPI, para a maioria dos residentes, é a presenca de alguma doenca cronica e que a morte do
idoso é, geralmente, causada pela progressao dessa doenca. As ILPI, muitas vezes, assumem 0
cuidado dos residentes até o momento da morte do idoso, o que tem aproximado, cada vez
mais, da realidade dessas institui¢cGes as discussdes sobre os cuidados paliativos (LA RICA
ESCUIN, 2014), os quais passam a fazer parte do cotidiano institucional (HANSON;
HENDERSON; MENON, 2002). Nesse contexto, a equipe envolvida no cuidado aos idosos
precisa prestar cuidados paliativos aos residentes, quer estejam preparados ou ndo para esse
tipo de cuidado (CARVALHO; MARTINS, 2016).

Os cuidados paliativos tém, como objetivo, a manutencdo da dignidade e da melhor
qualidade de vida possivel para um paciente portador de uma doenca incuravel (FARESIN;
PORTELLA, 2009). Esses cuidados visam atenuar o sofrimento e reduzir o desconforto de
problemas fisicos, psicologicos ou emocionais (FARESIN; PORTELLA, 2009) e tém, como
prioridade, auxiliar o paciente para que viva da melhor forma possivel e, com dignidade, o
tempo de vida que lhe resta (FARESIN; PORTELLA, 2009). Segundo a Organizacao
Mundial de Saude (OMS), o cuidado paliativo é uma abordagem terapéutica que visa a

promocao da qualidade de vida de pacientes e seus familiares, quando no enfrentamento de
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doencas que ameacam a continuidade da vida, através da prevencao e alivio do sofrimento
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002). Essa abordagem busca a identificacdo
precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002).

Oliver, Porock e Zweig (2005) destacam a necessidade de se aplicar os cuidados
paliativos nas ILPI, sendo necessario o aprimoramento do manejo dos sintomas, planejamento
adequado de cuidados avancados, aprimoramento da comunicacdo e atendimento a
necessidades psicossociais e espirituais. Além disso, segundo os autores, € de particular
relevancia a educacdo especializada para a equipe envolvida no atendimento aos idosos.
Outros aspectos, pois, devem ser considerados, tais como a incipiéncia de estudos na area de
cuidados paliativos em ILPI, a posicao do Brasil no ranking em qualidade de morte (38° de 40
paises) e a dificuldade no reconhecimento da finitude como um processo natural para aqueles
que estdo em estagio avancado do envelhecimento (CLOS; GROSSI, 2016).

Assim, levanta-se a preocupacdo em relacdo aos cuidados paliativos aos idosos
residentes em instituices de longa permanéncia (CARVALHO; MARTINS, 2016). Os
cuidados paliativos precisam ser fornecidos em um ambiente de cuidados de apoio, centrado
na pessoa, onde o idoso e a familia se sentem acolhidos e envolvidos pela equipe (BOKBERG
et al., 2019). No entanto, fatores, como a presenca de recursos limitados nas ILPI, restringem
o numero de profissionais envolvidos no cuidado por pessoa idosa, impactando no tempo
disponivel para comunicacdo com os idosos, seus familiares e colegas, o que é crucial para a
realizagdo de cuidados paliativos centrados na pessoa (BOKBERG et al., 2019).

Cabe ressaltar que, por um lado, a prestacdo de cuidados paliativos a idosos requer
experiéncia geridtrica e paliativa (BOKBERG et al., 2019), por outro, as equipes de ILPI
carecem de treinamento formal para prestarem esse tipo de cuidados (BRAZIL et al., 2012).
Ao se pensar na estrutura das ILPI, deve-se também considerar o contexto socioecondomico
em que as equipes estdo inseridas e na capacidade financeira de o idoso ou de seu conjunto
familiar neste suporte, tendo em vista que as politicas publicas no pais nao dispdem de
mecanismos para atender integralmente as demandas dos idosos que estdo em processo de
morte (CLOS; GROSSI, 2016).

Com isso, percebe-se a auséncia de um olhar voltado para esta tematica e da
necessidade de um esfor¢o voltado para o desenvolvimento de politicas ptiblicas de cuidados
(CLOS; GROSSI, 2016). Com o aumento da demanda por vagas em ILPI, torna-se relevante
aprimorar o conhecimento acerca da realidade dessas instituicbes e conhecer melhor as

formas de organizacdo destas para promoverem a atencao as diferentes necessidades do idoso
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(ROQUETE; BATISTA; ARANTES, 2017). A escassez de evidéncias, relacionadas ao fim de
vida em ILPI, dificulta a compreensao do perfil dos cuidados paliativos prestados nestas
instituicdes (GARCIA et al., 2016). Assim, o desenvolvimento de novos estudos pode auxiliar
na ampliacdo do conhecimento sobre esse assunto, proporcionar novas linhas de pesquisa e
favorecer o desenvolvimento de cuidados paliativos de forma mais sistematizada neste
ambiente (GARCIA et al., 2016).

Frente ao reposicionamento das ILPI, no contexto social contemporaneo, e da
aproximacdo das praticas voltadas para os cuidados paliativos nestas instituicoes, esses
cuidados tém se tornado uma abordagem cada vez mais necessaria no contexto das praticas
destinadas a idosos que residem em ILPI, e, pouco se sabe sobre elas nestas institui¢oes.
Assim, torna-se, importante conhecer as praticas de cuidados paliativos que nelas se
desenvolvem, o que pode favorecer reflexdes na perspectiva de redimensionamento e
reorganizacdo das ILPI, com vistas a melhora da qualidade de vida do idoso
institucionalizado. Diante disso, neste estudo, parte-se do pressuposto de que a demanda por
vagas de ILPI vem aumentando e estas instituicbes tém recebido, cada vez mais, idosos com
necessidade de cuidados especificos, dentre os quais incluem-se as praticas de cuidados

paliativos.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Identificar as praticas de cuidados paliativos vivenciadas no contexto de uma ILPI, na

perspectiva da equipe multiprofissional.

2.2 Objetivos especificos

o Identificar os atores envolvidos nas praticas de cuidados paliativos prestadas ao
idoso institucionalizado no contexto da ILPI.

e Discutir a forma de atuacdo dos diferentes atores envolvidos no cuidado
paliativo dos idosos institucionalizados.

e Analisar a organizacdo e gestdo das praticas de cuidados paliativos prestados

ao idoso que residem na ILPI.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Cuidados Paliativos: aspectos historicos e conceituais

O envelhecimento da populacdo mundial e o aumento da ocorréncia de cancer e outras
doencas ndo transmissiveis tém demandado, em um ritmo cada vez mais acelerado, a
assisténcia em nivel de cuidados paliativos (WPCA, 2014). O crescimento da terapéutica,
associado ao desenvolvimento das tecnologias, ocorrido principalmente a partir da segunda
metade do século XX, resultou na transformacdao do curso de muitas doengas cronicas,
ocasionando o aumento da longevidade dos portadores dessas doencas (ANCP, 2012).

Apesar disso, mesmo com os esforcos dos pesquisadores e do desenvolvimento do
conhecimento, a morte continua sendo algo certo, sendo uma ameaca para o ideal de cura e a
preservacdo da vida (ANCP, 2012). A evolucdo natural da doenga faz com que o tratamento
modificador deixe de ser eficaz, resultando, em determinado momento, na progressdao da
doenca, na perda de funcionalidade e na morte (CORDEIRO et al., 2020).

O paciente que tem uma doenca fora de possibilidades terapéuticas de cura apresenta
fragilidades e limitacoes fisicas, psicologicas, sociais e espirituais durante todo o percurso da
doenca e ndo somente em sua fase terminal, demandando um modo especifico de cuidado
(SILVA; SUDIGURSKY, 2008). Assim, tornam-se importantes os cuidados paliativos no
atendimento aos pacientes que nao apresentam atualmente possibilidades terapéuticas de cura,
em que o ato de cuidar torna-se prioritario ao processo de tratar (SILVA; SUDIGURSKY,
2008). Esse tipo de cuidado relaciona-se com doencgas que ndo respondem mais ao tratamento
e que evoluem, tornando-se fatais ao paciente (CORDEIRO et al., 2020).

Os cuidados paliativos emergem, neste contexto, como uma forma de assisténcia
inovadora, desenvolvida por uma equipe multiprofissional e interdisciplinar, com o uso de
uma abordagem que contempla o ser humano em sua integralidade, considerando os aspectos
biopsicossociais e espiritual que influenciam o individuo (SANTOS et al., 2020). A
abordagem dos cuidados paliativos pauta-se na valorizacao da vida e no entendimento da
morte como condicdo natural, centrada no individuo e familia, apresentando um carater
multidisciplinar que busca controlar e aliviar o sofrimento fisico, psicossocial e espiritual do
individuo, visando ao alcance de um cuidado integral que considera os principios éticos dos
direitos humanos (SILVA; SUDIGURSKY, 2008). Esse tipo se refere a cuidados

especializados que sdo prestados por uma equipe multiprofissional, objetivando a dignidade e
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qualidade de vida do paciente através do controle da dor e de outros sintomas (CORDEIRO et
al., 2020).

A abordagem multidisciplinar ao individuo e a sua familia torna-se um aspecto
essencial no contexto dos cuidados paliativos, pois sao cuidados voltados para os sintomas
fisicos, psicologicos, espirituais e sociais que demandam diferentes profissionais no cuidado
(SILVA; SUDIGURSKY, 2008). Assim, a equipe multidisciplinar apresenta um papel
importante no apoio ao doente e a sua familia (DUARTE; CARQUEJA, 2020). Os problemas
do paciente e familia envolvem uma diversidade de aspectos, sendo necessaria a observacao
desses problemas de forma multidisciplinar, contemplando diferentes 6ticas, visando a um
cuidado uniforme, a partir do estabelecimento de metas em comum, com o objetivo da
promoc¢do do cuidado de forma integral e da dignidade no processo de morrer (SILVA;
SUDIGURSKY, 2008).

Os cuidados paliativos surgiram, oficialmente, como uma pratica na area da atencao
em satide na década de 1960, no Reino Unido, e tiveram como pioneira a médica Cicely
Saunders que também era assistente social, enfermeira e escritora (GOMES; OTHERO,
2016). O trabalho de Saunders iniciou o movimento dos cuidados paliativos, incluindo a
assisténcia, o ensino e a pesquisa (GOMES; OTHERO, 2016). Na década de 1970, Elisabeth
Kiibler-Ross, psiquiatra suica, radicada nos Estados Unidos, teve contato com os trabalhos de
Saunders e trouxe esse movimento para a América (GOMES; OTHERO, 2016).

No ano de 1990, a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) definiu, pela primeira vez, o

conceito de cuidados paliativos como um

[...] cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga ndo € responsiva a tratamento
de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e
espirituais é primordial. O objetivo do Cuidado Paliativo é proporcionar a melhor
qualidade de vida possivel para pacientes e familiares (MATSUMOTO, 2009, p.25).

Inicialmente esta definicao foi direcionada aos portadores de cancer, preconizando-os na
assisténcia integral a esses pacientes, objetivando os cuidados de final de vida (GOMES;
OTHERO, 2016). No entanto, o conceito inicial de cuidados paliativos foi superado devido a
subjetividade do entendimento do momento de decretar a faléncia de um tratamento
(MACIEL, 2008). Em 2002, esse conceito foi revisado e ampliado, sendo incluida a
assisténcia a outras doencas como AIDS, doencas cardiacas e renais, doencas degenerativas e
doencas neurologicas (GOMES; OTHERO, 2016), passando o cuidado paliativo a ser

definido como:
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Uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e suas familias
enfrentando o problema associado com risco de vida doencga, por meio da prevencao
e alivio do sofrimento por meio de identificagdo e avaliacdo precoce e tratamento da
dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais (OMS, 2002, p.15).

Em 2004, a OMS publicou novo documento, The solid facts — Palliative Care, que
reafirma a necessidade de inclusdo dos cuidados paliativos na assisténcia a satde, no
tratamento de todas as doencas cronicas, incluindo os programas de atencdo aos idosos

(GOMES; OTHERO, 2016). Essa publicacdo destaca que:

Os cuidados paliativos proporcionam alivio da dor e de outros sintomas
angustiantes, afirma a vida e considera a morte como um processo normal, e ndo
pretende apressar nem prolongar a morte. Integra os aspectos psicologicos e
espirituais do cuidado do paciente e oferece um sistema de apoio para ajudar os
pacientes a viver tdo ativamente quanto possivel até a morte (OMS, 2004, p.14).

Em 2014, o Global Atlas of Palliative Care at the End of Life trouxe uma ampliagdo
da definicdo de cuidados paliativos, apresentada pela OMS, destacando, inicialmente, que os
cuidados paliativos sdo necessarios tanto nas condi¢coes cronicas quanto nas que ameacam ou
limitam a vida (WPCA, 2014). O documento aponta que adultos com uma ampla gama de
doencas cronicas, em todo o mundo, tém sido identificados como beneficiarios de cuidados
paliativos e intervencdo precoce, antes da fase terminal, o que tem sido, cada vez mais,
reconhecido como importante (WPCA, 2014).

Os cuidados paliativos sdao considerados cuidados holisticos ativos, oferecidos a
pessoas de todas as idades que apresentam sofrimento relacionado a sua satde, proveniente de
doenca grave, em especial, aquelas que estdo no final da vida (JUSTINO, 2020). Trata-se de
cuidados que sdo voltados para pacientes com neoplasias e outras doengas cronico-
degenerativas, como deméncias, doenca de Parkinson, insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia
renal e doenca pulmonar obstrutiva cronica que ndo apresentam perspectiva de cura, dentre
outras (FONSECA; GEOVANINI, 2013).

Nos cuidados prestados a pacientes com doenca progressiva e irreversivel, com poucas
chances de obtencdo de resposta positiva a tratamento curativo, os cuidados paliativos sao
essenciais, sendo necessario o controle da dor e de outros sintomas através da prevencao e do
alivio do sofrimento em suas diferentes dimensdes (fisica, psicologica, social e espiritual)
(GUTIERREZ; BARROS, 2012). E importante, ainda, considerar que ndo existe um tempo ou

limite de prognostico para a realizacdo do cuidado paliativo (WPCA, 2014).
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Além disso, o Global Atlas descreve a necessidade de cuidados paliativos em todos os
niveis de cuidado, ndo se limitando a servigos especializados nesse tipo de cuidado (WPCA,
2014). Assim, propoe-se que os cuidados paliativos devam ser fornecidos em trés niveis
diferentes: 1) uma abordagem de cuidados paliativos adotada por profissionais de saude,
desde que sejam educados e qualificados por meio de treinamento apropriado; 2) cuidados
paliativos gerais, que sdo fornecidos por profissionais com bom conhecimento bésico de
cuidados paliativos, que estdo na atencdo primaria e aqueles que tratam de pacientes com
doencas potencialmente fatais; e 3) cuidados paliativos especializados, fornecidos por equipes
especializadas para pacientes com problemas de satide complexos (WPCA, 2014). Observa-se
que, nas ILPI, os cuidados paliativos se aproximam do segundo nivel apresentado, ou seja, o
de cuidados paliativos gerais.

E importante ressaltar que a base dos cuidados paliativos ocorre em principios e ndo
em protocolos (ANCP, 2012). No computo desses principios, inclui-se o uso de medidas de
conforto por uma equipe de saide, com o objetivo de promover o alivio de sintomas
desagradaveis e até incapacitantes, como dor, dispneia e constipacdo, que sao causados pela
progressdo de uma doenca e/ou por seu tratamento (FONSECA; GEOVANINI, 2013). A
abordagem do cuidado paliativo é indicada desde o diagndstico e considera a possibilidade ou
ndo de tratamento modificador da doenca (ANCP, 2012). Ademais, a oferta de cuidados
paliativos ndo leva em consideragdao apenas a pessoa com doenca grave, mas todos aqueles
envolvidos em seu cuidado (JUSTINO, 2020). A abordagem inclui a espiritualidade dentre as
dimensdes do ser humano e o cuidado a familia, que deve ser assistida também apds a morte
do paciente em seu periodo de luto (ANCP, 2012).

Na abordagem dos cuidados paliativos, utiliza-se uma abordagem humanista que
valoriza a vida, cuja filosofia considera-os como um cuidado sensivel e eficiente (SILVA;
SUDIGURSKY, 2008). As medidas e condutas, utilizadas nos cuidados paliativos, respeitam
e compreendem o individuo como ser social, portador de valores, crencas e necessidades
individuais (SILVA; SUDIGURSKY, 2008). Ademais, o cuidado é estabelecido através de
uma relacdo com boa comunicacdo, vinculo, responsabilizacdo, respeito e empatia com o
paciente, a familia e a rede de apoio, sendo que os profissionais trabalham, de forma conjunta,
e agregam conhecimentos técnicos e particularidades pessoais, visando a prevencdo e ao
cuidado do sofrimento humano (CARVALHO, 2018).

Nessa perspectiva, a OMS (2002) destaca que o cuidado paliativo possibilita o alivio
da dor e outros sintomas; afirma a vida e considera a morte um processo normal; ndo busca

apressar ou adiar a morte; integra os aspectos psicologicos e espirituais durante o atendimento
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ao paciente; ajuda o paciente a viver o mais ativamente possivel até a morte; auxilia a familia
a lidar com os pacientes doentes e no luto; utiliza uma abordagem realizada em equipe na
atuacao com os pacientes e seus familiares; possibilita a melhora da qualidade de vida e
também pode influenciar, de forma positiva, o curso da doenca; pode ser realizado desde o
inicio do curso da doenca, de forma conjunta com outras terapias que se destinam a prolongar
a vida; inclui investigacGes necessarias para compreender e gerenciar melhor as complicagcoes
clinicas (OMS, 2002).

Os cuidados paliativos foram colocados pela Assembleia Mundial da Satiide como uma
responsabilidade ética dos sistemas de satide e um componente-chave da cobertura universal
de saide (KNAUL et al., 2020). A auséncia de politicas que apoiam a prestacdo de cuidados
paliativos torna dificil o desenvolvimento desse tipo de cuidado. Embora a politica seja um
componente fundamental para os cuidados paliativos, em determinados paises, ndo existe
qualquer tipo de apoio do governo para cuidados paliativos (CLEARY et al., 2020).

As politicas publicas, destinadas aos cuidados paliativos, devem incluir leis que
reconhecam e definam esses cuidados como parte do sistema de satide; padrdes nacionais que
definam como os programas de cuidados paliativos devem operar; diretrizes clinicas, voltadas
para a prestacdo de servigos especificos; estabelecimento de cuidados paliativos como
especialidade/subespecialidade médica reconhecida; regulamentos que estabelecem o0s
cuidados paliativos como um tipo reconhecido de cuidados de satide com as disposicoes de
licenciamento que o acompanham; e uma estratégia nacional de implementacao de cuidados
paliativos (CLEARY et al., 2020).

Uma revisdo da situacdo global atual de todo o desenvolvimento de politicas de
cuidados paliativos, realizada por Clelland et al. (2020), identificou que apenas 55 paises
apresentam alguma forma de estratégia ou plano nacional para cuidados paliativos,
correspondendo a um quarto da totalidade mundial de paises (28%). Outros 36 paises ndo
apresentaram uma estratégia nacional em vigor, mas relataram estarem em fase de progresso
em direcdo a isso, estando o Brasil entre estes que ainda estdo com uma estratégia nacional ou
plano especifico para cuidado paliativo em andamento (CLELLAND et al., 2020).

No Brasil, os cuidados paliativos tiveram o seu inicio também na década de 1980 e
cresceu de forma significativa a partir dos anos 2000, sendo consolidados servigos existentes,
pioneiros, e criados novos servicos (ANCP, 2012). O movimento dos cuidados paliativos no
pais, como filosofia de trabalho, iniciou-se na década de 1980 com os primeiros servicos
instituidos no Rio Grande do Sul, Sdao Paulo e Santa Catarina (FONSECA; GEOVANINI,

2013). Cada vez mais, tém surgido novas iniciativas, em todo o Brasil, voltadas para o
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cuidado paliativo (ANCP, 2012). No entanto, sua real efetivacdo ainda requer um crescimento
maior desta abordagem, levando-se em consideracdo a extensdo geografica e as diversas
necessidades do nosso pais (ANCP, 2012). Além disso, observa-se a necessidade de formacao
de profissionais e criacao de mais servicos de cuidados paliativos, sendo que o Brasil ainda
ndo possui estrutura fisica e humana que atenda a sua demanda por estes cuidados (SILVA;
SUDIGURSKY, 2008).

O estabelecimento dos cuidados paliativos no Brasil foi promulgado por meio de
normas, dentre as quais esta a Portaria n° 19 de janeiro de 2002 que amplia a insercao dos
cuidados paliativos no Sistema Unico de Satde (SUS) através do Programa Nacional de
Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos (BRASIL, 2002). A Resolucdo n° 41, de 31 de
outubro de 2018 dispOe diretrizes para a organizacao dos cuidados paliativos a luz dos
cuidados continuados integrados, possibilitando o tracado de um objetivo comum pactuado
por todas as instancias constituintes do Sistema Unico de Satide (SUS) (BRASIL, 2018).

A Resolugdo n° 41/2018 afirma que os cuidados paliativos devem integrar os cuidados
continuados que sdo ofertados no ambito da Rede de Atencdo a Satide (RAS) e destaca que os
cuidados paliativos deverdo ser ofertados em qualquer ponto da RAS, incluindo a Atencao
Domiciliar (BRASIL, 2018). As equipes de atencdo domiciliar, de acordo com esta resolugao,
deverdo contribuir na preparacdao do domicilio, fazendo com que este seja o principal local de
cuidado na fase de terminalidade de vida, sempre que desejado e possivel (BRASIL, 2018).
Os cuidados paliativos, quando for o tipo de cuidados mais oportuno, devem ser indicados
para pessoas em situacao de restricdo ao leito ou ao domicilio (BRASIL, 2018).

No mundo todo, governos, profissionais de satide e organizacdes ndo governamentais
expressaram forte apoio as defini¢des de cuidados paliativos da OMS e as integram a seus
principios em programas de saide publica e controle de doencas (WPCA, 2014). Ressalta-se
que a demanda por cuidados paliativos vem aumentando cada vez mais devido ao aumento no
ritmo de envelhecimento populacional no mundo, crescimento de casos de cancer e outras
doencas nao transmissiveis e o recente surgimento de COVID-19 (WPCA, 2020).

No entanto, ainda existe uma limitacdo no atendimento de cuidados paliativos em
muitas partes do mundo para problemas cronicos de saide que trazem limitacOes para a vida
(WPCA, 2020). Mesmo com o aumento crescente da demanda por cuidados paliativos, estes
ainda sdao pouco utilizados em grande parte do mundo, sendo ainda raro o acesso a cuidados
de qualidade fora da América do Norte, Europa e Austrdlia, estabelecendo-se uma lacuna no

processo de realizacdo dos cuidados paliativos (WPCA, 2014).
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Apesar disso, percebe-se que a conscientizacao tem aumentado quanto a necessidade
de cuidados paliativos para outras doencas ou condi¢des cronicas, como HIV e AIDS,
insuficiéncia cardiaca congestiva, doenca cerebrovascular, distirbios neurodegenerativos,
doencas respiratorias cronicas, tuberculose resistente a medicamentos, lesdes e doencas de
pessoas mais velhas (WPCA, 2020). Assim, os cuidados paliativos devem estar incluidos nos
programas de saide publica e controle de doengas, favorecendo aos profissionais de satude
realizarem praticas de cuidados paliativos com o objetivo de aliviar o sofrimento dos

pacientes (WPCA, 2014).

3.2 Envelhecimento e Cuidados Paliativos

O envelhecimento populacional, nas ultimas décadas, foi marcado pelo aumento da
expectativa de vida e reducdo das taxas de natalidade e mortalidade na maioria dos paises
(CECCON et al., 2021). A transformacao da sociedade, devido as baixas taxas de natalidade e
mortalidade, tem resultado em uma transicdio demografica e que, consequentemente,
ocasionara um desequilibrio demografico (VASCONCELOS; GOMES, 2012).

Segundo a OMS (2002), o numero de pessoas com 60 anos ou mais, em todo o mundo,
dobrou desde 1980 e a previsdao é que chegue a 2 bilhdes em 2050 (OMS, 2002). Essas
transformacoes fazem com que, no cendrio mundial, seja vivenciada uma transicao
demogréfica que resulta no aumento de populacdes mais velhas (SCHERRER JUNIOR et al.,
2018). No cenario nacional, verificam-se mudangas relacionadas a distribuicdo por faixa
etaria, sendo observado o envelhecimento da populacao devido a fatores como o crescimento
da expectativa de vida, maior qualidade de vida do brasileiro e melhorias nos sistemas de
infraestrutura e de saide do pais (SILVA; POSSO; BARJA, 2019). A previsao é que, em
2025, o Brasil seja a sexta maior populacdo mundial de idosos (SOARES et al., 2018). As
projecdes mostram ainda que, no ano de 2050, a populacao brasileira sera de 253 milhdes de
habitantes, tornando-se a quinta maior populacio do mundo, abaixo da India, China, EUA e
Indonésia (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016).

Para o percentual de individuos com 65 anos ou mais, na América Latina e no Caribe,
espera-se que aumente de 8,7% para 19% entre os anos 2000 e 2050 (OPAS, 2021). Assim,
até 2050, o niimero de pessoas com 65 anos ou mais ultrapassara o nimero de criangas abaixo
de 15 anos (OPAS, 2021). Além disso, observou-se que, nas ultimas décadas, a expectativa de
vida saudavel ndao apresentou a mesma taxa de crescimento que a expectativa de vida, sendo

que a lacuna entre essas duas estimativas aumentou de 9,7 anos para 10,6 anos entre 0s anos
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de 1990 e 2017 na Regido (OPAS, 2021). O que significa que, enquanto as pessoas estao
vivendo mais tempo, elas ndo estdo necessariamente vivendo de maneira mais saudavel,
devido ao aumento de anos vividos com incapacidade (OPAS, 2021).

O aumento da populacdo idosa vem acrescido do crescimento da prevaléncia de
doencas cronicas (DUARTE; CARQUEJA, 2020). Os idosos podem ser afetados por
diferentes patologias, como cancer, doencas osteomusculares e neuroldgicas cronicas,
acarretando dependéncia funcional para a realizacdo de atividades basicas (COSTA, 2016).
Ademais, nos servicos de satde, cada vez mais, sdo encontrados pacientes idosos, portadores
de sindromes demenciais de diversas etiologias ou com sequelas neurologicas graves (ANCP,
2012).

Assim, associado ao envelhecimento populacional, surgem as emergéncias e alta
prevaléncia das doencas cronicas nao transmissiveis que ocasionam a perda da autonomia de
forma gradativa, e essas se tornaram as principais causas de 6bito no mundo (GRECO et al.,
2019). O cuidado aos idosos envolve, de forma frequente, decisdes complexas de tratamento
do ponto de vista médico e ético (EVERS; MEIER; MORRISON, 2002). Além disso, a
velhice € o estagio da vida em que a morte é uma questdo crucial a ser pensada, tanto no que
diz respeito a sua proximidade da morte em termos de temporalidade, quanto em termos de
representacdo social; e a forma como a morte € vista na velhice interfere nas determinagoes do
gerenciamento da vida nesta fase (ANDRADE, 2012).

O envelhecimento e a morte, mesmo sendo fendomenos naturais e esperados, tém sido
percebidos de maneira diversificada no decorrer do tempo, pois a morte passou a ter
representacoes diferentes nas sociedades, com o passar dos tempos, devido a diferentes
formas de viver e de valores sociais (OLIVEIRA; ANDERSON, 2020). Na modernidade, a
morte passou a ser um sinénimo de fracasso, impoténcia e vergonha (ANDRADE, 2012). A
morte, atualmente, é vista geralmente como algo ruim, algo de que as pessoas precisam se
afastar e que deve ser evitada (OLIVEIRA; ANDERSON, 2020).

No entanto, até as ultimas décadas do século XVIII e inicio do XIX, a morte era vista
como um fendémeno natural e era vivenciada no domicilio, com a presenca de familiares e
amigos (OLIVEIRA; ANDERSON, 2020). Apds este periodo, devido ao aparecimento das
epidemias e dos cultos religiosos e, a partir do desenvolvimento do capitalismo, e de novas
tecnologias médicas e industriais, a morte tornou-se um desafio a ser superado e foi
progressivamente transferida para o ambiente hospitalar, sendo distanciada assim das pessoas
e do seu seio familiar, o que fez com que a morte passasse de um evento coletivo para

individual e, muitas vezes, um evento solitario (OLIVEIRA; ANDERSON, 2020).
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Essas mudancas afetaram também os profissionais da saiide, mesmo aqueles que
convivem com a morte quase diariamente, tornando-a uma inimiga que deve ser combatida e
que, quando ocorre, resulta em marcas de fracasso e impoténcia, e esse contexto causa
sofrimentos em especial para 0s que estdao mais proximos da morte, em situacao de maior
fragilidade (OLIVEIRA; ANDERSON, 2020).

O aumento da longevidade humana resultou em maior expectativa de vida, de tal
forma que, mesmo a chegada de uma idade mais avancada, isso ndo significa necessariamente
o caminho mais rapido para a morte (ANDRADE, 2012). As pessoas estdao vivendo cada vez
mais, sendo que os desenvolvimentos cientificos e tecnolégicos sdao parte responsavel na
diminuicdo da taxa de mortalidade no planeta, e o aumento do tempo de vida ndo tem
resultado, necessariamente, na melhora da qualidade de vida na velhice ou depois do processo
de adoecimento (GOMES; OTHERO, 2016).

No entanto, a sobrevida deve ser experienciada com dignidade. Quando ndo houver
condutas possiveis que levem a cura, torna-se necessaria a adogao de cuidados paliativos para
diminuir o sofrimento da pessoa no processo de envelhecimento garantindo a sua dignidade
(POLETTO; BETTINELLI; SANTIN, 2016). Ainda vale ressaltar que a maior parte dos
idosos acometidos por doengas de alta gravidade, como as cronico-degenerativas, ndao se
beneficia dos recursos mais modernos disponiveis na medicina (GOMES; OTHERO, 2016).

Na busca por auxilio ao desenvolvimento de uma atuagdo profissional e social mais
apropriada, em frente ao processo de morrer, uma abordagem que tem buscado estabelecer
caminhos alternativos, nesse contexto, sao os cuidados paliativos (OLIVEIRA; ANDERSON
2020). A longevidade crescente e a presenca destas patologias, associadas ao declinio da
condicdo de satde, fazem com que sejam necessarios cuidados paliativos para esta populacao,
visando a dignidade e qualidade de vida (COSTA, 2016). Assim, como resultado do
crescimento da expectativa de vida da populacdo e da evidéncia de um aumento na ocorréncia
das doencas cronico-degenerativas ndo transmissiveis, a demanda por cuidados paliativos
torna-se uma questdo de saude publica (JUSTINO, 2020).

De acordo com Knaul et al. (2020), no ano de 2017, os cuidados paliativos eram
necessarios para 45,3% de todas as mortes, e, aproximadamente, 40% dos pacientes que
precisavam de cuidados paliativos tinham 70 anos ou mais, e 27% com idade entre 50-69. O
maior grupo de doencas individuais, responsaveis pela demanda de cuidados paliativos para
adultos, é o cancer; no entanto, mais de 70% da necessidade é para outras condi¢cdes, como
HIV, as doengas cerebrovasculares e a deméncia sdo as mais frequentes (KNAUL et al.,

2020).
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Os cuidados paliativos para idosos sdo uma entidade tnica dentro do campo dos
cuidados paliativos, pois os pacientes idosos tém necessidades proprias que diferenciam seus
cuidados dos demandados pelos adultos mais jovens (SANTIVASI; PARTAIN; WHITFORD,
2019). Dentre essas necessidades, ha mais assisténcia na tomada de decisoes médicas e maior
demanda de fornecimento de apoio as familias, sendo que a presenca de substitutos, no que
diz respeito a tomadas de decisdo, requer mais consultas de cuidados paliativos com uso
intensivo de tempo e comunicacao (EVERS; MEIER MORRISON, 2002). Além disso,
pacientes idosos sdo mais propensos a receber consulta de cuidados paliativos para deméncia
e uma recomendacdo para reter ou retirar tratamentos avancados de sustentacdo da vida
quando comparados com pacientes mais jovens (EVERS; MEIER MORRISON, 2002).

Os cuidados paliativos sdao apropriados para todo paciente geriatrico que apresenta
uma doenga grave, independentemente do progndstico ou proximidade do fim da vida
(SANTIVASI; PARTAIN; WHITFORD, 2019). O cuidado precisa ser diferenciado e
individualizado, e deve-se considerar a singularidade e a demanda de cada pessoa que
apresenta uma condicao de dependéncia (COSTA, 2016). Além disso, os cuidados paliativos
precisam ser iniciados de forma precoce em pessoas que apresentam doengas que ameagam a
vida, e ndo somente nas ultimas semanas ou dias de vida (LEMOS et al., 2017).

As equipes interdisciplinares de cuidados paliativos podem fornecer uma variedade de
servicos para atender as necessidades dos idosos nos dominios dos cuidados paliativos
(SANTIVASI; PARTAIN; WHITFORD, 2019). Na assisténcia em cuidados paliativos, os
profissionais envolvidos com o cuidado precisam identificar critérios de elegibilidade, realizar
um controle adequado de sintomas e ter boa comunicagdo com a equipe, familiares e
pacientes, além de conseguir construir um plano de cuidados avancado e definir diretrizes
avancadas de vida (GRECO et al., 2019).

Nos cuidados paliativos, sdo utilizadas praticas preventivas que buscam minimizar o
sofrimento, identificar, avaliar e tratar a dor e outros sintomas fisicos, psicologicos, sociais e
espirituais por meio de assisténcia multidisciplinar com carater interdisciplinar (VIEGAS et
al., 2020). Os cuidados paliativos, de acordo com a complexidade, podem ser ofertados em
diferentes cenarios como ambiente ambulatorial, hospitalar ou domiciliar (MARTINS et al.,
2020). Logo, o ambiente domiciliar é um espaco para a realizacdo dos cuidados paliativos,
sendo considerado como propicio para o desenvolvimento deste, visando a reducdo do
sofrimento devido a uma condi¢do de adoecimento, e também, na possivel colaboragdo para a

promocao da dignidade no processo de morrer (OLIVEIRA et al., 2017).
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O estabelecimento dos cuidados paliativos, no domicilio, envolve condigoes
complexas e especificas, sendo importante o vinculo positivo entre as pessoas assistidas, seus
cuidadores e profissionais da saude, considerando as especificidades de cada grupo
(MARTINS et al., 2020). Neste contexto, os profissionais da equipe interdisciplinar sao
essenciais, no que diz respeito ao apoio em relacdo as questdes técnicas, emocionais e
psicolégicas, com o objetivo de diminuir a inseguranca e promover o cuidado neste espaco
(MARTINS, et al. 2020). A ILPI é uma modalidade de servico que faz parte da rede de
assisténcia domiciliar ao idoso (FERREIRA; BANSI; PASCHOAL, 2014), uma vez que, para
a Ageéencia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), as ILPI sdo instituicdes de carater
residencial e voltadas para o domicilio coletivo de idosos que apresentam ou ndo suporte
familiar, em condicdo de liberdade, dignidade e cidadania (ANVISA, 2005). Assim, as ILPI
sdo domicilios coletivos que ofertam cuidados prolongados (CAMARANO, KANSO, 2010).

3.3 Instituicao de Longa Permanéncia para Idosos e Cuidados Paliativos

Nas ILPI, os cuidados de saude com os idosos consistem, principalmente, no
monitoramento e controle de doencgas cronicas que afetam esta populacdo visando a
prevencao do aparecimento de complicacdes graves (BOER et al., 2017). O envelhecimento
populacional e o crescente nimero de idosos com doencas cronicas e que residem em ILPI
demonstram o aumento da relevancia em fornecer cuidados paliativos de qualidade nestas
instituicdes de forma que essas tenham um papel importante na prestacdo desses cuidados
(BUTLER, 2017).

Os cuidados paliativos permitem que as pessoas com doencga avancada, progressiva e
incurdvel permanecam confortaveis durante o processo e evolucdo da doenca até a fase final
de vida (ANSTEY et al,, 2016). A identificacdo precoce de idosos, que residem em ILPI,
elegiveis para cuidados paliativos, pode auxiliar os servigos de satide a direcionarem esforgos
projetados para atender as demandas e identificar as prioridades dos idosos, além de
proporcionar o inicio oportuno para cuidados paliativos, melhorar o gerenciamento dos
sintomas e diminuir as transicoes de cuidados onerosas na fase final de vida (STEPHENS et
al., 2018).

A identificacdo precoce de necessidades de cuidados paliativos, em uma estrutura de
avaliacdo sistematica, é necessdaria para o planejamento e a realizacdo de servicos eficazes nas
ILPI (BUTLER, 2017). Assim, os cuidados paliativos devem ser iniciados o mais

precocemente possivel, de forma conjunta a outras medidas de prolongamento da vida, como
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a quimioterapia e a radioterapia, e devem utilizar avaliagdes para melhor compreender e
controlar situagdes clinicas estressantes (MATSUMOTO, 2012). Esses cuidados precisam ser
iniciados no diagnostico da doenca que pode causar a morte, a fim de promover o cuidado do
paciente em diferentes etapas da evolucdo de sua doenca, utilizando os recursos disponiveis
de maneira hierarquizada, considerando os beneficios que podem trazer e os maleficios que
devem ser evitados (MATSUMOTO, 2012).

A abordagem precoce possibilita também a prevencao dos sintomas e de complicacdes
inerentes a doenca de base, propicia diagnostico e tratamento adequados de doencas que
podem cursar, de forma paralela, a doenga principal (MATSUMOTO, 2012). A realizacdo de
uma boa avaliacdo, embasada nos exames necessarios, e a definicdo da capacidade funcional
do paciente sdo indispensaveis na montagem de um plano integral de cuidados apropriados
para cada caso e que considera o processo de evolucao da doengca (MATSUMOTO, 2012).

A aplicacao dos cuidados paliativos de qualidade é essencial no cuidado ao idoso que
reside em ILPI (BOER et al., 2017). Apesar de se reconhecer a necessidade da equipe da ILPI
em oferecer praticas de cuidados paliativos, existem barreiras que interferem na realizacao
destes cuidados (ANSTEY et al.,, 2016). Uma dessas barreiras reside na dificuldade de
identificagdo precoce da deterioracdo da satide, o que faz com que muitos idosos, que residem
em ILPI, ndo recebam cuidados paliativos precocemente (LIYANAGE; MITCHELL;
SENIOR, 2018).

Além disso, a expansdo do acesso para cuidados paliativos em ILPI é dificultada,
atualmente, pelo baixo numero de profissionais que trabalham com cuidados paliativos
disponiveis para cuidar dos residentes de ILPI (STEPHENS et al., 2018). A forma como é
estruturado o servigo, a cultura de cuidados das ILPI, a rotatividade da equipe e o pouco
engajamento em treinamentos sdo barreiras para fornecer uma educagdo de boa qualidade e
eficacia em relacdo a cuidados paliativos em ILPI (MANSON; GARDINER; MCTAGUE,
2020).

A identificacdo precisa do prognostico e as necessidades paliativas de idosos que
residem em ILPI podem melhorar os cuidados paliativos oferecidos as pessoas que residem
nestas instituicoes (BOER et al.,, 2017). O desenvolvimento de estratégias, como o
planejamento de cuidados paliativos e a tomada de decisdes, pode ser auxiliado com a
determinacdo do progndstico do individuo (BOER et al., 2017) e, ainda, a realizagdo de um
planejamento antecipado dos cuidados permite que sejam identificados os tipos de cuidado e
de tratamento que estariam de acordo com a vontade e os interesses do paciente (KONTTILA

et al., 2020). Esse planejamento envolve discussoes com idosos que residem em ILPI ou seus
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representantes quanto aos objetivos e a direcao desejada do atendimento, em particular dos
cuidados de fim de vida, caso o residente seja ou se torne incapaz na tomada de decisdes
(KONTTILA et al., 2020).

No entanto, um estudo realizado em ILPI, na Finlandia, identificou que o nimero de
diretivas antecipadas de vontade foi extremamente baixa na populacdo estudada (KONTTILA
et al., 2020). Essas diretivas se referem a um conjunto de desejos manifestados previamente
pelo paciente em relacdao aos cuidados e tratamentos que deseja ou nao receber no momento
em que nao tiver capacidade de expressar sua vontade de forma livre e autonomamente
(HASSEGAWA et al., 2019). A auséncia de diretivas antecipadas de vontade pode aumentar a
carga de familiares que participam da tomada de decisdo e pode fazer com que ndo prefiram
intervencgoes paliativas (KONTTILA et al., 2020).

Quando a intervencdo apenas prolonga o sofrimento e/ou a morte ou leva a restri¢des
desnecessarias, no momento em que o objetivo do cuidado é o conforto, ela passa a ser
onerosa (KONTTILA et al., 2020). Essas intervencdes onerosas podem incluir diversas
transicoes entre unidades de satide, realizagdes de procedimentos invasivos e restri¢coes fisicas
(STALL et al., 2019).

Além disso, existem também evidéncias de que os sintomas decorrentes do
adoecimento sdo mal administrados em ILPI na fase final da vida (MANSON; GARDINER;
MCTAGUE, 2020). As principais barreiras para que sejam fornecidos cuidados paliativos
eficazes referem-se a educacdo sobre estes cuidados nas ILPI, além do tipo de estrutura e
suporte domiciliar, a cultura da instituicdo, a alta rotatividade de pessoal (MANSON;
GARDINER; MCTAGUE, 2020). A constru¢do de relacionamento dento das ILPI, com a
realizacdo de programas individualizados, incluindo planos de sustentabilidade, pode facilitar
a realizacdo de intervencdes educacionais. Uma estratégia, que pode ser utilizada para
melhorar a realizacdo de cuidados paliativos em ILPI, refere-se a melhora dos processos de

educacdo permanente da equipe (MANSON; GARDINER; MCTAGUE, 2020).



31

4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Para a realizacdo deste estudo, com o objetivo de identificar as praticas de cuidados
paliativos em uma ILPI, realizou-se um estudo de abordagem qualitativa, cuja andlise foi feita
por meio da analise de conteido. Segundo Minayo (2008), a pesquisa qualitativa é aquela que
se aprofunda nos significados das acdes e relacdes humanas, em uma perspectiva que nao é
perceptivel e ndo captavel por meio de equagdes, médias e estatisticas. Os estudos qualitativos
caracterizam-se como aqueles que, geralmente, buscam respostas a perguntas sobre o 'qué’,
'como' ou 'por que' de um fendomeno, ao invés de perguntas sobre 'quantos' ou 'quanto’ é um
fenomeno (GREEN; THOROGOOD, 2004).

A pesquisa qualitativa trabalha com os significados, motivos, aspiracdes, crencas,
valores e atitudes (MINAYO, 2008). Esses fenomenos sdao entendidos como parte da
realidade social, sendo que o ser humano se distingue pelo agir, mas também por pensar sobre
0 que faz e na interpretacdo de acOes dentro e a partir da realidade vivida e partilhada com
seus semelhantes (MINAYO, 2008). Com isso, devido aos aspectos subjetivos envolvidos no
cotidiano das praticas de cuidados paliativos na ILPI, considera-se que a abordagem

qualitativa se adequa a investigacdo desta realidade.

4.2 Cenario do estudo

Para a realizagdo deste estudo, o cenario escolhido foi uma ILPI de natureza
filantropica, localizada na cidade de Belo Horizonte/MG. A escolha desta instituicao fez-se de
forma intencional, apés um levantamento de possiveis instituicdes de natureza filantrépica de
Belo Horizonte/MG que apresentavam maior quantidade e variedade de profissionais que
compunham a equipe multiprofissional. A instituicdo escolhida faz parte de uma Associagao
Beneficente e de Assisténcia Social de orientacdo religiosa cristd, constituida por um ilimitado
numero de associados. Essa associacdo busca a prestacdo de assisténcia material e amparo a
pessoas (criancas, adolescentes, adultos e idosos), sem distincdo de crenga, raca ou
nacionalidade.

Essa ILPI recebe idosos de ambos os sexos, em regime de acolhimento de longa
permanéncia, assistindo idosos em situacao de vulnerabilidade clinica e social, apresentando

como prioridades o cuidado a idosos dependentes na realizagdo das Atividades de Vida Diaria
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(AVD). A instituicdo iniciou suas atividades no ano de 1991 e, ao longo de sua existéncia, a
assisténcia ao idoso vem passando por varias reformulacdes, sendo realizadas adaptagdes as
necessidades préprias do idoso, mas também as particularidades de cada familia.

A instituicdo conta com uma equipe multiprofissional composta por 01 assistente
social, 24 cuidadores formais, 02 enfermeiros, 02 fisioterapeutas (01 respiratério e 01 motor),
01 médico, 01 nutricionista, 01 psicélogo, 08 técnicos de enfermagem, 01 terapeuta
ocupacional. Ainda conta com a assisténcia de profissionais da area de saide bucal. Além
disso, dispde de profissionais administrativos, monitor de atividades, oficineiro, auxiliares de
servicos gerais, porteiros e cozinheiros.

Quanto ao espaco fisico, a instituicdo fica localizada em um conjunto de casas que faz
parte da associacdo a qual pertence. Préximo a entrada, localiza-se uma praca que liga as
casas desta associacdo a uma guarita. Apos passar pela guarita, tem-se acesso a recepgao,
proximo a porta de entrada da casa onde fica localizada a ILPI. A recep¢do é composta por
uma bancada e ha sofas para que visitantes aguardem, quando necessario.

A casa da instituicdo tem dois andares amplos. O primeiro andar é composto por salas
administrativas e de profissionais da equipe multiprofissional (assistente social, fisioterapeuta,
psicologo, terapeuta ocupacional). Neste espaco, também ha uma cozinha, onde sdo
preparadas as refei¢Oes para os idosos, um refeitério e um espago com televisao utilizado por
eles. Ha banheiros especificos para residentes, funciondrios e visitantes, devidamente
identificados. Nesse andar, também héa uma copa para uso dos funciondrios. Ainda, em uma
parte do primeiro andar, ha alguns quartos dos idosos.

O acesso ao segundo andar se da por meio de uma rampa ou do elevador. Nesse andar,
ha o posto de enfermagem e, logo ao lado, o consultério médico. O segundo andar também
dispde de quartos coletivos e banheiros destinados aos idosos, sendo especificos os de uso de
homens e de mulheres. Na parte interna deste andar, ha uma sala de televisdo, e outra em uma
area externa, onde também estdo dispostas, em um jardim, mesas para a realizacao de
refeices e outras atividades pelos idosos. Nesse andar, ha ainda uma sala de descanso para
funciondrios. No momento em que foi realizada a etapa de observacdo, residiam, na
instituicdo, 38 idosos, sendo 10 homens e 28 mulheres.

A instituicdo, escolhida para a realizacao do estudo, demonstrava ter conhecimentos
relacionados a tematica dos cuidados paliativos e vinha inserindo, nas praticas realizadas, este
tipo de cuidado, sendo que a indicacdo de cuidados paliativos para os idosos na ILPI era feita
a partir de discussdes da equipe multiprofissional da instituicdo e a familia era também

incluida no processo de tomada de decisoes.
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4.3 Participantes do estudo e coleta de dados

Os participantes do estudo foram profissionais da equipe multiprofissional da
instituicdio que fazem parte do cotidiano das praticas de cuidado prestadas ao idoso em
cuidados paliativos. A coleta de dados do estudo foi composta por duas etapas. A primeira foi
realizada de forma presencial na instituicdo apos a autorizacdo da realizacdo do estudo, em
fevereiro de 2020, por meio de observacdo das praticas de cuidado na ILPI. A segunda etapa,
seria também realizada de forma presencial, no entanto, devido ao contexto de pandemia de
Covid-19, foram realizadas adaptacdes no projeto inicial para a realizacao das entrevistas com
os profissionais da equipe de forma virtual. Ap6s aprovagdo das mudangas junto ao COEP,
fez-se contato telefonico com a coordenacdo da instituicdo para a autorizacao da realizacdo de
entrevistas em formato virtual e os participantes das entrevistas virtuais foram recrutados a
partir de contato via aplicativo WhatsApp e/ou ligacao telefonica.

Os profissionais, que ndo prestavam cuidados a idosos em cuidados paliativos, aqueles
que estavam afastados e/ou de licenca médica no periodo de realizacdo do estudo e aqueles
envolvidos exclusivamente em atividades de ambito administrativo e/ou servicos gerais foram
excluidos do estudo. Além disso, aqueles que ndo dispunham de acesso ao aplicativo
WhatsApp ou que ndo apresentaram disponibilidade para a participagdo da entrevista de forma
virtual, por meio do qual foram feitas as entrevistas, foram excluidos da segunda etapa do
estudo.

Em funcdo das limitagdes, quanto a acessibilidade e disponibilidade dos participantes
no estudo, optou-se pelo uso da amostra ndo probabilistica de conveniéncia. O critério de
conveniéncia refere-se a selecdo de participantes mais acessiveis em uma determinada
condicdo (FLICK, 2009). Esse critério pode ser um caminho a ser utilizado na realizacao de
estudos na presenca de limites de recursos de tempo e pessoas (FLICK, 2009). Realizou-se a
selecdo dos participantes de acordo com a disponibilidade de participacdao dos profissionais no
estudo e de forma que se incluissem as diferentes categorias de profissionais.

Assim, os participantes do estudo foram 12 profissionais que fazem parte da equipe
multiprofissional da instituicio e que participaram das duas fases de coleta de dados
(observagdo participante e entrevista). A idade dos participantes variou entre 37 e 69 anos,
com média de 45,15 anos. O tempo em que o profissional trabalha na institui¢cao variou entre
2 e 25 anos completos. O estudo incluiu 05 profissionais que ocupavam cargos de formacgao
de nivel médio ou técnico (cuidador ou técnico de enfermagem) e 06 profissionais com cargos

de formacgdo superior (coordenador, enfermeiro, fisioterapeuta, fonoaudi6logo, médico e
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terapeuta ocupacional). Dos participantes que ocupavam cargo de nivel médio ou técnico, 01
tinha outra graduacao e daqueles de nivel superior, 05 tinham algum curso de especializagao.
Os participantes do estudo exerciam as seguintes funcdes na instituicdo: cuidador (04
participantes), técnico de enfermagem (01 participante), coordenador da instituicio (01
participante), enfermeiro (01 participante), fisioterapeuta (01 participante), fonoaudi6logo (01
participante), médico (01 participante) e terapeuta ocupacional (01 participante). No Quadro 1
sdo descritos os participantes do estudo e o cargo que ocupavam na instituicao de acordo com

nivel de formacao dos participantes.

Quadro 1- Participantes do Estudo

PARTICIPANTE CARGO
El NIVEL MEDIO OU TECNICO
E2 NiVEL MEDIO OU TECNICO
E3 NIVEL MEDIO OU TECNICO
E4 NIVEL MEDIO OU TECNICO
E5 NiVEL MEDIO OU TECNICO
E6 NIVEL MEDIO OU TECNICO
E7 NiVEL SUPERIOR
E8 NiVEL SUPERIOR
E9 NIVEL SUPERIOR
E10 NIVEL SUPERIOR
El1 NiVEL SUPERIOR
E12 NiVEL SUPERIOR

Fonte: Elaborado pela autora.

Para a coleta de dados, foram utilizadas as técnicas de observacdo participante,
entrevistas informais e entrevistas semiestruturadas.

A observacao se refere a acdo que envolve a percepcdo, por meio dos cinco sentidos
do pesquisador, das atividades e os inter-relacionamentos das pessoas no cenario de campo
(ANGROSINO, 2009). Na pesquisa qualitativa, a observacdo participante é a forma mais
comum de observacgdo usada (FLICK, 2009). A observacao participante é definida por Dezin
(1989) citado por Flick (2009, p. 207), “como uma estratégia usada no campo que combina,
simultaneamente, a analise de documentos, entrevista de respondentes e informantes a
participacdo e a observacao diretas e a introspec¢ao”.

Realizou-se a pratica de observacao em um periodo que antecedeu ao periodo da
Pandemia do COVID-19 no Brasil. Durante a observagao, utilizou-se um diario de campo

para anotacao de informacgoes relevantes, impressdes e observacoes do pesquisador. O diario
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de campo, utilizado durante a coleta de dados, precisou conter todas as informagdes que
pudessem contribuir na compreensdao das informacdes, como conversas, comportamentos,
expressoes e outras questoes relevantes (MINAYO, 2008).

A observacao se refere ao ato de examinar minuciosa e atentamente, e nesta técnica,
para a coleta de informacGes, o pesquisador é o principal instrumento e sua capacidade de
observar e registrar ird influenciar na qualidade e quantidade das informacgOes coletadas
(SOUZA, 2015). No entanto, é necessario que o pesquisador tenha bem delimitado e claro
seus objetivos, uma vez que nao se pode observar tudo ao mesmo tempo, nao se pode perder o
foco do que sera observado (QUEIROZ et al., 2007).

A observacao ocorreu na instituicdo no periodo de 12 dias, totalizando 23 horas e 30
minutos de observacgdo, durante o periodo de 03 de fevereiro a 12 de marco de 2020. Durante
essa etapa, foi observado o espaco fisico da instituicdo, a constituicdo da equipe
multiprofissional e a rotina dos profissionais envolvidos no cuidado ao idoso em cuidados
paliativos. Identificaram-se os atores envolvidos nos cuidados ao idoso institucionalizado em
cuidados paliativos, as demandas de cuidados paliativos e as praticas de cuidados paliativos
realizadas na instituicao.

Além da observacdo, foram utilizadas entrevistas de roteiro semiestruturado
(APENDICE 1) na coleta de dados. A entrevista é 0 método mais utilizado para a producéo de
dados em pesquisa qualitativa em saude (GREEN; THOROGOOD, 2004). Por meio da
entrevista, o pesquisador busca obter informacées presentes na fala dos atores sociais
(MINAYO, 2008). Essa técnica € caracterizada por uma comunicagdo verbal que afirma a
importancia da linguagem e do significado da fala (MINAYO, 2008).

Nas entrevistas semiestruturadas, sdo definidos tépicos a serem abordados, mas as
respostas do entrevistado determinam os tipos de informacées produzidas sobre esses tOpicos
(GREEN; THOROGOQOD, 2004). O entrevistador tem como base um guia com diferentes
perguntas relacionadas ao escopo pretendido na entrevista, entretanto, ndo ficam
necessariamente presos a formatacdo exata inicial das perguntas, pois, o objetivo dessa
técnica é obter visoes individuais dos entrevistados sobre determinado tema, e as questdes
devem permitir que ocorra um dialogo entre o entrevistador e entrevistado (FLIK, 2013).

As entrevistas foram realizadas individualmente, em horario previamente agendado,
de acordo com a disponibilidade dos participantes, de forma virtual por meio de chamada de
video do aplicativo WhatsApp. As entrevistas duraram em média de 30 minutos. Definiu-se a
sequéncia de realizacdo das entrevistas de forma aleatdria, de acordo com disponibilidade dos

participantes do estudo. O audio das entrevistas foi gravado e, posteriormente, transcrito.
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Apés a transcrigao, realizou-se novo contato com os participantes e, enviou-se, de forma
individual, o contetido da transcri¢dao das entrevistas, na integra, para os participantes que se
dispuseram a fazer a leitura do material. Realizaram-se adequagdes solicitadas pelos

participantes e feita a validacdo das respostas transcritas pelos participantes.

4.4 Analise de dados

Analisaram-se os dados a partir da analise tematica de contetido. Esse processo, na
pesquisa qualitativa, é a descoberta dos cédigos sociais a partir de falas, simbolos e
observacdes (MINAYO, 2008). A busca pela compreensdo e interpretacao, a partir da teoria,
aporta uma contribuicdo singular e contextualizada do pesquisador (MINAYO, 2008).

A analise do contetido é a abordagem mais utilizada para analise de dados qualitativos
(GREEN; THOROGOQOD, 2004). Essa abordagem tem como objetivo relatar os principais
elementos encontrados na coleta de dados, sendo uma abordagem util para responder a
perguntas sobre questdes importantes e para identificar as respostas tipicas (GREEN;
THOROGOOD, 2004). A partir de dados, como anotacdes de entrevistas ou transcricoes, 0
pesquisador procura categorizar as informagOes. Essa categorizacgdo € um processo
comparativo, pelo qual as varias informacdes sdao reunidas e comparadas para a classificacao
dos temas que se repetem ou que sao comuns (GREEN; THOROGOOD, 2004).

A andlise de conteido constitui um conjunto de técnicas que analisa comunicagoes e a
sua descricdo analitica utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de descricio do
conteido das mensagens, um tratamento da informacdo contida nas mensagens (BARDIN,
2011). Na andlise tematica de contelido, é feita uma analise dos significados e a intencdo deste
tipo de andlise é a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢oes de producao (BARDIN,
2011). O fundamento da especificidade da analise de conteudo consiste na articulacdo entre a
superficie dos textos, descrita e analisada, e os fatores que determinaram essas caracteristicas,
sao deduzidos logicamente ou por outras palavras (BARDIN, 2011). As fases da analise de
conteddo sdo organizadas a partir de trés polos cronolégicos, sendo eles: a pré-analise; a
exploracdao do material; o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao (BARDIN,
2011).

A primeira fase corresponde a organizacao propriamente dita, é um periodo de
intuicoes, mas que objetiva operacionalizar e sistematizar as ideias iniciais (BARDIN, 2011).
Esta primeira fase, geralmente, busca escolher os documentos a serem submetidos a analise,

formular hipéteses e objetivos e elaborar os indicadores que fundamentem a interpretacao
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final (BARDIN, 2011). A pré-andlise tem por objetivo a organizacdo dos dados e nesta
primeira etapa, realiza-se a leitura "flutuante” (BARDIN, 2011). Esta etapa consistiu no
estabelecimento de contato com os documentos analisados, o que compreendeu a transcri¢ao
das entrevistas, diario de campo e politicas relacionadas ao envelhecimento, cuidados
paliativos e institucionalizagdo do idoso. O conjunto dos documentos submetidos aos
procedimentos analiticos constituiu um corpus (BARDIN, 2011).

A segunda fase se refere a exploracdo do material, quando as diferentes operacdes da
pré-andlise forem convenientemente concluidas, esta fase ndo é mais do que a aplicacao
sistematica das decisdes tomadas (BARDIN, 2011). Esta fase, longa e fastidiosa, inclui a
codificacdo do material que corresponde a uma transformacao dos dados brutos do texto, que,
por recorte, agregacdo e enumeracao, possibilita que seja atingida uma representacao do
conteddo ou da sua expressao; suscetivel de esclarecer o analista acerca das caracteristicas do
texto (BARDIN, 2011). Nesta etapa, os dados foram codificados em trés categorias.

A terceira etapa consiste no tratamento dos resultados obtidos e interpretacao, sendo
que os resultados brutos sdo tratados de forma a serem significativos e validos. O analista,
dessa forma, pode propor inferéncias e adiantar interpretacdes a proposito dos objetivos
previstos ou relacionados a outras descobertas inesperadas (BARDIN, 2011). Assim, na

terceira etapa, realizaram-se a interpretacao e as discussoes dos resultados encontrados.

4.5 Aspectos éticos

O estudo faz parte do projeto de pesquisa intitulado “Praticas cotidianas em
Instituicdes de Longa Permanéncia para Idosos: discursos de idosos institucionalizados e
profissionais” aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da Universidade Federal
de Minas Gerais, nimero de aprovacgdo 2.470.752. A coleta de dados foi autorizada, por meio
de assinatura de termo de anuéncia, pelo responsavel da instituicio onde a pesquisa foi
desenvolvida. Para a realizacao do presente estudo, fez-se necessaria a submissdao de emenda
no COEP para a adequagao do questiondrio semiestruturado utilizado nas entrevistas, nimero
de aprovacdo 4.100.008. Posteriormente, devido ao contexto de pandemia, foi necessaria a
submissao de nova emenda para a realizacdo das entrevistas de forma virtual, nimero de
aprovacao 4.322.613. Realizaram-se as entrevistas virtuais somente apds a aprovacao das
referidas emendas no COEP.

Antes do inicio da pesquisa, apresentaram-se aos participantes 0s motivos que

justificavam sua realizacdo, seus objetivos, procedimentos para o desenvolvimento, modo(s)
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de participagdo, confidencialidade dos dados coletados, riscos e incomodos potenciais e
beneficios previstos; bem como apresentado e explicado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE 2). Nos casos de consentimento de participacdo do projeto,
o TCLE foi assinado em duas vias, uma disponibilizada para os participantes da pesquisa, e a
outra arquivada pela pesquisadora responsavel pelo projeto. Os participantes das entrevistas
virtuais foram esclarecidos sobre a realizacdo destas, os motivos que justificavam sua
realizacdo, seus objetivos, procedimentos para o desenvolvimento, modo(s) de participacao,
confidencialidade dos dados coletados, riscos e incomodos potenciais e beneficios previstos,
sendo apresentado e explicado o TCLE referente as entrevistas virtuais (APENDICE 3). Nos
casos de consentimento em participar das entrevistas virtuais, solicitou-se ao participante que
preenchesse o aceite no TCLE, via caixa de texto de formulario virtual, sendo uma via do
TCLE assinada pelo pesquisador responsavel e disponibilizada para os participantes da
pesquisa via email. Todos os participantes do estudo foram esclarecidos sobre a possibilidade
de retirar o seu consentimento e desistir da participacdo da pesquisa, em qualquer momento,

se assim fosse desejado, sem qualquer prejuizo.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados obtidos nas etapas de observacado e nas entrevistas constituiram os resultados
do estudo. A partir da analise desses dados, em ambas as etapas, foram identificadas as
seguintes categorias de analise: dimensdes do cuidado paliativo na ILPI, atores envolvidos nas
praticas de cuidados paliativos no contexto da ILPI e organizacao da gestdo das praticas de

cuidados paliativos.

5.1 Dimensées do cuidado paliativo na Instituicio de Longa Permanéncia para Idosos
ILPI

Nesta categoria, foram desveladas quatro dimensdes: os cuidados paliativos na
promocao de maior qualidade de vida; os cuidados paliativos como um cuidado e conforto; os
cuidados paliativos como o cuidado realizado na fase final de vida, e os cuidados paliativos e
a espiritualidade.

Os cuidados paliativos, em sua definicdo atual, reiteram a inclusdao desses como algo
necessario na assisténcia integral a saude, sendo, atualmente, um conceito ampliado, que é
compreendido como uma abordagem que tem como objetivo a prevencdo e o alivio do
sofrimento e a promogdo de dignidade (TRITANY et al., 2021). Além disso, visa a melhora
da qualidade de vida e adaptacdo a doencas progressivas para pessoas que vivem com
problemas graves e cronicos de saide, complexos ou limitadores da vida do paciente e/ou de
suas familias (TRITANY et al., 2021). A expressao qualidade de vida é recorrente nas
entrevistas ao se referirem a definicdo de cuidados paliativos. Como pode ser visto nos relatos
de E5 e E12, a nogao de cuidados paliativos como um cuidado voltado para a promocao de

maior qualidade de vida é destacada pelos participantes do estudo.

Para mim, é o cuidado, né!? E légico, em primeiro lugar, dar uma boa
qualidade de vida para o idoso enquanto ele estiver nestes cuidados, para
mim, é isto. E sempre estar virando o idoso de dectbito para ndo abrir
escara, de duas em duas horas estar posicionando ele. Para mim, é isto. E,
sempre, manter o cuidado, o maximo que vocé puder com aquele idoso, para
ele ter uma qualidade de vida em todos os sentidos. (E5)

(...) n6s trabalhamos a questdo do posicionamento, a questdo da qualidade de
vida daquele paciente ali, em termos de posicionamento, em termos de
algum dispositivo que pode evitar uma escara ou uma deformidade, ali
dentro, daquela postura que ele estd. Entdo, se tem algum dispositivo que
podemos usar para poder dar uma maior qualidade de vida para ele naquele
momento... Prevenir agravos! (E12)
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A qualidade de vida é uma esséncia de todo cuidado em satde, incluindo os cuidados
paliativos (LUCENA; ALBUQUERQUE, 2021). No entanto, o termo qualidade de vida é um
conceito amplo e subjetivo (SILVA et al.,, 2020). Para a avaliacdao da qualidade de vida,
diversos fatores devem ser considerados além de aspectos referentes a doenca e ao tratamento,
incluindo as dimensodes fisica, funcional, emocional, familiar, social e espiritual (FREIRE et
al., 2018). Nos discursos acima, ao se referirem a promoc¢ao da qualidade de vida nas praticas
de cuidados paliativos, os participantes destacam que os cuidados incluem fatores como
mudancas de posicionamento, posicionamento adequado e confeccdo de dispositivo na
prevencao de agravos, estando estes relacionados a dimensao fisica da qualidade de vida.

Na instituicdo, os aspectos fisicos sdao foco de muitas intervengOes que visam a
melhora da qualidade de vida dos idosos e que envolvem as praticas de cuidados paliativos. O
fato de muitos idosos, com proposta desses cuidados, que residem na instituicdo,
apresentarem um perfil de dependéncia e restricdo da mobilidade, faz com que intervencoes
voltadas para cuidados com o posicionamento, confec¢do de dispositivos de posicionamento e
prevencao de lesdes por pressdao, sejam cuidados presentes no cotidiano das praticas de
cuidados paliativos dos profissionais. Os cuidados que envolvem a dimensdo fisica, muitas
vezes, estdo diretamente relacionados aos prestados pelos diferentes profissionais da equipe.
Durante a observacao, foi possivel identificar que estes cuidados estdo presentes e fazem parte
da rotina institucional das praticas dos profissionais.

No entanto, a qualidade de vida envolve outros aspectos, além daqueles relacionados a
dimensao fisica e que precisam ser considerados pelos profissionais que atuam nos cuidados
paliativos. Na definicdo proposta pela OMS, a qualidade de vida inclui a percep¢do do
individuo em relacdo as influéncias sociais, culturais, politicas e econémicas no contexto de
sua vida, para que sejam alcancados os seus objetivos, projetos e expectativas, conferindo-lhe
oportunidades de escolhas, com reflexo em sua autonomia e em sua satisfacdo com a vida
(SANTOS; SOEIRO; MAUES, 2020). O estabelecimento de uma cultura de cuidados, em que
o foco ndo seja a cura das doencas, mas a melhoria da qualidade de vida frente a condicdes de
saide cronicas ou de doencas que ndo respondem as terapias existentes, é uma tarefa dificil
(LUCENA; ALBUQUERQUE, 2021).

A qualidade de vida, dentro da area da sadde, relaciona-se com a quantidade de
sintomas, a funcionalidade do individuo e o bem-estar psicolégico (MATOS; PULSCHEN,
2015). Ao avaliarem a qualidade de vida de pacientes em cuidados paliativos, Silva et al.
(2020) identificaram que a presenca de sintomas como a dor, a constipacao e a fadiga,

mostraram-se frequentes, interferindo na qualidade de vida de pacientes em cuidados
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paliativos, o que demonstra a necessidade de intensificacdo de cuidados e também da
realizacdo de melhores condutas na assisténcia, visando a reducdo dos impactos destes
sintomas no cuidado a pacientes sem possibilidades de tratamento modificador da doenca.

A abordagem dos cuidados paliativos destaca a importancia do controle da dor e dos
sintomas, com o0 objetivo de melhorar a qualidade de vida do paciente (LUCENA;
ALBUQUERQUE, 2021). Nos discursos dos participantes, pode-se identificar a ideia dos
cuidados paliativos como praticas voltadas para o controle da dor e de outros sintomas, como

pode ser visto nos seguintes relatos:

Pra mim, cuidados paliativos é estar sempre observando o idoso. Tem muitos
idosos que ndo falam né?! Que ndo sabem comunicar se estd sentindo uma
dor. E estar sempre observando isto, a reacdo dele, se ele estd sentindo
alguma dor, procurar as meninas para estar medicando. Eu penso assim tem
muito idoso, aqui, em paliativo que, as vezes, coloca a mdozinha naquele
lugar que esta dolorido. Ai deve estd doendo e ele ndo sabe falar. Vocé tem
que observar isso, é sempre ter o olho para sentir o que ele esta sentindo,
para poder descobrir realmente. Tem que estar sempre atento a tudo, um
movimento do idoso, uma cara mais fechadinha é o sinal que ele esta
sentindo alguma coisa e tem que esta sempre de olho sobre isto, né?! (E5)
Oh! Cuidado paliativo, para mim, é aquele cuidado que nds temos com o
idoso né?! Nao deixar ele sentir dor. No caso, o fisico e o psicolégico dele,
né?! Tratar as lesdes, de escara... Para mim, os cuidados paliativos sdo estes.
(E6)

A dor é mencionada constantemente nas falas dos participantes ao se referirem ao
controle de sintomas de idosos em cuidados paliativos. Além disso, o uso de medidas
farmacoldgicas no controle da dor pode ser identificado nas praticas de cuidados paliativos na
instituicdo que conta com um médico especialista nesse tipo de cuidado, e que realiza o
acompanhamento dos idosos da instituicdo. Um dos focos de sua intervencao é a prescricao de
medicamentos para auxilio no controle de sintomas, incluindo o controle da dor. A realizagao
de prescricoes, de forma apropriada, é essencial para o controle da dor nas praticas de
cuidados paliativos. Assim, percebe-se a importancia do papel do médico com conhecimento
em cuidados paliativos para a realizacdao de intervencdes farmacolégicas que visem ao
controle da dor.

O relato de E5 aborda o uso de medidas farmacol6gicas para auxilio no controle da
dor de idosos em cuidados paliativos. A partir dessa fala, é possivel observar que a
identificacdo de sintomas, como a dor, é feita por diferentes profissionais da equipe. Apés a
identificacdo da presenca de dor, diferentes profissionais sdo envolvidos no cuidado visando

ao uso de medidas farmacoldgicas. Ao utilizar o termo “meninas”, o participante se refere a
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equipe de enfermagem, ressaltando assim o papel destes profissionais nas praticas de cuidados
paliativos no processo de controle da dor. Mas, além disso, destaca que os profissionais
precisam se atentar para as formas de comunicacdo do idoso quanto a desconfortos
ocasionados pela presenca de dor.

A maior parte dos idosos, em cuidados paliativos, que residem na instituicdo
apresentam quadro demencial avancado, e muitos tém comprometimento no processo de
comunicacao causado pela evolucao da doenga e/ou de outras comorbidades associadas, o que
pode dificultar a identificacdo da dor. O participante E5 cita as dificuldades na fala dos idosos
para a identificacdo da dor pelos profissionais, e ressalta a importancia de se observar outras
formas de comunicacdo do idoso, como expressoes, gestos, movimentos e reacoes diversas. O
uso de formas de comunicagdo ndo verbal, como gestos e expressdes faciais, pode auxiliar no
processo de comunicacdo com o idoso e na identificacdao de suas necessidades.

Em seu discurso, E6 traz a dimensdo fisica da dor, citando o tratamento de lesdes e
ulceras por pressdo, referidas como escaras. A dimensao fisica demonstra ser identificada de
forma mais assertiva pelos profissionais, sendo, muitas vezes, visualizada nas praticas de
cuidados paliativos de forma mais nitida, como a partir da identificacao de lesdes, assim como
destacado por E6. Outras dimensdes da dor, como a dimensao psicologica, apresentam um
carater mais subjetivo, e o comprometimento no processo comunicagdo, apresentado pelos
idosos, dificulta a identificacdo destas outras dimensdes nas praticas de cuidados paliativos na
instituicdo. No entanto, E6 tem a percepcdo da existéncia de outras dimensdes da dor e
reconhece os aspectos psicologicos dentro do tratamento da dor.

O controle dos sintomas é um dos principios dos cuidados paliativos, e no caso da
presenca de dor, € desejavel que seu controle seja obtido o mais breve possivel (SAMPAIO;
MOTTA; CALDAS, 2019). Em pacientes em cuidados paliativos, a dor é um dos sintomas
mais frequentes e limitantes (FERNANDES et al., 2020). Assim, um ponto fundamental na
atencao paliativa refere-se ao manejo da dor (FERNANDES et al., 2020). O aprimoramento
dos profissionais de satide na avaliacdo e tratamento da dor é de extrema importancia
(SAMPAIO; MOTTA; CALDAS, 2019). A dor resulta no estresse e no sofrimento dos
doentes, e também de seus familiares/cuidadores, podendo resultar em alteracdes emocionais,
sociais e economicas desfavoraveis a todos (FALLER et al., 2016). O tratamento da dor pode
melhorar a qualidade de vida dos pacientes e reduzir a morbidade e os custos (economicos,
sociais, familiares, espirituais, psiquicos e fisicos) que podem estar associados a dor que nao
recebeu os devidos tratamentos ou foi tratada inadequadamente (HENNEMANN-KRAUSE,
2012).
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A International Association for the Study of Pain (IASP) (2020) define a dor como
uma “experiéncia sensitiva e emocional desagradavel, associada, ou semelhante aquela
associada, a uma lesdo tecidual real ou potencial” (IASP, 2020).

Conforme a IASP (2020), essa definicdo considera que a dor sempre é uma
experiéncia pessoal, influenciada por fatores biologicos, psicolégicos e sociais, por diferentes
graus. A dor e a nocicepcdo sdo fenomenos diferentes, sendo que a dor ndo pode ser
determinada de forma exclusiva pela atividade dos neur6nios sensitivos. Além disso, as
pessoas aprendem o conceito de dor a partir de suas experiéncias de vida e o relato de uma
pessoa em relacdo a experiéncia de dor precisa ser respeitado. Ainda a dor pode influenciar,
de forma adversa, na funcao e no bem-estar social e psicoldgico, e a descricdo verbal é um
dos diversos comportamentos para a expressao da dor, assim a incapacidade de comunicagao
ndo invalida a possibilidade de uma pessoa sentir dor (IASP, 2020).

Na fala de E5, citada anteriormente, o participante destaca a importancia de os
profissionais ficarem atentos as expressdes de cada idoso para conseguirem tentar identificar
0 que o idoso esta sentindo, o que demonstra uma preocupacao do participante em relacdao a
subjetividade da dor dos idosos que residem na instituicdo, devendo a presenca de dor ser
identificada de forma individualizada.

Assim, a experiéncia de quem sente dor é tnica. Saunders (1993) traz uma visdo
multidimensional da dor, o conceito de Dor Total, segundo o qual o componente fisico da dor
pode se modificar sob a influéncia de fatores emocionais, sociais e também espirituais
(HENNEMANN-KRAUSE, 2012). A dor fisica refere-se aquela de deterioragdo fisica e,
quando severa, propicia a degradacdo moral do individuo; a dor emocional ou psiquica
influencia na mudanca do humor, na perda do controle sobre a prépria vida, na desesperanga,
e também leva a necessidade de redefinicdo frente ao mundo; e a dor social surge com o medo
do isolamento e abandono, da dificuldade de comunicacdo, da perda do papel social exercido
e as perdas econdmicas. Por fim, a dor espiritual se relaciona a perda do sentido e significado
da vida, da esperanca, sendo considerada a ‘dor da alma’ (HENNEMANN-KRAUSE, 2012).
Nos dados coletados, ndo foi citado o termo Dor Total, no entanto, alguns participantes
mencionam diferentes componentes da dor, como a dor social ao se referirem a situagoes de
abandono do idoso. Além da dor, a importancia do controle de outros sintomas dentro das
dimensdes das praticas de cuidados paliativos também é reconhecida por profissionais da

instituicdo, como pode ser visto no relato seguinte:
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(...) promovemos o conforto deste paciente, o alivio da dor, diminuir o tempo
de internagdo se eles precisarem de uma internacdo. Melhorando a parte
respiratoria deste paciente, como falta de ar, os incomodos que ele tem por
causa da dor, fraqueza, insénia. Tudo isso (...). (E9)

O participante E9 destaca a importancia do controle de outros sintomas, além da dor,
nas praticas de cuidados paliativos, como sintomas respiratorios, fraqueza e insonia. Assim,
os cuidados, visando ao controle de outros sintomas que interferem na qualidade de vida dos
pacientes em cuidados paliativos, podem ser identificados no periodo em que foi realizada a
coleta de dados. A instituicdo conta com uma equipe multiprofissional que inclui
fisioterapeuta, fonoaudiélogo, terapeuta ocupacional, nutricionista, dentre outros que realizam
intervencgoOes individuais e coletivas visando ao auxilio no controle de sintomas que geram
sofrimento para o idoso.

No cuidado do individuo, em cuidados paliativos, é fundamental que a equipe se
instrumentalize para identificar, de forma precoce, sinais e sintomas de ordem fisica e
coloque, no plano de cuidado, intervencdes voltadas para a manutencao do controle dos
sintomas existentes e a identificacdo e controle de sintomas novos (FIGUEIREDO et al.,
2018). O gerenciamento de sintomas, de forma adequada, proporciona alivio aos pacientes,
podendo melhorar a experiéncia do paciente durante o curso da doenga e sua recuperagdo ou
diminuir o sofrimento e possibilitar qualidade de morte (TRITANY et al., 2021).

Outra dimensao identificada nos discursos dos participantes, refere-se as medidas
voltadas para o cuidado e conforto dos idosos. A paliacdo se refere a toda medida voltada para
o alivio de sofrimento de um doente e sua acdo abrange qualquer acdo terapéutica sem o
objetivo de cura, que vise diminuir as repercussoes negativas da doenca no bem-estar do
paciente (RODRIGUES; LIGEIRO; SILVA, 2015). Frente a um diagndstico de uma
enfermidade ou um grau de enfermidade que ameace a vida, o médico e a equipe
multidisciplinar passam a considerar, para o paciente, a paliacdio (DANTAS, 2019). Na
paliacdo, busca-se o conforto, a auséncia de dores e a amenizac¢ao do sofrimento vivido, sendo
oferecidos cuidados adequados visando a preservacdo da dignidade do sujeito doente
(DANTAS, 2019). No contexto deste estudo, a associacdo dos cuidados paliativos, as medidas

que visam ao cuidado e conforto do idoso podem ser vistas nos seguintes trechos:

(...) mas, ressalta sobre intervencdes que tém sido realizadas visando
favorecer o conforto de determinados residentes, como confeccdo de uma
adaptacdo para evitar com que um idoso puxasse a gastrostomia, sem ser
necessaria a realizacdo de contencdo de membros superiores. (Relato do
diario de campo- E8)
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Entdo, o cuidado paliativo, de forma geral, promovemos um conforto (...)
(E9)

Cuidado paliativo, acho que o préprio nome ja fala, né?! Cuidar. E cuidar
daquela pessoa que precisa (...) (E12)

Os profissionais conseguem identificar a relevancia das medidas voltadas para a
promocao do cuidado e conforto dentro das praticas de cuidados paliativos na instituicdo. No
relato do diario de campo, E8, ao se referir as praticas de cuidados paliativos na institui¢ao,
ressalta intervencdes voltadas para o conforto dos idosos residentes na instituicdo e
exemplifica citando uma intervencao em que foi realizada uma adaptacdo para a protecao da
gastrostomia para prevenir que o idoso retirasse o dispositivo e evitar que fosse necessaria a
contencdo dos membros superiores deste idoso. E9 associa o conceito de cuidado paliativo a
promocao de conforto. Para E12, o cuidado paliativo se refere ao ato de cuidar.

O alivio do sofrimento humano é um objetivo fundamental dos cuidados paliativos, e a
compreensdao combinada das dimensdes do sofrimento é imprescindivel (TRITANY et al.,
2021). O cuidado em satide, orientado pelos Cuidados Paliativos, deve ser coerente e
combinado, buscando aliar diferentes métodos, técnicas e acdes amplas, abarcando, o quanto
for possivel, a complexidade da vida e o sofrimento humano (TRITANY et al., 2021).

Os cuidados paliativos contemplam o ser humano em sua totalidade nas suas
dimensdes biolégica, psiquica, social e espiritual (BORSATTO et al., 2019). A consideracao
de sofrimentos psiquicos, por meio de um diagnostico psicossocial, é importante clinicamente
para o exercicio pratico da beneficéncia e da ndo maleficéncia, o que demonstra a relevancia
do acompanhamento psicolégico no enfrentamento das doengas potencialmente fatais nos
cuidados ao fim da vida (OLVEIRA et al., 2020). Os fatores emocionais sdo vistos como uma

forma de cuidado voltada para o conforto do paciente, como destaca E1:

(...) De um modo geral, é isso: cuidar mesmo, do estado fisico e emocional. N6s
damos apenas um suporte, mas ndo é aquele suporte especifico, pois, no caso, é o
psicélogo. Mas emocional com que eles se sintam bem. (E1)

Em seu discurso, E1, ao generalizar o conceito de cuidados paliativos, afirma que os
cuidados paliativos envolvem o cuidar do estado fisico, mas também do estado emocional. O
participante destaca a importancia do suporte emocional como uma forma de realizacdo de
cuidados paliativos.

A pratica dos cuidados paliativos tem, como pilar, o cuidado do doente de maneira

integral, levando em consideracdo a finitude da vida e o respeito as vontades do paciente,
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visando a promocdo, qualidade e dignidade em seus dias restantes (CLARA et al., 2019).
Além disso, apresenta-se como modalidade assistencial promovida por uma equipe
multiprofissional que atua, preferencialmente, de forma interdisciplinar, frente a um
diagnoéstico de uma doenca limitadora da vida (BORSATTO et al., 2019). Outro aspecto
identificado refere-se aos cuidados paliativos como um cuidado realizado em equipe, como

destacado na fala de E2.

E muito bom. Todo idoso, quando ele esté em cuidado paliativo aqui, ele é muito
bem cuidado e ele tem todos os cuidados, igual os outros que ndo estdo. E muito
bom mesmo. Aqui é uma instituicio muito boa para isto. E uma boa equipe. Todo
mundo tem carinho com o idoso. E é todo mundo dedicado. Cada um tem uma
dedicacao (...) (E2)

Ao se referir ao trabalho que envolve os cuidados paliativos, o entrevistado afirma que
este trabalho é realizado com a dedicacdao de diferentes membros da equipe, o que leva a
nocdo de uma complementaridade do cuidado por diferentes profissionais. Com isso, ressalta-
se a importancia dos diferentes saberes nas praticas desse tipo de cuidado. Para Foucault
(2008), um saber se refere aquilo de que se pode falar dentro de uma pratica discursiva
especificada, sendo que o dominio, formado pelos diferentes objetos, podera adquirir ou nao
um status cientifico. Também é o espaco em que o sujeito pode se posicionar para falar dos
objetos de que se ocupa em seu discurso e o campo de coordenacdo e de subordinacdo dos
enunciados cujos os conceitos aparecem, definem-se, aplicam-se e se transformam. Além
disso, um saber se define pelas possibilidades de uso e de apropriacao ofertadas pelo discurso
(FOUCAULT, 2008). Existem saberes independentes das ciéncias, no entanto, nao existe
saber sem uma pratica discursiva definida, e qualquer pratica discursiva pode se definir pelo
saber pelo qual ela é formada (FOUCAULT, 2008).

Cabe considerar, ainda, que a abordagem dos cuidados paliativos afirma a vida e
considera a morte como um processo natural (CHAVES et al., 2011). Essa abordagem nao
tem como objetivo o adiamento, nem o prolongamento da morte, mas preconiza o alivio da
dor e de outros sintomas, integra os cuidados, oferece suporte para que os pacientes possam
viver o mais ativamente possivel, ajuda a familia e cuidadores no processo de luto (CHAVES
et al., 2011). Assim, como descrito na literatura, participantes do estudo, em seus discursos,
trazem a ideia dos cuidados paliativos como uma continuidade do cuidado que visa a
manutencdo da vida de forma ndo invasiva e a diminuicdo do sofrimento do paciente sem

utilizar intervengOes agressivas.
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(...) nés pensamos na manuten¢do da vida naquele momento. Manutencdo da vida
sem intervengdes mais agressivas, sem um CTI, [que é] uma intervengdo que vai
prejudicar mais o idoso naquele momento. (E12)

(...) Porque os cuidados paliativos ndo é nado fazer nada. Muito pelo contrario, vocé
tem muito o que cuidar, vocé tem muito a ser feito (...) (E11)

(...) Ndo quer dizer que vamos deixar de tratar. Vamos tratar aquilo que é possivel,
sem ser invasivo, sem ser maltratado. Tentar usar o maximo das vias naturais para
fazer o trabalho, né?! (...) (E10)

Os cuidados paliativos englobam a compreensdo de que a morte faz parte da vida e
que o sofrimento ndo deve ser prolongado (MONTEIRO; MENDES; BECK, 2020). Na
presenca da progressdao da doenca e quando o tratamento curativo deixa de oferecer maior
controle, os cuidados paliativos surgem como necessidade frente ao momento em que a
incurabilidade se torna uma realidade (MONTEIRO; MENDES; BECK, 2020). Nessas
condicdes, os pacientes progredirdo para a fase final da vida a medida que a doenga evolui
(FORMENTIN et al., 2021). A terminalidade se refere ao momento em que as possibilidades
de resgate das condi¢cdes de satiide se esgotam e torna-se préxima a possibilidade de morte de
forma inevitavel e previsivel (LOURQO; PAIVA; ESTEVAO, 2020). A relagdo dos cuidados
paliativos como um cuidado realizado na fase final de vida é destacada pelos participantes do

estudo.

(...) Mas temos que ter o entendimento de que eles estdo em um momento de fim de
vida, do senescer. Tentamos a estrutura para dar conta das mazelas que eles vao
viver, do momento de morte (...). (E10)

(...) Eu acho que a vida é uma passagem né?! Que tem vérias fases. Todas as fases
sdo bonitas e todas as fases sdo importantes. O envelhecer também é uma fase da
vida, que vai ser levada com tranquilidade e, no caso, se precisar de cuidados
paliativos, é normal. Porque a morte para nés é uma passagem, que deve ser vivida,
né?! E que tem que ser vivenciada por todo mundo de uma forma mais tranquila (...)
(E8)

A partir disso, a morte passa a ser entendida como um evento natural da vida, e torna-
se relevante a multiprofissionalidade para proporcionar uma vida com mais qualidade e
conforto ao paciente e familiares (ARRIEIRA et al., 2018). No entanto, o termo ‘cuidados
paliativos’ é, muitas vezes, estereotipado tendo-se uma nogao equivocada de nao se ter mais o
que fazer com o paciente (TRITANY et al., 2021). Na sociedade, nos servicos de satide e no
imaginario dos trabalhadores da satide, ainda é forte um entendimento incompleto sobre os
cuidados paliativos, sendo estes associados e indicados apenas a pacientes em processo de fim

de vida (TRITANY et al., 2021). Essa concep¢do incompleta pode ser observada em dados
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deste estudo. Em algumas situacdes, ao serem questionados sobre as praticas de cuidados
paliativos, os profissionais as associam restritamente ao idoso em fase terminal de vida.

Na instituicdo deste estudo, foi possivel observar que os idosos, com proposta de
cuidados paliativos, apresentavam-se em uma fase mais avancada de alguma doenca. Assim
ressalta-se a importancia de maior inclusdo desta abordagem, de forma precoce, nas praticas
de cuidados paliativos desenvolvidas na instituicdo. As falas de E2 e E8, descritas a seguir,
ilustram a presenca da visdo dos profissionais que apresentam a ideia de que os cuidados
paliativos referem-se a cuidados voltados apenas para pacientes em fase final de vida nas

praticas de cuidados paliativos desenvolvidas na instituicao.

A médica ja falou conosco, né, que é quando o idoso ele estd em fase de... acho que
é no fim da vida, né?! Entdo, n6s estamos ali dando os cuidados paliativos. Até
chegar a hora dele (...) Eles ja falam que parece que o idoso vai partir amanha. Mas
tem idoso que estd no cuidado paliativo que vive mais do que os que ndo estdao em
cuidado paliativo. Entdo, assim, é muito dificil falar esta parte porque eu ndo posso
falar assim: aquele idoso estd em cuidado paliativo e este ndo estd, eu vou tratar
melhor este. Eu trato todos eles iguais, com muita dedicacdo e carinho. S6 que
assim, eu ndo especifico: “Oh! Este estd em cuidado paliativo e eu tenho que tratar
melhor dele.” Néo. Eu tento tratar todos iguais. Fazer o melhor para todos. Nao é
porque o idoso esta em cuidado paliativo, ndo quer dizer que ele vai morrer primeiro
do que o que ndo estd! Para mim é tranquilo, porque eu ndo penso assim porque o
idoso estd em cuidado paliativo que ele vai falecer amanha. Ndo, ele pode evoluir,
melhorar. E outro que ndo esta em cuidado paliativo pode falecer (...) (E2)

(...) Cuidados paliativos para mim, é o qué? E vocé assistir o idoso, né?! Na sua fase
terminal, quando ele mais precisa! E vocé dar o apoio naquele momento que ele esta
mais debilitado, mais fragilizado. (E8)

A experiéncia na atencdo as pessoas em terminalidade demanda dos profissionais uma
reflexdo quanto as suas atitudes e entendimentos e faz com que as suas praticas sejam
ressignificadas (ARRIEIRA et al., 2018). A paliacdo torna-se imprescindivel na fase final da
vida, entendida como aquela em que o processo de morte se desencadeia de forma irreversivel
e o prognostico de vida pode ser definido em dias ou semanas (RODRIGUES; LIGEIRO;
SILVA, 2015). Entretanto, é importante que, no momento em que a impossibilidade de cura
se tornar uma realidade e ocorra a progressao da doenca, os cuidados paliativos crescem em
significado, surgindo como uma necessidade (RODRIGUES; LIGEIRO; SILVA, 2015).

A dimensdo que relaciona os cuidados paliativos a espiritualidade e religiosidade
também foi observada nos dados coletados. O profissional de satide que trabalha no campo
dos cuidados paliativos precisa priorizar as relacOes interpessoais entre pacientes e seus
familiares frente a finitude, entendendo expectativas, desejos, medos e anseios (SANTOS et
al., 2020). Diante da finitude, podem emergir as incertezas, principalmente na presenca de

dificuldades para encontrar respostas para as novas demandas (SANTOS et al., 2020). Assim,
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a dimensdo da espiritualidade frente as situagdes que promulguem a finitude do ser humano
torna-se essencial para o seguimento da vida e a instalacdo da esperanca dos idosos em
cuidados paliativos, sendo a espiritualidade considerada fundamental nas respostas aos
ensejos desses individuos quanto a sua propria existéncia (SANTOS et al., 2020).

Nesse sentido, ressalta-se que, a partir da compreensao do sentido desta dimensao do
ser humano, é possivel oferecer melhores praticas de cuidado as pessoas em cuidados
paliativos, em cuja condicao de terminalidade os aspectos espirituais tendem a se acentuar
(ARRIEIRA et al.,, 2018). A espiritualidade é uma ferramenta fundamental no campo da
saude, pois fortalece relagdes, aumenta a autonomia do paciente e favorece o vinculo de
confianca (SANTOS et al., 2020). A discussdo sobre espiritualidade é essencial para uma
relacdo adequada entre profissional de saide, paciente e familia (SANTOS et al., 2020).
Assim como presente no discurso da participante E11, a espiritualidade é algo que faz parte

das praticas de cuidados paliativos na instituicdo:

(...) Entdo, o que eu falei, tem o trabalho mesmo da espiritualidade mesmo,
de um perddo, de um dizer eu gosto, de uma forma de acalento. A familia
precisa estar dentro deste contexto na instituicao (...) (E11)

Os profissionais da instituicdo reconhecem a espiritualidade como um cuidado
importante a ser considerado no campo dos cuidados paliativos. As praticas de cuidados
paliativos, no que se refere a espiritualidade, na instituicdo, aproximam-se, principalmente, de
praticas que envolvem a religiosidade. No cuidado em saide, é importante diferenciar o
conceito de espiritualidade do de religiosidade (ARRIEIRA et al., 2018).

A espiritualidade pode ou ndo estar relacionada a religido e é entendida como a
procura de sentido para a vida, incluindo dimensdes que transcendem o palpavel da
experiéncia humana, por outro lado, a religido é definida como um sistema de crengas e
praticas de uma determinada comunidade, sendo amparada por rituais e valores (ARRIEIRA
et al., 2018). Assim como descrito nos discursos a seguir, a religiosidade também se mostra

inserida nas praticas de cuidados paliativos desenvolvidas.

(...) Nos trabalhamos muito com a questdo da religiosidade, seja a religiosidade do
idoso também, de qualquer religido que apresente. Acolhemos neste sentido
também, fazemos oragdo. Tem situages que acompanhamos o momento da morte
mesmo, de maos dadas, fazendo uma oracdo. As vezes, os ajudamos a pedir perddo
nas coisas que tem necessidade. As vezes, tem algum em muito sofrimento e
fazemos ali aquela acolhida. Seria mais ou menos assim. (E10)
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(...) Vamos por assim: de compaixdo, pela dor dele. Nada de ficar falando coisas
tristes. Entdo um ambiente mais tranquilo, mais saudavel possivel. Procurando ver a
questdo da religiosidade dele. Entdo levar isto para ele, sempre explicando para ele o
que for possivel: eu vou ver como vocé estd, como vocé passou, aqueles que
conseguem. (E11)

Nos discursos de E10 e E11, ao se referirem a religido, os participantes destacam a
necessidade de identificar a religiosidade do idoso que estd sendo cuidado. Ressaltam a
importancia do respeito aos valores e crencas individuais, nas praticas de cuidados paliativos
na instituicao, sendo este um dos pilares da abordagem desse cuidado. A realizacdo de
intervencdes que envolvem o pedido de perddo, uma pratica associada a tradicao catolica de
confissdo, é mencionada pela participante.

Foucault (2008), ao definir a nocdo de tradicdo, destaca que ela busca dar uma
importancia temporal singular a um conjunto de fenémenos sucessivos e idénticos ou, no
minimo, analogos. Além disso, possibilita repensar a dispersdao da historia na forma desse
conjunto e autoriza diminuir a diferenca caracteristica de qualquer comeco, para retroceder,
sem interrupcdo, na atribuicdo indefinida da origem (FOUCAULT, 2008). A tradicdo
possibilita que as novidades sejam isoladas sobre um fundo de permanéncia e seu mérito
transferido para a originalidade, o génio, a decisao propria dos individuos (FOUCAULT,
2008).

Os enunciados que envolvem a espiritualidade e a religiosidade geram uma rede
discursiva que produz efeitos de verdade (CERVELIN; KRUSE, 2014). Segundo Foucault
(2008), as verdades se referem a um conjunto de regras pelas quais se atribui aos verdadeiros
efeitos especificos de poder (CERVELIN; KRUSE, 2014). Assim, os discursos ndo podem ser
vistos apenas como associacdo de coisas e palavras, pois estdo submetidos a um conjunto de
regras que definem seu regime de existéncia e suas relacdes com outros enunciados,
constituem assim o objeto e compdem uma formacao discursiva (FOUCAULT, 2008).

Os idosos, em cuidados paliativos, vivenciam a espiritualidade, as relacdes com o
transcendente, independentemente de assumirem uma religido (SANTOS et al., 2020). A
relacdo com o sagrado pode auxiliar no alivio dos sintomas e favorecer as adaptagdes as novas
condicdes de vida (SANTOS et al., 2020). A espiritualidade pode ser uma fonte de esperanca
no enfrentamento das fases do luto antecipatério e forca na superacao de noticias de um
prognostico ruim (SANTOS et al., 2020). A relagdo dos idosos institucionalizados com a
espiritualidade e religiosidade é um aspecto que pode ser visualizado nas praticas de cuidados

paliativos da instituicdo, como pode ser observado no relato a seguir:
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(...) A missa é feita com todos os ritos. Além dos idosos, estdo no ambiente
cuidadores, profissionais da equipe multiprofissional, a familiar de uma

~

idosa e outras pessoas relacionadas a igreja. Alguns idosos mostram-se
bastante envolvidos, principalmente nos momentos em que sdo cantados os
cantos na celebracdo (...) Percebo que até mesmo os idosos que demonstram
ter um grau maior de dependéncia, conseguem acompanhar algumas musicas
e alguns ritos da celebracgdo (...) (Relato do diario de campo)

No periodo em que foi realizada a coleta de dados, celebragdes religiosas faziam parte
da rotina dos idosos que residiam na instituicao e, nestas celebracoes, os idosos em cuidados
paliativos também estavam incluidos. Durante as celebracOes, estavam presentes além dos
idosos e profissionais da instituicdo, também o padre da igreja da comunidade do local onde
fica localizada a instituicdo. A celebracdo foi realizada seguindo todo o ritual da missa e
mesmos 0s idosos em cuidados paliativos, que apresentavam maior grau de dependéncia,
apresentaram certa interacao com a celebracdo que estava sendo realizada, demonstrando ser
uma atividade significativa para eles, o que ilustra a importancia de manutencdao da
religiosidade nas praticas de cuidados paliativos.

A espiritualidade e a religiosidade mostram-se presentes no cotidiano de pacientes
idosos que apresentam alguma doenca ameacadora da vida, constituindo-se em estratégias
utilizadas no enfrentamento de desafios, desconfortos, sofrimentos e incertezas no processo de
adoecimento (SANTOS et al., 2020). Ao se pensar na integralidade do ser e no cuidado
espiritual na finitude da vida, é necessario considerar a pessoa que esta doente, e ndo a doenca
em si, visando ao bem-estar, a qualidade de vida e ao conforto (ARRIEIRA et al., 2018).
Além da relevancia da construcdao de um historico espiritual, ressalta-se que, a partir da
compreensdo do sentido desta dimensdo do ser humano, é possivel desenvolver melhores
praticas de cuidado as pessoas em cuidados paliativos, uma vez que, diante da condicao de

terminalidade, os aspectos espirituais tendem a se acentuar (ARRIEIRA et al., 2018).

5.2 Atores envolvidos nas praticas de cuidados paliativos em ILPI

A segunda categoria identificada nos dados coletados refere-se aos atores envolvidos
nas praticas de cuidados paliativos na ILPI, sendo desveladas as seguintes dimensdes nesta
categoria: profissionais que atuam no cuidado ao idoso em cuidados paliativos, o idoso em
cuidados paliativos, familia dos idosos em cuidados paliativos e a interface de outros idosos

que residem na ILPI com aqueles em cuidados paliativos.



52

O tratamento em cuidados paliativos precisa reunir as habilidades de uma equipe
multiprofissional para auxiliar o paciente na adaptacdo as mudancas de vida ocasionadas pela
doenca e para promover a reflexdo necessaria no enfrentamento a condicao de ameaca a vida
para pacientes e familiares (RODRIGUES; LIGEIRO; SILVA, 2015). A interdisciplinaridade
no tratamento paliativo é absolutamente necessaria (MAINGUE et al., 2020). O plano de
cuidados e o planejamento terapéutico precisam incluir a equipe toda, buscando sempre a
melhora da qualidade de vida do enfermo e de seus familiares (VIANNA; SILVA,
2016). Assim, a equipe multiprofissional, como se percebe nos trechos a seguir, pode ser

identificada como um dos atores envolvidos nas praticas de cuidados paliativos da instituicao.

Além disso, a equipe multiprofissional era composta por profissionais de diferentes
areas. (Relato do diario de campo)

Tem algumas situacOes de afasia e ai é o suporte junto com toda a equipe (...) (E7)
(...) Hoje eu posso dizer que esta mais tranquilo, a equipe entende. Muitas vezes, até
o proprio cuidador fala assim: ndo interna, ndo leva para o hospital, vamos cuidar
aqui, aqui ele vai ser mais bem cuidado, aqui com a gente (...) Entdo eu trabalho
assim muito com a equipe (...) (E11)

Os idosos, que estavam em cuidados paliativos, eram assistidos por uma equipe
multiprofissional. Esta equipe contava com diferentes profissionais, incluindo assistente
social, cuidador, coordenador, enfermeiro, equipe de odontologia, fisioterapeuta,
fonoauditloga, médico, nutricionista e terapeuta ocupacional. Durante a coleta de dados, foi
possivel observar que a equipe multiprofissional atuava de forma conjunta e complementar no
atendimento ao paciente em cuidados paliativos.

A oferta de cuidados paliativos deve considerar ndo apenas a pessoa, mas todos os
envolvidos no cuidado (JUSTINO et al., 2020). A assisténcia paliativa é uma abordagem
complexa e tem como objetivo atender diferentes dimensdes do individuo que estd sendo
cuidado, e de sua familia, priorizando uma equipe multiprofissional que necessita
proporcionar um tratamento adequado para estes pacientes (CARDOSO et al., 2013).

A equipe multiprofissional deve ser composta por diferentes profissionais como
enfermeiro, psic6logo, médico, assistente social, farmacéutico, nutricionista, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, dentista e assistente espiritual (CARDOSO et al.,
2013). Nos discursos dos participantes, pode-se identificar a presenca de diferentes
profissionais da equipe multiprofissional e visualizar o papel dos saberes de diferentes
profissionais nas praticas de cuidados paliativos da institui¢cdo, como pode ser exemplificado

nos trechos a seguir:
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Eu acho bom, como é uma equipe, nés temos muito apoio da médica, da
enfermagem, que a gente mais precisa neste momento do apoio da
enfermagem, da médica, da fisio respiratéria (...) (E10)

(...) Entdo eu aciono a equipe e discutimos o caso. Mais especifico:
fonoaudiologia, nutricio. Sera que podemos? O que podemos fazer? E
possivel uma quantidade? Aciono os técnicos de enfermagem (...) Chamo
os técnicos de enfermagem, os cuidadores e explico a situacdo e como nds
vamos fazer, ta! (...) (E11)

(E5) conversa comigo de forma rapida na area externa da casa, estdvamos
em pé proximo ao local onde estava sendo servido o almogo. Me fala sobre
profissionais envolvidos no cuidado (enfermeiros, técnicos de enfermagem,
cuidadores, profissionais de limpeza, equipe de cozinha). (Relato do diario
de campo)

Nos relatos descritos acima, é possivel observar que o cuidado aos idosos em cuidados
paliativos na instituicdo inclui saberes de diferentes profissionais e que, de acordo com as
demandas apresentadas pelos idosos, os profissionais sdo acionados para a melhor conducao
da situagdo. Os saberes dos profissionais aparecem como algo complementar nas praticas de
cuidados paliativos na instituicdo, e os profissionais demonstram compreender o papel dos
outros membros da equipe, buscando atuar, de forma conjunta, no cuidado ao idoso com
proposta de cuidados paliativos.

Dentre os profissionais que compdem a equipe que atua com os idosos em cuidados
paliativos na instituicdo, nos discursos dos participantes, destaca-se a presenca da equipe de
enfermagem nas praticas de cuidado com o idoso, como pode ser identificado nos trechos de
El:

(...) Nos casos dos mais graves assim né?! Uma parte do cuidado é feita pela equipe
de enfermagem. (...) nés passamos para o posto de enfermagem e a enfermagem, por
sua vez, faz a sua parte. (E1)

Em seu discurso, E1 destaca que uma parte do cuidado ao paciente em cuidado
paliativo, que apresenta maior nivel de gravidade, é feita pela equipe de enfermagem. No
decorrer da coleta de dados, foi possivel observar que a equipe de enfermagem mantém
contato com os idosos durante grande parte de sua rotina na instituicdo. Realizam tarefas
como avaliacoes constantes dos idosos, auxiliam no controle e na administracdo de
medicamentos e cuidados com lesdes. O posto de enfermagem localiza-se no segundo andar
da instituicao, local onde ficam os idosos com maior grau de dependéncia e aqueles que estao
em cuidados paliativos, favorecendo, assim, o contato com aqueles que estdo em cuidados
paliativos. O participante destaca que, na presenca de qualquer alteracdo de um idoso, os

profissionais comunicam ao enfermeiro para que possam ser tomadas as medidas cabiveis de
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acordo com a situacdo. Isso aponta para o papel do enfermeiro na gestdo e na organizacao do
cuidado ao idoso em cuidados paliativos.

O enfermeiro é um profissional primordial no desempenho da assisténcia a saude do
paciente que esta sob cuidados paliativos, pois, em muitas circunstancias, este é o profissional
que passa mais tempo com o paciente e a familia, favorecendo a efetividade na assisténcia
(COUTO; RODRIGUES, 2020). O enfermeiro representa o elo entre o paciente, seus
familiares e o resto da equipe; e suas intervengoes, no contexto dos cuidados paliativos, sao
prescritas de forma holistica, com foco na integralidade do individuo e consideram aspectos
fisicos, funcionais, sociais e da espiritualidade (COUTO; RODRIGUES, 2020). A pratica da
enfermagem, dentro deste contexto, requer conhecimento de acordo com as necessidades que
0 paciente possui, levando em consideracdo a fase em que o paciente se encontra, para
determinar a assisténcia (COUTO; RODRIGUES, 2020).

Além dos profissionais de enfermagem, outra categoria profissional, bastante presente
nas falas dos participantes do estudo, ao se referirem as praticas de cuidados paliativos na
instituicdo, sao os cuidadores de idosos. Estes se mostram bastante presentes nas praticas com
os idosos em cuidados paliativos, como pode ser observado por E1 e E11, como descrito a

seguir:

(...) Tem dias que alguma coisa estd fora do eixo e nés cuidadores conseguimos
captar (...) (E1)
(...) Os cuidadores sabem muitas caracteristicas de cada um e vdo ajudando a gente

(...) (E11)

Nessas falas, é possivel identificar que, na instituicao, os cuidadores sdo profissionais
que apresentam bastante proximidade com os idosos em cuidados paliativos, o que faz com
que eles consigam identificar demandas, necessidades e caracteristicas destes idosos que
auxiliam na conducao das praticas de cuidados paliativos. O cuidador é uma figura essencial
no ambiente institucional (BRITO; MAGALHAES; KHOURY, 2018). Fernandes, Aratijo e
Silva (2019) descrevem que, no trabalho do cuidador em domicilio, destaca-se o
envolvimento desse profissional com o cotidiano do idoso, dos seus familiares e demais
profissionais que fazem parte desse ambiente. O cuidador busca saber de fatos sobre o idoso,
principalmente os que ocorreram na sua auséncia, visando a promocdo do estreitamento das
relacdes e também ao estimulo a reinsercdo do idoso no ntcleo familiar e sociedade

(FERNANDES; ARAUJO; SILVA, 2019).
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No contexto de institucionalizacdo, os cuidadores de idosos, geralmente, passam mais
tempo com o idoso institucionalizado, por isso, muitas vezes, substituem a familia ausente na
realizacao dos cuidados, criando, inevitavelmente, lacos (CARVALHO; MARTINS, 2016).
Esses profissionais tém o papel principal de acompanhar os idosos, assegurando-os, em todas
as necessidades basicas, como prestacdao de cuidados de higiene e alimentacdo, dentre outros
(CARVALHO; MARTINS, 2016).

No entanto, é essencial que estes profissionais apresentem conhecimentos especificos
para exercer bem a funcdo de cuidador. O conhecimento que o cuidador apresenta, incluindo
sua formacdo profissional e suas crengas, pode ser considerado como critério valioso para
estimar a qualidade do cuidado que sera prestado (BRITO; MAGALHAES; KHOURY,
2018).

Os cuidadores da instituicdo sdao responsaveis na prestacao de cuidados voltados para
as necessidades basicas dos idosos em cuidados paliativos, como higiene, alimentacdo e
cuidados no posicionamento. Também mantém a monitorizacdo dos idosos em sua rotina
diaria. Assim, os cuidadores se mostram como atores importantes no cuidado ao idoso em
cuidados paliativos que residem na ILPI. Foi possivel, portanto, observar que os outros
profissionais da equipe buscam incluir os cuidadores nas intervencoes realizadas,
principalmente por meio de intervencdes educativas sobre condutas da rotina diaria do idoso
em cuidados paliativos. No entanto, os discursos profissionais da equipe trazem as

dificuldades dos cuidadores em seguir orientacoes dadas:

Tem a questdo dos cuidadores, porque, as vezes, vocé tem certa dificuldade de
trabalhar com os cuidadores. Entdo, as vezes, vocé orienta, minha maior dificuldade
aqui é com relacdo a eles, porque, as vezes, vocé orienta, e é um trabalho de
formiguinha mesmo, todo dia tem que fazer a mesma coisa (...) (E12).

As dificuldades encontradas, para seguirem as orientaces dadas, podem estar
relacionadas as limitagGes no processo de formagdo destes profissionais, principalmente no
que diz respeito as praticas de cuidados paliativos. A profissao de cuidador foi consolidada
pelo Ministério do Trabalho e Emprego, sendo reconhecida e inserida na Classificacao
Brasileira de Ocupacdes, sob o codigo 5.162-10 (cuidador de idosos dependentes ou ndo, e
cuidador de idosos institucionalizados). Apesar do crescimento da ocupagao de cuidadores de
idosos e do aumento, de forma expressiva, da insercao destes profissionais no mercado de
trabalho, as politicas de regulamentacdo profissional ainda carecem de iniciativas que

contribuam para a consolidacao de direitos trabalhistas, limites profissionais e também da
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formacdo desses profissionais (FERNANDES; ARAUJO; SILVA, 2019). Ainda existem
poucas iniciativas no que diz respeito a educacao formal destes profissionais, mesmo com o
aumento elevado dessa categoria profissional, ndo existem critérios definidos ou pré-
requisitos estabelecidos quanto a regulamentacdo dessa formacao (ANDRADE; GIONGO,
2017). Assim, ressalta-se a necessidade da discussao, elaboragao e implementacao de politicas
publicas intersetoriais que visem a capacitacao destes profissionais (RIBEIRO et al., 2008).

A figura do coordenador também se mostrou presente no que se refere as praticas de
cuidados paliativos na instituicao. A fala a seguir remete ao papel deste profissional dentro da
equipe e destaca a importancia da responsabilidade do gestor para a garantia do bem-estar e

dignidade do idoso.

(...) A coordenacdo trabalha para que estejam bem em todos os sentidos. Toda a
equipe deve estar envolvida neste momento, junto com os cuidadores, pessoal da
higienizacdo, da enfermagem. A coordenacéo é responsavel, de um modo geral, pela
dignidade deles (...) (E7)

Durante a realizacdao da coleta de dados, a coordenadora mostrou-se presente no
ambiente institucional, sendo possivel observar aspectos da gestdo como reunides de equipe
que envolvem a discussdao dos casos dos idosos institucionalizados, incluindo idosos em
cuidados paliativos. Além disso, a coordenadora mostrou-se colaborativa para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos na instituicao.

As necessidades, em termos de geréncia, sdo proprias das ILPI, havendo demandas
além das demandas assistenciais, devido aos servicos que essas instituicoes oferecem, bem
como possiveis particularidades no gerenciamento desse tipo de instituicdo. Entende-se por
geréncia a “acdo de gerir, dirigir ou administrar” uma instituicdo. A assisténcia efetiva e de
qualidade em uma ILPI relaciona-se com sua gestdo, com isso, a profissionalizacdo da gestao
nas ILPI é uma necessidade premente, para que seja oferecida aos idosos, que nelas residem,
uma assisténcia efetiva e de qualidade, que atenda as suas necessidades nessa fase da vida
(ROQUETE; BATISTA; ARANTES, 2017). No momento em que foi realizado o estudo, a
coordenacdo da instituicdo estava sendo realizada por um profissional de formacao
administrativa, com expertise, e que demonstrava ter preocupagao com a prestacdo de uma
assisténcia de qualidade para os idosos, em geral, e para aqueles em cuidados paliativos.

Devido a diversidade de aspectos relevantes englobados no cuidado paliativo, este
depende de uma abordagem multidisciplinar para produzir uma assisténcia harmonica e que

atenda as necessidades do individuo sem possibilidades de cura e de sua familia (CARDOSO
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et al., 2013). A equipe multiprofissional deve estar apta para o atendimento as necessidades
do individuo de forma integral e humanizada, sendo articuladas e promovidas agdes que
possibilitem a garantia de uma sobrevida digna e controle adequado dos sintomas fisicos,
psicoldgicos e espirituais, de acordo com a filosofia paliativista (CARDOSO et al., 2013).

A equipe multiprofissional da instituicdo seguia principios da abordagem dos cuidados
paliativos em sua pratica e buscava desenvolver intervencdes voltadas para o conforto e
prevencao de agravos dos idosos institucionalizados com proposta de cuidados paliativos
dentro da especificidade de cada profissdao. O participante E12 descreve a importancia da
especificidade de cada profissional para o atendimento das necessidades do idoso em

cuidados paliativos.

(...) Os profissionais, cada um com sua especificidade, trabalham para dar o melhor
para aquele idoso em cuidados paliativos (...) (E12)

A relacdao de trabalho na equipe multiprofissional interfere de forma decisiva na
assisténcia prestada ao paciente em cuidados paliativos (CARDOSO et al., 2013). Torna-se,
portanto, fundamental que suas decisdes possibilitem a participacdo de seus integrantes e,
sobretudo, do préprio cliente, de maneira democratica, sendo priorizado o conforto e a
qualidade de vida (CARDOSO et al., 2013). Para que o cuidado paliativo evolua, é preciso
que sua oferta seja planejada e sejam identificados e conhecidos necessidades e recursos
disponiveis, sendo ainda necessarias relacdes e praticas colaborativas entre os diferentes
profissionais, familias e gestores (JUSTINO et al.,, 2020). No relato do didrio de campo
descrito a seguir, o participante E10 demonstra a necessidade de realizacdo de praticas
colaborativas na institui¢ao para que as intervengoes propostas sejam efetivas e inseridas nas
praticas de cuidados paliativos e sobre a importancia do trabalho de compartilhamento de

informacoes visando ao desenvolvimento de praticas colaborativas.

[E10] observa que uma idosa ndo estd usando o colar cervical para auxilio no
posicionamento da cabeca para a realizagdo da atividade de alimentagdo. A
profissional conversa com os cuidadores, destacando que o colar é para auxilio no
posicionamento da cabeca da paciente durante a alimentacdo e explica sobre a
importancia do uso do dispositivo. Posteriormente me explica que existem algumas
placas pregadas na parede com orientacdes e fala que precisa sempre frisar isto para
os cuidadores (...) (Relato do dirio de campo)

E importante considerar que, dentro das praticas de cuidados paliativos, a equipe
precisa estar alinhada quanto as propostas que envolvem os cuidados aos pacientes. Nos

discursos obtidos, na coleta de dados, é possivel identificar a preocupacao da equipe quanto
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ao alinhamento na construgdo de propostas para o paciente e a necessidade de a equipe estar
de comum acordo nas propostas voltadas para o paciente, como pode ser visualizado na fala

de E11 e no relato do diario de campo a seguir.

(...) Quando tem uma proposta voltada para determinado paciente, a equipe quando
esta de comum acordo “banca aquela proposta”. (E11)

(...) ressalta a importancia da equipe estar alinhada quanto as propostas para os
paciente (...) (Relato do diario de campo)

A integralidade constitui elemento central nos cuidados paliativos. A fim de alcancar
esse objetivo, torna-se necessario investir em novos modelos de intervencdo que valorizem as
diferentes dimensdes do cuidado a satde (SANTOS; SOEIRO; MAUES, 2020). A
participacdo da equipe multidisciplinar, de forma efetiva, tem ganhado espaco em diferentes
estagios da implementacdao dos cuidados paliativos, desde sua indicacdo, alcancando a
conferéncia familiar e se consolidando com as acdes de cuidado e conforto propriamente ditas
(SILVA JUNIOR et al., 2019).

O individuo que recebe cuidados paliativos deve ser um dos protagonistas em seu
processo de cuidado, assim, outro ator identificado nas praticas de cuidados paliativos sdao os
idosos em cuidados paliativos. Na avaliacdo do processo satde doenca dos idosos, a
funcionalidade é um fator essencial e precisa ser considerada na andlise da qualidade de vida
dessa populacdao (SANTANA et al., 2021). No contexto das ILPI, dentre a populacdao de
idosos residentes, residem idosos frageis que demandam cuidado mais complexo (LUCENA
et al., 2020). Os discursos a seguir de E1 e E8 mostram a presenca da perda de funcionalidade

e da fragilidade como algo presente na instituicao.

E! 90% ndo. Tenho que dizer que eles dependem de uma agéo de terceiros, ai entra
estas avaliacOGes para saber se foi aceito de forma positiva ou negativa, né?! (...)
Atualmente nés temos muitos casos psiquiatricos né?! O poder de escolha deles esta
reduzido. Muitos deles estdo perdendo a parte cognitiva muito rapido agora né?! Se
antigamente ele podia andar, pedir para fazer xixi, hoje ele ja ndo pede. Ele ndo fala
né?! igual agora noés temos um que foi parando de comer e agora ele esta na sonda

() (E1)

(...) Sim, porque nés deixamos assim bem claro que este momento é um momento de
fragilidade (...) (E8)

Assim, pode-se observar, a partir dos dados, que o perfil de idosos em cuidados
paliativos que estdo na instituicdo caracteriza-se por idosos em condicdo de dependéncia e
fragilidade. A abordagem de cuidados paliativos ao idoso que reside em ILPI pode evitar o

declinio desnecessario da qualidade de vida do idoso, favorecendo as capacidades, a
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autonomia e participacdo social entre idosos que vivem em lares de idosos (BOKBERG;
BEHM; AHLSTROM, 2019). Além disso, o elevado ntimero de mortes em ILPI demonstra a
importancia de que funciondrios sejam capazes de identificar idosos em ILPI que necessitam
de cuidados paliativos na fase inicial (BOKBERG; BEHM; AHLSTROM, 2019).

A visdo da dependéncia do idoso institucionalizado em cuidados paliativos é retratada

na fala de E11.

Bom, primeiro ser idoso em uma ILPI... ai ja fala-se uma porcdo de coisas. Como
que eu vejo: Uma grande dependéncia. Uma dependéncia do outro. Eu vejo muito
deste jeito (...) (E11)

A fala de E11, em que associa o idoso em cuidados paliativos que reside em ILPI a
uma condicdo de dependéncia, pode estar associada ao fato citado anteriormente, no que diz
respeito ao perfil dos idosos residentes na instituicdo em cuidados paliativos, caracterizado
por idosos em condicdo de dependéncia e fragilidade. No entanto, o grau de dependéncia do
idoso institucionalizado pode variar de acordo com a condicdo de sadde, fatores pessoais e
capacidades funcionais individuais. Com isso, a avaliagdo da capacidade funcional e a
identificacdo da funcionalidade dos idosos que residem em ILPI tornam-se relevante para a
definicdo de acOes para a promocdo de um envelhecimento saudavel. A capacidade funcional
pode interferir na qualidade de vida de idosos institucionalizados (MARQUES et al., 2020).

As ILPI sdo locais voltados para o atendimento integral dos idosos independentemente
de sua capacidade funcional (BARBOSA et al., 2020). O processo da institucionalizacdo deve
promover e garantir a integridade, a privacidade e a independéncia do idoso (BARBOSA et
al., 2020) e deve estimular a sua integracdo e disponibilizar redes de apoio social,
contribuindo para o bem-estar do idoso, no nivel da prestacdo de servicos e cuidados basicos e
também no que se refere as interagcdes (BARBOSA et al., 2020). A integracdo social favorece
a criacdo de um sentido de pertencimento ao grupo, possibilitando um espaco na criacao de
projetos novos e objetivos nesta etapa da vida (BARBOSA et al., 2020).

No entanto, a transferéncia para uma ILPI caracteriza-se como um desafio para o
idoso, pelo contexto social novo, estranho e distinto as suas familiaridades (WANDERLEY et
al., 2020). A presenca de sintomas depressivos, ansiedade, diminui¢do da autoestima, perda
da autonomia, sentimento de inseguranca e dificuldade de socializacdo mostram-se
prevalentes em idosos institucionalizados, estando diretamente proporcionais ao tempo de

institucionalizagdo (CREIGHTON; DAVISON; KISSANE, 2019). Os participantes do estudo
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destacam diferentes formas de interacdo do idoso com o meio em que estdo inseridos,

considerando o perfil individual de cada idoso, conforme descrito nas falas de (E1) e (E10).

(...) Outra coisa que eu percebo também é que muitos deles gostam de um barulho
no ambiente, outros preferem siléncio (...) (E1)

(...) Bem, tem gente de todo perfil né?! Tem gente que é mais rabugenta. Tem gente
que é mais delicada, mais acolhedora. Mas eles sdo muito tranquilos. Eles entendem
que fazemos parte da casa mesmo deles né?! Tem alguns que até brincamos que
estdo ao lado do consultério: Oh, vizinho! Oh, vizinha! (...) Tem alguns como eu
disse que ndo aceitam muito a intervengdo, o atendimento, sdo mais birrentos. Mas
isso ai é natural, nunca forcamos esta relagio. Mas é uma relagdo boa. E 16gico que
nos afeicoamos de alguma maneira. Ndo tem como ndo se envolver porque somos
humanos (...) (E10)

O processo de envelhecimento requer uma adaptacao do idoso a um novo contexto. A
passagem a condicdo de idoso implica a saida do mercado de trabalho para a aposentadoria
(BARBOSA et al., 2020). No decorrer deste processo, ocorre, de forma simultaneamente, a
substituicdo e a reducdo de atividades com finalidades diferentes daquelas realizadas durante
a fase ativa (BARBOSA et al., 2020). Quando comparados a pessoas mais jovens, os idosos
podem estar mais preparados no enfrentamento de perdas por vivenciarem diversas perdas
nessa fase da vida (MACHADO et al., 2021). No entanto, diversos aspectos, como
econdmicos, sociais e familiares podem comprometer a resposta adaptativa as perdas
vivenciadas (MACHADO et al., 2021).

Quanto ao perfil de pacientes em cuidados paliativos, pesquisas afirmam que a maior
demanda em cuidados paliativos esta voltada para pacientes oncolégicos. No entanto, 0s
cuidados paliativos, de acordo com sua regulamentacdo, nao estdo indicados apenas para 0s
pacientes com cancer (RODRIGUES; LIGEIRO; SILVA, 2015). Assim como presente na
literatura, os relatos, a seguir, demonstram que, na instituicdo, os cuidados paliativos sao
voltados ndo somente para pacientes oncolégicos, mas incluem outros tipos de

acometimentos.

(...) As vezes, o que estd em cuidado paliativo, que tem deméncia, Mal de
Alzheimer, Mal de Parkinson, (...) (E9)

(...) eu ndo digo o cancer, nos tivemos dois cuidados paliativos com cancer. Os
outros foram deméncia e Acidente Vascular Cerebral e uma deméncia mista ai! E o
Parkinson, nés tivemos o Parkinson também (...) Mas o DPOC, o AVC e a
deméncia, o Parkinson que nés ja tivemos, mas agora nés nao temos mais. E que sdo
o carro chefe, sabe, 14 dos cuidados paliativos. O cancer ja tivemos, mas no
momento ndo. Nds tivemos poucos, nds tivemos poucos pacientes com cancer em
cuidados paliativos (...) (E11)

Em seguida (E11) me fala sobre os idosos que tem proposta de Cuidado Paliativo na
instituicdo citando 11 idosos e falando sobre seus respectivos diagnosticos que tem
relacdo com os Cuidados Paliativos, sendo eles: Doenca Pulmonar Obstrutiva
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Crénica (DPOC) (1 idoso); Deméncia (7 idosos); Sequela de Acidente Vascular
Cerebral (AVC) e deméncia vascular (3 idosos). Destaca, um caso, falando de
internag0es frequentes devido a questdes respiratorias. (Relato do diario de campo)

A segunda edicdo do Global Atlas descreve vinte grupos de diagnésticos que precisam
de cuidados paliativos, incluindo Alzheimer e outras deméncias, arteriosclerose, doenca
cerebrovascular, doenca cardiaca isquémica crénica, malformacdo congénita, doenca
degenerativa do Sistema Nervoso Central (SNC), febres hemorragicas, HIV, doenca
inflamatéria do SNC, lesdo, leucemia, doenca hepatica, baixo peso ao nascer - trauma do
nascimento prematuro, doenca pulmonar, neoplasia maligna, desnutricdo, disttrbio
musculoesquelético, doenca ndo isquémica do coracdo, insuficiéncia renal, tuberculose e
lesdes (incluindo envenenamento e causas externas) (KNAUL et al., 2020).

Dentre as patologias que acometem os idosos que residem na instituicdo observou-se,
no momento em que foi realizado o estudo, que determinados idosos em cuidados paliativos
que residiam na instituicio apresentavam algum diagnostico de deméncia, sendo mais
presente, nos discursos coletados, o diagnostico de Deméncia de Alzheimer. A modalidade de
cuidado que inclui os cuidados paliativos é de extrema importancia no suporte para atender as
necessidades bioldgicas, psicolégicas e sociais na pratica profissional, frente ao paciente que
apresenta Doenca de Alzheimer (QUEIROZ et al., 2014).

Nesse sentido, o reconhecimento da importancia da Deméncia de Alzheimer, no
cenario mundial e frente a dificuldades de se fornecer e receber o diagnostico, de acordo com
a necessidade de promover uma qualidade de vida melhor para os pacientes, e a
implementacdao dos cuidados paliativos pelos profissionais, que atuam com pacientes
acometidos por essa patologia, podem contribuir para a oferta de servicos com essa finalidade
(QUEIROZ et al., 2014).

No entanto, diversas barreiras estdo relacionadas a transicdo e a introducdao dos
cuidados paliativos no tratamento de paciente com sindrome demencial, que, muitas vezes,
recebem os cuidados paliativos de forma tardia (SANTOS, 2018). Na fala de E12, é possivel
identificar a oferta de cuidados paliativos para pacientes em processo de deméncia avancada e

as dificuldades referentes ao processo de comunicagdo com estes idosos.

(...) Quando eles chegam neste processo, as vezes, a maioria estd em um processo
avancado de deméncia né?! As vezes, ndo tem a questdo da fala. A comunicacio
para eles, as vezes, é mais dificil. Tem os cuidados paliativos que sdo mais
tranquilos, que conseguem responder é diferente. Mas, quando esta neste grau, assim
que ndo da conta da comunicacdo, ai é mais dificil. Acho que isto que impede mais.
(E12)
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As barreiras, quanto a introducdo dos cuidados paliativos para pacientes com
deméncia, estdo associadas a variaveis relacionadas aos pacientes, familiares ou profissionais
de satde, em especial a falta de conhecimento sobre a abordagem paliativa, mas também pela
imprevisibilidade e heterogeneidade desse tipo de doenca e pela auséncia de critérios que
facilitem a afirmacdo da necessidade dos cuidados paliativos (SANTOS, 2018).

Observou-se que os pacientes, em cuidados paliativos, que tinham diagnéstico de
deméncia apresentavam-se em uma fase avancada da doenga, apresentando um grau de
dependéncia maior. Assim, como descrito na literatura, foi vista uma dificuldade dos
profissionais em associar os cuidados paliativos aos cuidados voltados para pacientes com
diagnostico de deméncia na fase inicial do acometimento.

A deméncia possui um curso diferente quando comparada, por exemplo, ao cancer,
devido ao fato de pacientes com cancer apresentarem um declinio substancial na
funcionalidade nas ultimas semanas de vida e prognostico bem definido (BOYD et al., 2019).
Os pacientes com deméncia, por sua vez, ttm um declinio cognitivo, funcional e fisico mais
prolongado com dificil prognéstico. O tempo da prevaléncia de sintomas no cuidado ao fim
de vida no paciente, com deméncia, pode ser mais prolongado devido as caracteristicas da
propria doenca, do que aqueles vivenciados por pacientes com cancer (BOYD et al., 2019).

A oportunidade de discussdao sobre os limites e possibilidades dos cuidados para
idosos, que estdo em fim de vida, é importante para que pacientes e familiares os auxiliem a
entender melhor as suas escolhas, esclarecendo as metas de tratamento (OLIVEIRA et al.,
2020). A escolha da pessoa idosa, quanto aos cuidados dos quais deseja, é limitada por
diversos desafios assistenciais, dentre eles, esta a falta de engajamento pessoal na tomada de
decisdo em saude para seu proprio bem-estar, o que indica prejuizos na garantia do principio
de justica a essas pessoas (OLIVEIRA et al., 2020).

A eficiéncia da tomada de decisao relaciona-se a garantia dos principios de justica e
autonomia ao idoso e sua familia (OLIVEIRA et al., 2020). O processo de tomada de decisao
eficaz caracteriza-se com uma abordagem de forma compartilhada de decisdes, considerando
as preferéncias dos idosos e suas familias nos cuidados adotados (OLIVEIRA et al., 2020). Os
idosos em cuidados paliativos da instituicao sdo apresentados a partir dos discursos dos
participantes como individuos participativos quanto a escolhas e tomadas de decisdes nas

praticas de cuidados, como mostram os seguintes relatos:

(...) N6s ouvimos muito o idoso. Se ele quer comer alguma coisa diferente e ele
pode comer, nds estamos comprando. Se ele quer visitar um parente, nds estamos
trazendo este parente. Se ele quer usar uma roupa diferente. Nos estamos sempre
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buscando satisfazer os desejos dele neste momento. Porque se ele um dia falar que
ele ndo quer um tratamento médico, nés vamos avaliar com a médica e nés vamos
atendé-lo. Nesse momento o que ele acha sobre a satide dele é respeitado (...) (E8)

(...) Eles podem e devem escolher os momentos que querem fazer as suas atividades,
conversar com as pessoas, dizer se querem usar uma sonda ou ndo por exemplo.
Tem situagdes que bancamos muito com o idoso: “Nao quero, ndo quero”. Ele ndo
vai usar, ndo forcamos isso. Realmente eles conseguem mesmo decidir o que
querem (...) (E10)

(...) Agora em cuidados paliativos em si também nés ja tivemos a oportunidade da
sonda e recusou, ndo colocou. As vezes a questdo de mudanca, quer sair daqui,
gostaria de ir para outro lugar, vamos participar de alguma coisa. Nao! As vezes
quando vai para o hospital, como ja pediram eu ndo quero ir. Esse é um pouco mais
complicado, mas acontece. Entdo assim algumas tomadas mesmo que eles
participam (...) (E11)

Assim, ressalta-se a necessidade do envolvimento e melhor engajamento do idoso e
também de sua familia na tomada de decisdo, evitando a realizacdo de condutas terapéuticas
indesejadas, e apontando ainda para a persisténcia dos distintos desafios que precisam ser
continuamente discutidos para preservacdo dos principios bioéticos e eficacia dos cuidados
realizados (OLIVEIRA et al., 2020). Além disso, destaca-se a importancia da aplicagdo dos
principios bioéticos para a melhora da qualidade dos cuidados paliativos prestados aos idosos
(OLIVEIRA et al., 2020).

Os dados apontam a familia como outro ator presente nas praticas de cuidados
paliativos na instituicao. A familia é considerada uma referéncia de apoio para os idosos,
principalmente em um contexto de ILPI. Mesmo apos a institucionalizacdo, a familia tem uma
responsabilidade permanente com o seu familiar idoso, devendo manter seu compromisso de
familia, conservando os vinculos e cultivando o afeto com o idoso. O papel que a familia
desempenha é essencial para manter a estabilidade emocional, oferecer protecao e qualidade
de vida aos idosos. A participacdo da familia na ILPI, por sua vez, possibilita a interacdo dos
profissionais com essa familia, visando a promocdao de uma parceria no cuidado ao idoso
(SANTOS et al., 2019). A fala de E11 destaca a importancia da presenca da familia no

contexto da ILPI.

(...) Mesmo ele estando em uma instituicio de longa permanéncia, sob a
responsabilidade direta praticamente 90% do tempo todo, a familia precisa estar
neste contexto, tentando se tratar algumas coisas as vezes (...) (E11)

A diminuicdo da rede de apoio social no processo de envelhecimento é uma das causas
que levam a institucionalizagdo do idoso (SANTOS et al., 2019). Além disso, o idoso

residente em uma ILPI pode ter um distanciamento progressivo da familia, que, muitas vezes,
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pode resultar em abandono, o que varia de acordo com a estrutura e o contexto familiar de
convivéncia de cada idoso (SOARES et al., 2018). Mas, com o envelhecimento dos pais,
espera-se que os filhos e outros integrantes da familia assumam a responsabilidade dos
cuidados do idoso, mantendo e promovendo a afetividade (FIGUEIREDO et al., 2018).

No entanto, fatores como o aumento crescente da populacdo idosa com necessidade de
suporte familiar, a falta de recurso da familia que trabalha a fim de garantir esse suporte ao
idoso, as demandas do processo de envelhecimento e a necessidade de trabalho dos membros
da familia vém exigindo a procura pela institucionalizacdo do idoso (FIGUEIREDO et al.,
2018).

As falas de E1, E2 e E6 ilustram diferentes contextos de participagdo da familia na
instituicdo. Os profissionais destacam os casos em que os idosos carecem de uma relacdo com
a familia ao longo da institucionalizacao, mas conseguem identificar fatores dificultadores

para a presenca destes familiares, como a questdo financeira citada por E1.

Que eles sdo carentes mesmo, muitos nao tém familia (...) (E1)

(...) E importante que os familiares se mantivessem mais presentes né?! Mas
nem todos podem, porque é longe, ndo tém dinheiro para vir (...) (E1)

Além disso, reconhecem que a relagoes familiares tém associacdo também com a
forma como foi construida a relacdo do idoso com sua familia, ao longo de sua vida, como
descrito por E2 em seu discurso, ao destacar que a convivéncia com a familia se associa a

uma relacdo constituida durante a vida inteira do idoso.

Mas tem idoso que ndo tem parente. Entdo depende muito de qual foi o convivio
familiar do idoso. Entdo tem idoso que ndo tem, depende de como que o idoso
conviveu com a familia. Tem idoso, igual eu te falei, tem uma idosa que ficou muito
tempo em cuidado paliativo. Ela faleceu no inicio do ano. Neste tempo inteiro que
eu estou aqui, eu vi o familiar dela uma vez s6. Entdo ela ndo teve convivéncia
familiar, porque eles eram muito distantes dela. E tiveram outros que ndo, tiveram
outros que a familia ja vinha final de semana, dia de semana. Depende, depende da
convivéncia que o idoso tinha. Alguns a relacdo é boa. Tem outros que ndo. Isto
depende de uma vida inteira. Entdo ndo depende somente do momento que nds
vivemos. (...) (E2)

O participante E6 reconhece a presenca da familia em alguns casos, ao mencionar que
determinadas familias mantém uma frequéncia de contato com o idoso que esta

institucionalizado.
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Oh! E igual eu estava te falando antes, ndo sdo todos os familiares que procuram os
internos que estdo 14. Mas tem os que a familia, sempre assim ou de 15 em 15 dias
levava para casa, final de semana ou no feriado (...) (E6)

A participacdao da familia pode auxiliar para que os idosos tenham uma adaptacdo
melhor na instituicdo (SANTOS et al., 2019). Assim, a auséncia da familia pode interferir no
processo de adaptacdo do idoso na ILPI. Torna-se, assim, necessario que os profissionais
atentem para as necessidades e caréncias dos idosos, com o intuito de prestarem cuidados
visando proporcionar-lhes melhores condigdes de vida (SOARES et al., 2018).

Outro aspecto importante refere-se ao fato de que, nos dias atuais, a familia nem sempre
pode estar presente da forma como deseja junto ao idoso e, assim, precisam ser trabalhados,
com a equipe, fatores como a paciéncia com o idoso, a atencdo e o reconhecimento de sua
contribuicdo social (SOARES et al., 2018). Assim, como destacado no discurso de E5, os
profissionais da instituicdo reconhecem a importancia da familia e buscam manter o suporte

familiar e as relacoes familiares na institucionalizagdo.

O idoso que estd em cuidado paliativo ele tem o suporte da familia. N6s estamos
sempre buscando um suporte da familia para este momento. O idoso sente mais
acolhido porque fazemos esta ponte. Estamos muito pertinho disto porque
acompanhamos esta visita. Entdo, este vinculo, esta ponte é muito importante neste
momento, entdo tem este suporte. A relacdo é muito proxima porque nés sempre
trazemos a familia, explicamos para a familia deste momento. Entdo estamos sempre
muito proximos da familia. A familia para nés é muito importante (...) (E5)

O desenvolvimento de atividades, para a manutencdo dos vinculos afetivos da familia
para o idoso institucionalizado, pode proporcionar uma aproximacdo e troca entre a ILPI,
idoso e familia (SANTOS et al., 2019). Os profissionais da satide precisam promover ao idoso
que reside em ILPI um relacionamento agradavel e afetivo, favorecendo a diminuicao da
angustia, tristeza e o sentimento de soliddo que podem estar instituidos devido ao afastamento
dos familiares (SOARES et al., 2018). Assim, é necessario o planejamento de formas de
estimulacdo da participagdo da familia na instituicdo, levando em consideracgao as limitagGes e
capacidades de cada familia, fazendo com que elas se sintam acolhidas e envolvidas no
cuidado de seu familiar na instituicao (SANTOS et al., 2019).

A presenca do familiar, no auxilio ao individuo em cuidado paliativo, é necessaria e
mostra-se eficaz ao promover seguranga, apoio e sentimentos por meio de lagos de emocoes
positivas (ALECRIM; MIRANDA; RIBEIRO, 2020). A familia auxilia o individuo no
enfrentamento das fases da doencga, especialmente a partir do apoio e do suporte emocional,

sendo essencial durante todo processo. Assim, a auséncia do familiar pode trazer prejuizos no
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tratamento do paciente (ALECRIM; MIRANDA; RIBEIRO, 2020). Além disso, a realizacao
de discussoes sobre os limites e possibilidades dos cuidados ao fim da vida é importante para
os pacientes e seus familiares, auxiliando-os a compreender melhor as suas escolhas e
esclarecendo as metas de tratamento (OLIVEIRA et al., 2020). A eficiéncia da tomada de
decisdo relaciona-se a garantia dos principios de justica e autonomia ao idoso e sua familia
(OLIVEIRA et al., 2020). E4 aponta a importancia da opinido da familia no processo de

tomada de decisdao em relacao ao idoso que reside na instituicao.

A opinido dos familiares é de grande importancia neste momento. A equipe passa
para os familiares o caso e juntos tentamos fazer o que sera menos sofrido para o
idoso. Os familiares tém livre acesso na Instituicdo para visita-lo e dar todo carinho
possivel. (E4)

O processo de tomada de decisdo no que se refere a questdes relacionadas ao fim da
vida pode ter, como protagonista, o sujeito em processo de morrer, seu representante legal ou
o profissional da saide (LIMA; REGO; SIQUEIRA-BATISTA, 2015). Nesse processo,
também é importante o papel dos familiares, sendo essencial que todos os atores possam estar
em um dialogo produtivo para que, assim, a decisdao possa ser tomada da melhor maneira
possivel (LIMA; REGO; SIQUEIRA-BATISTA, 2015). Nas falas de E11, é possivel
identificar a presenca do didlogo dos profissionais da instituicdo com familiares, de forma a
respeitar também os desejos do idoso institucionalizado, para que possam ser tomadas
decisdes que promovam o maior conforto para o idoso e seus familiares no momento de

finitude do idoso e que respeitem a sua autonomia.

(...) E nos tivemos dois casos muito interessantes, alids trés, nessa questdo da
familia. Um, o desdobramento foi péssimo, foi terrivel, e os dois outros ndo. Entdo
eu vou te falar do primeiro que foi marcante para a equipe. Uma senhora com
Parkinson e um problema pulmonar. E precisava passar sonda e ela ja estava em um
processo bem avancado da doenca com risco de pneumonia por aspiracgdo (...) Entdo
tentamos, como ela ainda estava lticida nés perguntamos: Pode passar a sonda na
senhora? Ela: ndo, ndo. Chamamos a familia, conversamos com a familia, a familia
entendeu o processo, ela ja entrou em um processo mais de finitude, caminhando
mais rapidamente para a finitude. A irma acompanhou ela, permitimos que ela
ficasse com ela na institui¢do. Entdo ela acompanhou todo o processo, até a morte na
instituicdo, sabe?! E foi o ponto crucial para que a equipe entdo entendesse a questdo
da autonomia e do respeito ao paciente na questdo da finitude. (...) (E11)

(...) E o outro foi recente, que a familia optou por tirar da UPA e manté-lo na
instituicdo em cuidados paliativos e acompanhou o tempo inteirinho, mesmo na
pandemia. Entdo nés fizemos todo um processo de cuidados com as pessoas, com 0s
dois filhos que iriam visita-lo. De protecdo para os filhos, protecdo para eles e os
demais idosos. E eles acompanharam até a finitude dele também (...) (E11)
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Nesse contexto, na tomada de decisdao deve ser respeitada a autonomia do sujeito
(LIMA; REGO; SIQUEIRA-BATISTA, 2015). No cuidado com a satde, isso significa que os
adultos, com condi¢Oes cognitivas adequadas, tém o direito de aceitar ou recusar
procedimentos diagnoésticos e terapéuticos (LIMA; REGO; SIQUEIRA-BATISTA, 2015).
Esses aspectos devem levar em consideracdo a integracdo do papel da familia ao processo
decisério (LIMA; REGO; SIQUEIRA-BATISTA, 2015).

Dentre os desafios, que estdo relacionados ao processo de tomada de decisdo, estdo a
prestacdo de cuidados compassivos para apoio aos familiares e ao idoso: a manutencao de
uma equipe de satide que trabalha em conjunto e de forma coesa, a realizagdo de uma escuta
atenta aos pacientes e familiares e a prevencdao do atendimento agressivo e repleto de
tecnologia (OLIVEIRA et al., 2020). Apesar de reconhecer os casos em que houve sucesso no
didlogo com a familia, E11 relata também um caso em que a familia ndo teve uma boa
receptividade quanto as colocagdes da equipe no que se referem as medidas que estavam
dentro dos desejos do idoso e que evitariam um sofrimento maior para o idoso em um

momento de finitude.

Segundo caso: Terrivel, um paciente com AVC, ja em fase avancada, teve uma série
de problemas. E ai a opg¢do da equipe foi manté-lo [na ILPI], porque ele assim ndo
tinha, e se ele fosse levado ao hospital, muito doloroso pra um paciente que ja estava
em sofrimento ha anos, ta? Entdo ele estava caminhando entdo para esta questdo da
finitude. Chamamos a familia e conversamos. Entdo a equipe falou: vamos cuidar
dele aqui, com os recursos que a gente tem, sem nada agressivo. A familia falou:
Nao, tem mais recursos la fora, nés vamos leva-lo para o hospital. E ai todo mundo
ficou indignado, todo mundo que eu falo é a equipe toda, o cuidador, ndo sé equipe
técnica, técnico de enfermagem, mas os cuidadores também. Entdo o que aconteceu:
Ele foi. Por incrivel que parega ele ndo queria ir. Ele ndo verbalizava isto porque ele
ndo conseguia falar, mas os olhos, a expressao dizia tudo. Ali era a casa dele, ali ele
teria as pessoas que sempre conviveram com ele. Entdo ele foi, ficou 15 dias em
sofrimento no hospital. (E11)

O discurso de E11 chama a atencdo devido ao processo de tomada de decisdao no que
diz respeito ao local da morte do idoso. Essa questdo referente ao local de sua morte precisa
ser discutida com as pessoas idosas. Com isso, é importante que seja discutido com a familia e
o idoso a possibilidade de escolha, para que, assim, os seus direitos frente a escolha do local
da morte sejam preservados (OLIVEIRA et al., 2020). Além disso, as discussdes quanto a
limites e possibilidades dos cuidados ao fim da vida é importante para pacientes e familiares e
os auxilia a compreender melhor suas escolhas e favorece os esclarecimentos quanto as metas
de tratamento (OLIVEIRA et al., 2020). Assim, a conducao das terapéuticas apropriadas a
idosos em estagios finais de vida é complexa e necessita de um envolvimento e melhor

engajamento do idoso e sua familia na tomada de decisdo para que sejam evitadas condutas
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terapéuticas indesejadas (OLIVEIRA et al., 2020). Existem desafios que precisam ser
continuamente discutidos visando a preservacao dos principios bioéticos e eficicia dos
cuidados realizados (OLIVEIRA et al., 2020).

Outro fator importante refere-se as relacoes entre os idosos que residem na ILPI com
aqueles em cuidados paliativos. No decorrer do processo da institucionalizacdo deve ser
estimulada a integracdo entre os idosos que residem na ILPI, a fim de possibilitar redes de
apoio social, o que contribui para o bem-estar do idoso (BARBOSA et al.,, 2020). A
integracdo social proporciona um sentido de pertencimento ao grupo, possibilitando um
espaco para a criacdo de novos projetos e objetivos para esta etapa da vida (BARBOSA et al.,
2020).

O ser humano tem a necessidade de realizacdao de contato com o outro, assim, Moura e
Souza (2013) destacam que idosos que residem em ILPI tém vontade de se relacionar com os
outros residentes e construir relacdes de amizades. Com a possibilidade de maior
aproximagdo, intimidade e proximidade, vinculos vdo sendo formados no decorrer do
processo de institucionalizacdo, sendo que a qualidade destas relacoes pode contribuir para o
bem-estar do idoso (MOURA; SOUZA, 2013).

A medida que passa o tempo em que o idoso reside na ILPI, e com o incentivo da
equipe multidisciplinar, ele constréi amizades no ambiente institucional, passando a se
relacionar com os companheiros de instituicao, a partilhar suas queixas, tristezas, alegrias e
descobertas (SILVA et al., 2006). Ao estabelecerem vinculos afetivos entre eles, os idosos
sentem-se mais fortalecidos para o enfrentamento de tristeza ou doenca, sendo que a dor, a
ansiedade e a preocupacdo sao compartilhadas entre eles (SILVA et al., 2006). Na eminéncia
ou o agravamento de uma enfermidade de um dos companheiros, observa-se uma infinidade
de sentimentos frente a possibilidade de perda destes amigos (SILVA et al., 2006).

Foi possivel observar que os idosos que residem na instituicao apresentam uma relagao
de cuidado com aqueles que estdo em cuidados paliativos. Preocupam-se com o seu bem-
estar, o que pode ser observado no discurso de E9, ao descrever uma situagao em que outros
idosos perguntavam sobre o estado de saide de um idoso que estava em cuidados paliativos.

E12 mostra o desejo dos demais idosos em ajudar aqueles que estdo sob cuidados paliativos.

Entdo, vemos a questdo emocional, o cuidado. Eu percebo assim, dando o exemplo
deste ultimo paciente que teve aqui. Eles perguntavam: como que esta fulano? Ele ja
melhorou? Ele ndo vai sair dessa. Eles mesmo falam: ele ficou ruim né?! E vemos o
amor do cuidador também com este paciente, o cuidado: “nossa, ele melhorou!”,
“nossa, hoje ele nao estd bom!”. Entdo assim é um cuidado muito grande com este
paciente, e atencao, amor e carinho de todos com este paciente. (...) (E9)
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Os outros idosos, eu vejo que eles tém um certo cuidado com os idosos que estdao em
cuidado paliativo, eles querem ajudar, eles tém um respeito muito grande. Tem a
questdo de ver, se precisar chama um cuidador, chama um técnico. Entdo é mais o
cuidado e tem uma questdo de respeito também (...) (E12)

A demonstragdo de respeito e amizade favorece o aumento da autoestima das pessoas
idosas e estimula as relagdes de auxilio mutuo (SILVA et al., 2006). O processo de
institucionalizagdao e a adaptacdo do idoso a ILPI ocasionam mudancas na vida do idoso
(ESPITTIA; MARTINS, 2003). Dentre essas mudancas, muitas vezes, ocorrem alteracdes na
convivéncia diaria com seus familiares que passa a ser fracionada por alguns dias da semana,
ou alguns dias do més (ESPITIA; MARTINS, 2003). A construgdo de relacdes de amizade
entre os idosos institucionalizados auxilia para que sejam supridas necessidades, como a
auséncia da familia no ambiente asilar, sendo que, em alguns momentos, esse amigo
representa toda a familia que se encontra distanciada por fatores como o tempo e também por
dificuldades socioecondomicas (SILVA, 2006). E6 descreve que muitos idosos tém o seu
colega idoso institucionalizado como um familiar e que mantém o cuidado com este idoso

como se fosse um ente de sua familia.

Olha, eles tém eles como uma familia ali. Como eles falam, as vezes, eles até
nos ajudam. Eles falam: olha fulano de tal ndo estd bem, ele estd assim,
assim e assado. Vocé entendeu? Ele estd gemendo, ele esta assim. Entdo,
eles tém ali como se eles fossem gente da familia (...) (E6)

Além disso, foi possivel perceber que os outros idosos que residem na instituicao
apresentam uma preocupacao, principalmente, quanto aos cuidados que sdo ofertados aos
idosos em cuidados paliativos, no que diz respeito ao atendimento das necessidades basicas

do idoso, como nas atividades de alimentacao e hidratagdo diaria como destacam E2 e E5.

(...) Os idosos que estdo licidos e que andam, se vocé esquece de dar uma agua, eles
falam: esqueceu de dar 4gua. Eles mesmo te lembram: fulana ndo bebeu café, eles
mesmo te lembram. Mas para eles é um cuidado, é um cuidar também, é um tipo de
cuidado, preocupar com o outro. (...) (E2)

(...) As vezes, eles perguntam assim, os que entendem, né?! Ah! Mas aquele idoso
ndo vai comer ndo?! Ai vocé tem que explicar porque ele estd sempre preocupado
com aquele idoso que é paliativo, porque ele ndo estd comendo, porque ele ndo esta
bebendo a 4gua. Tem hora que eles tém a curiosidade de saber né. Ai nds
explicamos da maneira que achamos que pode explicar para eles (...) (E5)

A alimentacdo é um ato rotineiro que faz parte das necessidades basicas, como
também apresenta um significado cultural simbdlico (REIRIZ et al., 2008). O ato de dar de

comer e beber é uma a¢do humana significativa de respeito a vida e ao cuidado dos nossos
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semelhantes (REIRIZ et al., 2008). No entanto, em determinadas situagdes, os individuos nao
estdo aptos a se alimentarem de forma adequada, de maneira espontanea e através da via oral,
necessitando de outros meios para que continuem recebendo nutrientes (REIRIZ et al., 2008).
Quando o individuo se encontra em fase terminal de uma doenga, a ingestdo de alimentos e de
liquidos normalmente diminui, e o paciente ndo deve ser forcado a receber alimentagdo e
hidratagdo. Nessas situacdes, os profissionais envolvidos com os cuidados destes individuos
precisam estar preparados para a discussdo sobre continuar ou retirar certas modalidades
terapéuticas (REIRIZ et al., 2008).

Também foi possivel observar que os idosos que estdo em cuidados paliativos mantém
a convivéncia com os outros idosos da instituicdo em sua rotina diaria, sendo que, dentre os
idosos que ndo tém a proposta de cuidados paliativos, estdo os idosos que apresentam certo
grau de independéncia na instituicdo e com a cognicdo preservada e que acompanham a
evolucdo dos pacientes em cuidados paliativos. Assim, outro aspecto identificado nos
discursos dos participantes, quanto a interface dos outros idosos da instituicio em relacao
aqueles que estdo em cuidado paliativos, refere-se a angtistia destes idosos com o sofrimento

dos colegas como destaca E10.

(...) Gera anggstia de ver o colega né, a pessoa ali sofrendo, a pessoa que mora junto
partindo (...) (E10)

(...) Muitos dos idosos sofrem, tem alguns que angustiam muito de ver o colega do
lado. Entdo vamos tomando certos jeitos ai. (...) (E10)

Os profissionais acreditam que a experiéncia de conviver com a finitude do outro pode
fazer com que os idosos se espelhem nesta situacdo e se aproximem da percepcdo de sua

propria finitude:

(...) Eles (os outros idosos), as vezes, que eu acho muito comum acontecer,
comecam a se espelhar: “Foi fulano, sera que daqui a pouco sou eu?” (...) (E10)

(...) Os idosos, eles lidam com uma certa tranquilidade. Tranquilidade porque é
complicado, porque eles percebem a finitude do outro e deles. (...) (E11)

As pessoas, muitas vezes, ndo se preparam para a velhice por diversos motivos, sendo
que um deles é a proximidade desta etapa com a ideia da propria morte, um tema evitado por
varias pessoas em todas as faixas etarias (SOARES et al., 2009). No entanto, a morte faz parte
do desenvolvimento humano, acompanhando o ser humano em seu ciclo vital e deixando suas

marcas (KOVACS, 2005). A medida que apresentam esta proximidade com a experiéncia da
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morte, os idosos podem ter uma reflexdo valorativa da existéncia, sobretudo quando se
encontram em ILPT (MOURA; AQUINO; AQUINO, 2018).

A realizagdo de rituais coletivos, como a realizacdo de cerimonias de despedida no
caso de falecimento de alguém ou a realizacdo de rituais para se lembrar daqueles que
morreram, auxilia na elaboracdo da perda de um ente querido, permitindo dar sentido as
experiéncias que podem ser percebidas como assustadoras, como a morte de algum idoso que
reside na ILPI (CHERIX; KOVACS, 2012). No entanto, muitas instituicdes que atendem
idosos tentam, muitas vezes, esconder o fato de que alguém morreu, com o intuito de evitar
com que os outros moradores percebam a proximidade da finitude. Este tipo de situacdo pode
fazer com que os moradores se sintam ainda mais desamparados frente a finitude (CHERIX;
KOVACS, 2012).

Na instituicao do estudo, foi possivel observar, a partir dos discursos dos participantes,
que, quando ocorre o falecimento de algum idoso da instituicao, outros idosos que residem na
instituicdo sdo comunicados da morte e aqueles que tém condigdes participam das cerimdnias

de despedida, como velorio e momentos de oragoes.

(...) Quando algum idoso falece, comunicamos sim, até mesmo porque eles sentem
falta né?! cadé o fulano? O fulano sumiu. O que aconteceu com o fulano? Afi
falamos com eles. Quando acontece uma internacdo tem a hora da oragdo e tudo
mais. E quando vem o falecimento contamos (...) (E10)

(...) Entdo conversamos com eles: olha fulano aconteceu isto. “Eu quero ir 14 me
despedir”. Entdo sempre tem algum idoso, ou alguns idosos, junto com os
funciondrios que faz esta despedida. As vezes, eles até projetam estas situacdes,
fazem uma oracdo, uma busca de alguma coisa como forma de despedida. Depois
temos a missa, o culto e eles levam esta oracao (...) (E10)

Nos discursos, os entrevistados citam rituais religiosos, como oragdes, missa e culto
frente a situacGes que se aproximam da finitude e no processo de despedida dos idosos que
faleceram. A religiosidade é importante no processo de ressignificacdo da existéncia, tendo
como funcdo o auxilio na busca de sentido. O envelhecimento interfere nas diversas
dimensdes do individuo, sendo necessario analisar objetivamente esses aspectos, identificando
possiveis programas a promocdo de sentido nessa fase da vida (MOURA; AQUINO;
AQUINO, 2018). Assim, a religiosidade, como os valores humanos, pode representar fatores
importantes para que esses idosos encontrem maior sensacdo de sentido na vida (MOURA;
AQUINO; AQUINO, 2018). Aos profissionais de saide compete uma compreensdo mais
ampla dos fatores de protecdo, estimulando intervencdes que possibilitem ajudar os idosos
que residem em ILPI, com intervencOes que incluam questGes existenciais, considerando-se

assim a totalidade da condi¢ao humana (MOURA; AQUINO; AQUINO, 2018).



72

5.3 Organizacao das praticas de cuidados paliativos

A terceira categoria se refere a organizacdo das praticas de cuidados paliativos na
ILPI. Nesta categoria, as dimensoes identificadas incluem a rotina do cuidado voltado para os
cuidados paliativos, organizacao do ambiente e as praticas de cuidados paliativos, o processo
de construcao dos cuidados paliativos e adaptagoes impostas pela pandemia do COVID-19.

A primeira dimensdo, identificada na categoria organizacao das praticas de cuidados
paliativos, refere-se a rotina de cuidados voltada ao idoso em cuidados paliativos. A partir da
institucionalizagdo, o cotidiano do idoso associa-se, de forma direta, ao planejamento e
organizacdo da ILPI. A rotina institucional cria horarios pré-estabelecidos para refeicoes,
banhos e outras atividades. Esta rotina pode ser marcada por pouca flexibilidade, necessidade
de autorizacoes e justificativas impostas ao idoso pela instituicio (BARCELOS et al., 2018).

Assim, como observado na literatura, no contexto em analise, foi possivel visualizar
que os idosos em cuidados paliativos estdo submetidos a uma rotina institucional, com
horarios organizados e estabelecidos. Na institui¢do, existem horarios pré-estabelecidos para a
realizacao de atividades basicas de vida diaria, como banho, alimentacdo e escovacdao de
dentes, dentre outras.

As atividades de lazer e socializacdo também sdo realizadas em horarios estabelecidos,
assim como os atendimentos grupais e individuais feitos pelos profissionais da equipe
multiprofissional, sendo estes organizados de acordo com os horérios de cada profissional na
instituicao. Os horarios de descanso também seguem uma rotina especifica. A televisao ligada
é algo presente na rotina dos idosos, no momento em que estes estdo assentados na area de
televisdo externa e nas salas da casa em que ha televisdo, uma no primeiro andar e outra no

segundo andar.

Apbs o término da celebracdo, o ambiente é reorganizado e os idosos sdo preparados
para a janta. Ao serem retirados os objetos que caracterizam a celebragdo, percebo
uma transformacdo do ambiente e este se torna novamente em uma drea da casa. A
janta é servida as 16:40, neste mesmo local e apds a realizacdo da janta os idosos
vao sendo levados para os seus respectivos quartos. (Relato do didrio de campo)
Alguns idosos acabavam de participar de um grupo de atendimento da
fonoaudiologia e psicologia e as profissionais comecavam a organizar os idosos para
o almogo. A televisio estava ligada e transmitia noticias. As 11 horas, chega o
almoco. (Relato do diario de campo)

Os idosos com proposta de Cuidados Paliativos estavam almocando no segundo
andar da instituicdo na area externa...Apés a alimentagdo é feita a escovacdo de
dentes. (...) (Relato do diario de campo)
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A rotina mostra ser instituida e os horarios de realizacao das atividades sdao seguidos
diariamente. A rotina é necessaria para o bom funcionamento institucional, mas ao se
apresentar engessada ou com pouca flexibilidade ndo se torna uma pratica comum de um
domicilio (BARCELOS et al.,, 2018). A perda do controle da rotina pode interferir na
autonomia e na tomada de decisdes dos idosos (DUARTE, 2014). As ILPI, em geral, tém um
poder disciplinar e sdo marcadas por regras rigidas, sendo que a rotina diaria é regida por
horarios determinados (SILVA; COMIN; SANTQOS, 2013).

Para Foucault (2014), as disciplinas sao métodos que possibilitam o controle de forma
minuciosa das operacdes do corpo, realizando a sujeicdo constante de suas forcas e impondo-
lhes uma relacdo de docilidade-utilidade. O poder disciplinar objetiva o adestramento de
multidoes confusas e intteis de corpos, fabricando-se, assim, individuos obedientes, e a
disciplina fabrica corpos submissos e exercitados, corpos doceis, bem como as forcas do
corpo, em termos econdmicos de utilidade, sdo aumentadas pela disciplina, e estas mesmas
forcas também sdao diminuidas em termos politicos de obediéncia (FOUCALT, 2014). A
disciplina também distribui os individuos no espaco e controla as atividades a partir de
horarios estabelecidos, que estabelecem censuras, obriga a ocupacOes determinadas e
regulamenta o ciclo de repeticio (FOUCALT, 2014). Assim, como descrito por Foucault
(2014), foi possivel, observar que as praticas de cuidados paliativos também seguem a rigidez
das normas instituidas na rotina da ILPI estudada, como esta, controlada por horarios que
determinam as ocupacoes a serem realizadas e que mantém um ciclo de repeticao no decorrer
do cotidiano institucional.

Na rotina que envolve as praticas de cuidados paliativos, esta presente a realizagdo das
atividades basicas de vida diaria. Dentre estas atividades, estdo as trocas de fraldas,
alimentacdo e banho. Além destas atividades, estdo inseridas atividades que envolvem a
mobilidade do idoso no ambiente, administracdo de medicamentos, realizacdo de curativos.
Os participantes E1, E4 e E8 descrevem diferentes atividades que fazem parte da rotina de
cuidados ao idoso em cuidados paliativos. Em seu discurso o participante E8 destaca que os

cuidados paliativos sao desenvolvidos na instituicao durante todo o dia.

Os cuidados sdo troca da fralda, ajuda na alimentacdo, banho. Aqui a média é um
banho por dia, mas se o idoso estiver passando mal, precisar de mais um banho, o
que eu puder fazer eu faco, ai eu chamo alguém para me ajudar. (E1)

Auxilio no banho, ofertar alimentacdo, trocas de fraldas, arrumar os guarda roupas,
passear no jardim com cadeirantes, assistir televisdo e a radio que eles gostam, eles
gostam de assistir Itatiaia. Amam ouvir Itatiaia. (E4)
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Os cuidados paliativos eles sdo integrais, 24 horas... A rotina é esta: medicacdo,
curativo e tem as fases de higienizacao, de alimentacdo (...) (E8)

A cuidadora conta que as fungdes sdo todas divididas, geralmente os cuidadores
dividem os idosos e as tarefas e um auxilia o outro quando necessario. Quando
pergunto sobre a atividade de banho me fala que alguns idosos eles conseguem fazer
os cuidados de higiene sozinhos, mas outros precisam de maior auxilio e precisa de
mais de uma pessoa para fazer a atividade. A cuidadora fala que o banho comeca
cedo com o plantdo noturno, as 05:30 ja tem idoso tomando banho e o plantdo do dia
termina os banhos quando chega a instituicao. (Relato do diario de campo)

As ILPI tém como tarefas assegurar a realizacdo das necessidades basicas dos idosos,
desde prestacdo de cuidados de higiene, alimentacdo, companhia, tratamento de roupas e uso
de medicacao prescrita (CARVALHO; MARTINS, 2016). Os servicos prestados pelas ILPI
devem ser sensiveis as necessidades das pessoas idosas visando a reducdo dos riscos
relacionados a institucionalizacdo, com o intuito de proporcionar conforto, seguranca,
qualidade de vida e a preservacao da independéncia. Os profissionais da instituicdo, em que
foi realizado o estudo, buscam estimular o maximo de independéncia e autonomia dos idosos,

como é descrito por E10 a seguir:

(...) Estamos juntos na hora da refeicdo, na hora das atividades de vida diaria
deles em geral. Observando quais as dificuldades que eles encontram para
fazer as suas atividades e gerando para eles a possibilidade de continuar
executando com o maximo de independéncia e autonomia. (...) (E10)

A rotina dos idosos em cuidados paliativos € igual a dos outros idosos da instituicao,
no entanto, os idosos em cuidados paliativos demandam a realizacdo de cuidados como a
troca de fralda, com maior frequéncia, o que estd associado a presenca de sintomas clinicos
como a diarreia, o que pode estar associado ao processo de adoecimento e evolucao da doenca
vivenciado por este idoso. E2 também destaca que os idosos, em cuidados paliativos, também

demandam de um monitoramento frequente quanto a presenca de intercorréncias:

(...) tratamos eles (idosos em cuidados paliativos) igual tratamos os outros
mesmo, normalmente. Sé se precisar daquele cuidado maior, de trocar mais
vezes, ai trocamos mais vezes. Se precisar de ofertar comida oral, ai
ofertamos. Nés tratamos eles iguais aos outros, mesmo. Tem alguns que
estdo no cuidado paliativo que tem muita diarreia, entdo vocé tem que trocar
quase toda hora. Vocé tem que estar ali monitorando o idoso para ver se ele
ndo estd passando mal, para vocé ir la e avisar para a enfermagem para dar
algum remédio (...) (E2)

Outras atividades, que fazem parte da rotina dos idosos em cuidados paliativos, sdo as

atividades assistenciais da equipe multiprofissional da instituicdo. Durante a coleta de dados,
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foi observada a realizacdao de atividades coletivas com os idosos sendo conduzidas por
diferentes profissionais da equipe. Os idosos em cuidados paliativos eram incluidos nos
grupos de atividades, quando possivel, e participavam dentro de suas capacidades presentes.
O relato do diario de campo a seguir ilustra a participacao de uma idosa em cuidados
paliativos em um atendimento da Fisioterapia e Terapia Ocupacional, sendo observado que as
profissionais realizaram adaptacdes na atividade para que ela pudesse participar de
determinadas etapas, e foi também observado um cuidado quanto ao acompanhamento de

parametros clinicos desta idosa no decorrer da atividade:

Serd iniciado o atendimento em grupo com a Fisioterapeuta e Terapeuta
Ocupacional. Inicialmente é feita orientacdo temporal e a chamada com os idosos
presentes. Uma idosa que tem proposta de Cuidados Paliativos participa do grupo
com os outros idosos. Sdo entregues bastdes para os idosos e as profissionais iniciam
o atendimento dando orientacdes dos exercicios a serem feitos. Alguns idosos
precisam de adaptagdes dos exercicios e maior auxilio para compreender. Percebo
que a idosa com proposta de cuidados paliativos acompanha os exercicios dados,
consegue fazer acOes solicitadas e precisa de adaptages em determinados
momentos e auxilio das profissionais. A fisioterapeuta olha a saturacdo desta idosa
em alguns momentos. (Relato do dirio de campo)

As intervengoes multiprofissionais visando a melhora e/ou manutencdo da capacidade
funcional e a independéncia de idosos institucionalizados, assim como aquelas que buscam a
melhora do estado de satide geral e da qualidade de vida sdo relevantes dentro do contexto das
ILPI. Essas intervencOoes devem englobar os aspectos sociais, mentais, emocionais,
psicoldgicos e fisicos do idoso (BARROS et al., 2016).

Assim, esforcos devem ser empreendidos para que sejam garantidas capacidade
funcional, mental e cognitiva do idoso institucionalizado, sendo necessario o investimento em
acdes de cuidado, prevencdo e controle de doencas (GUIMARAES et al., 2016). A realizacio
de atividades ludicas e fisicas constituem intervencoes primordiais nesse processo,
objetivando a melhora da qualidade de vida, a partir da inclusdao na rotina dos idosos da
instituicdo de forma sistemética (GUIMARAES et al., 2016). As atividades socioculturais
também sdo de extrema importancia para os idosos institucionalizados (ALVES et al., 2017).

Além dos atendimentos grupais, na rotina dos idosos em cuidados paliativos estdao
também incluidos atendimentos individuais dentro da especificidade de cada profissional da

equipe multiprofissional.

(...) Tem o outro paciente que é cuidado paliativo. Mas eu consigo, as vezes, trazer
ele aqui para minha sala e fazer os exercicios terapéuticos com ele. E ele consegue
participar e ter uma boa evolugao. (...) (E9)
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(...) Eu até tento, vamos supor, se eu estou com um paciente que ele ndo é cuidado
paliativo exclusivo, mas ele tem uma histéria pulmonar, eu pego este paciente mas
eu trabalho a parte motora. Primeiro porque temos que fortalecer a cintura escapular,
o tronco, o térax, as musculaturas respiratorias, porque tudo faz parte né?! E ai eu
tento também trabalhar o condicionamento fisico. Ai, de certa forma, ele esta
fortalecendo a parte motora também. (E9)

As acOes paliativas podem ser realizadas por diferentes profissionais e sdo
consideradas medidas terapéuticas que ndo visam a cura, mas buscam a redugdao das
repercussoes negativas de doencas clinicamente irreversiveis ou cronicas progressivas sobre o
bem-estar do individuo (TREVISANA et al.,, 2019). Na oferta de cuidados paliativos, é
importante que a equipe multiprofissional esteja alinhada quanto as propostas para os idosos.
Dessa forma, na rotina das praticas de cuidados paliativos da instituicdo, também esta incluida
a realizacdo de reunides de equipe para a elaboracdo das propostas referentes as tomadas de
decisdes e definicdo das intervencOes a serem realizadas com os idosos em cuidados

paliativos.

Em seguida, (E11) me conta sobre as reuniGes que sdo feitas em equipe para a
definicdo de intervengdes voltadas para os cuidados paliativos. (Relato do diario de
campo)

(...) A equipe toda vez que tem uma decisdo que precisa ser tomada, nés discutimos
em equipe quando tem alguma coisa: se leva, se ndo, se vai para o hospital ou se ndo
vai. As reunides de equipe que sdo feitas durante a semana, nés discutimos muito, e
ai a equipe entra em contato, o servico social, a médica. Tem reunido com os
médicos com os familiares, da enfermagem. E ai é tranquilo (...) (E12)

Na reunido estavam presentes os profissionais da equipe multiprofissional, médica e
coordenagdo. Na reunido foram discutidos os casos de alguns idosos. Durante a
reunido todos os profissionais participavam das discussdes realizadas. A médica
introduzia sobre os casos e os outros profissionais falavam sobre as suas impressdes
sobre os casos. A reunido terminou as 9:40. (Relato do diario de campo)

A integracdo entre a equipe, quanto as agdes e abordagens, possibilita estabelecer
afetivamente melhora na qualidade de vida do paciente sob cuidados paliativos (BORBA et
al., 2020). A oferta desta abordagem deve ser pautada na interdisciplinaridade com respeito
ao conhecimento e as diferencas do outro, além de um relacionamento operativo e produtivo
entre os profissionais, com articulacoes dos saberes no que diz respeito ao processo de tomada
de decisdo (BORBA et al., 2020). A relacao de trabalho entre a equipe multiprofissional tem
influéncia decisiva na assisténcia destinada ao individuo em cuidados paliativos (BORBA et
al., 2020).

Outra dimensdo, identificada da organizacao das praticas de cuidados paliativos
realizadas na instituicao, se refere a relacio do ambiente com estas praticas. As ILPI

brasileiras ainda tém dificuldades no cumprimento integral dos critérios de estruturacao
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estabelecidos pela legislacdo vigente, e a oferta de servicos multiprofissionais ainda é
limitada, com dificuldade em abranger as multiplas necessidades de saide dos idosos que
residem nas ILPI (WANDERLEY et al., 2020).

A origem das ILPI estd associada aos asilos que, inicialmente, eram voltados a
populacdo carente que precisava de abrigo, frutos da caridade crista frente a auséncia de
politicas ptblicas (CAMARANO; KANSO, 2010). A caréncia financeira e a falta de moradia
estavam entre 0s motivos mais importantes para a busca por estas institui¢ées, e o fato de a
maioria das instituicdes brasileiras serem filantrépicas, o que se relaciona ao preconceito
existente em relacdo a essa modalidade de atendimento e ao fato das politicas voltadas para
essa demanda pertencerem a assisténcia social (CAMARANO; KANSO, 2010).

Apesar de ser uma instituicao filantropica e apresentar dificuldades relacionadas a
recursos financeiros, o ambiente da instituicdo mostrou-se favoravel para a realizacdo das
praticas de cuidados paliativos. A instituicdo demonstra ter recursos materiais, estrutura fisica

e recursos humanos com diferentes categorias profissionais.

Propicio em tudo. Tem todo o conforto que eles tém, tudo que eles precisam,
equipamentos, cama, atendimento, médico, terapia, fisioterapia. E um conforto
mesmo. Eu vou te falar um negdcio, é um porto seguro, porto seguro. Que, as vezes,
ele estava 14 no meio do mar, procurando este porto seguro, que é forte né?! Onde
que eu posso confiar, onde que ele pode confiar é aqui nesta instituicdo. E tudo
tranquilo, desde a alimentacdo até o medicamento, passando por nés, tudo, tudo
assim é tranquilo. Vocé ja viu a estrutura daqui né?! (...) (E4)

(...) Entdo, cada setor tem sua sala para atendimento, o material. Todas as condi¢oes
que precisamos do mais alto nivel, coisas assim que estdo saindo, lancando estamos
sempre buscando. Entdo somos sempre muito bem capacitados. Nés buscamos
muito realmente atender eles com todos os recursos mais novos que tem. Como
vivemos de doacdo, entdo ganhamos estes aparelhos e utilizamos o que da, e o que
ndo da batalhamos, corremos muito atrds mesmo para eles terem do bom e do
melhor diante das condicoes né?! Mesmo em um tempo de dificuldade. Mas eu acho
que isto é um fator interessante porque ndo é toda ILPI que tem uma equipe
multicompleta, materiais, salas, recursos. Eu acho que isso ai faz muita diferenca
neste lugar que estamos. (E11)

(...) Aqui temos mais espago, tem um espaco bom para fazermos o trabalho. Temos
recursos dentro do que é possivel, porque, as vezes, podemos até pensar em uma
maneira, mas nao temos aquele recurso. As vezes, ficamos um pouco limitados. Mas
a instituicdo tenta fazer o que seja possivel o nosso trabalho ai de uma maneira
melhor. A institui¢do é tranquila. (E7)

Para que uma ILPI tenha um adequado funcionamento, é preciso cumprir padrdes
minimos exigidos, como horas semanais de assisténcia médica, de enfermagem, assisténcia
psicossocial, nutricional, de reabilitacdo, entre outros. No entanto, mesmo essas condigoes

estando definidas em termos legais, observa-se a auséncia de equipes multiprofissionais no
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ambito de muitas institui¢des (SILVA; COMIN; SANTOS, 2013). Além do provimento de
equipe multiprofissional para um cuidado efetivo e resolutivo, outro desafio dos gestores, para
manter o funcionamento das ILPI, refere-se a adequagdo fisico-estrutural da instituicdo.
Durante a coleta de dados, percebeu-se que o ambiente institucional mostrou-se ser um local

limpo e organizado, o que também é reconhecido pela equipe:

Oh! Eu acho muito bom, a higienizacdo é muito boa! As meninas estdo sempre
limpando, a coordenacdo aqui também é rigorosa com este tipo de coisa, sabe.
Entdo, assim a cama sempre que suja é trocada, entendeu, se sujou nés tiramos tudo
e troca. A higienizacdo, para mim, é 6tima! Em relacdo a tudo, para mim, esta 6timo.
As meninas estdo sempre atentas também, os cuidadores estdo sempre atentos. Os
cuidados né?! O nosso dia a dia € isso ai. (E3)

Nesse primeiro contato com a instituicdo, me chamou a atencdo a organizagdo do
local e a forma como os profissionais foram receptivos ao contato inicial. O
ambiente estava limpo e a equipe mostrou-se organizada. A instituicdo era maior em
termos de espacgo fisico com relagdo a outras institui¢cdes filantropicas que havia
conhecido. Além disso, a equipe multiprofissional era composta por profissionais de
diferentes areas (Relato do diario de campo. (Relato do diario de campo)

A institucionalizacdo pode expor o idoso a diferentes riscos que estdo relacionados
diretamente com a inadequacao fisico-estrutural e organizacional. Assim, a preocupacdo em
avaliar o ambiente das ILPI relaciona-se as situacdes que podem levar o idoso a adoecer. A
preocupacdo com um ambiente salubre € essencial para a manutencdao da saude (ALVES et
al., 2017).

Os idosos que residem na instituicao sdo divididos em quartos que ficam em dois
andares diferentes. A divisao dos idosos ocorre de acordo com o grau de dependéncia, sendo
que, nos quartos localizados no primeiro andar, ficam os idosos mais independentes e nos do
segundo andar os idosos que apresentam maior grau de dependéncia. Os idosos, com proposta

de cuidados paliativos, estavam nos quartos do segundo andar.

Eu acho aqui muito propicio, eu acho aqui um lugar que tem espago. Temos uma
divisdo de ala né?! Uma parte em que ficam os idosos mais independentes, aqueles
que obviamente ndo estdo em um cuidado paliativo. Temos um setor em que esta
esta turminha que realmente estd em cuidado paliativo, seja antecipado, seja ja
exclusivo. Temos um quarto que chamamos de cuidados especiais, em que ficam as
pessoas que ja estdo neste momento mesmo, do processo de morte, que ndo tem que
ficar ali no meio (...) O andar de baixo sdo para idosos que deambulam, que se
alimentam sozinhos, que fazem uma boa parte de suas AVDs sozinhos, ou precisam
de algum auxilio, mas sdo semidependentes. Nao quer dizer que eles ndo se
relacionam com os outros. Em cima tem um nimero maior de cuidadores para
atender as demandas. Entdo é dividido desta forma para ter este cuidado adequado
para cada necessidade (...) (E11)

Os idosos, que apresentam proposta de cuidados paliativos, estavam na area externa
do segundo andar. (Relato do diario de campo).
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Na drea externa geralmente almogcam os idosos mais dependentes, um idoso que esta
residindo a pouco tempo na instituicdo Sr. W (que era morador de rua e apresenta-se
independente para a realizacdo das atividades) permanece no segundo andar para
almocar, observo que o fato dele querer comer junto aos idosos de maior
dependéncia causa certa estranheza para alguns profissionais, sendo que alguns
profissionais perguntam se o idoso ndo gostaria de comer no primeiro andar. O idoso
ndo demonstra incomodo em comer naquele local, permanecendo no local e
realizando a atividade de almoco junto com os outros idosos que estdo ali. (Relato
do diario de campo)

Ademais, a instituicdo possui um espaco para a realizacdo de velério de idosos que
vieram a falecer e que residiam na institui¢cdao. Os dados apontam que a maioria dos idosos
que falecem na instituicdo sdo velados no local. Durante a realizacdao do veldrio, outros idosos
que residem na instituicdo e profissionais da equipe, além de familiares do idoso participam
da cerimonia. Os profissionais da equipe demonstram ter um cuidado quanto ao acolhimento

da familia e também dos outros idosos da instituicdo neste momento.

(...) Temos um velério préprio dentro da instituicdo e eles fazem muita questdo de ir
neste dia, de velar o colega que mora junto (...) Mas temos este espago e é ofertado.
A maioria é velada aqui. E um espaco preparado, todo cuidado, recebemos a equipe
que monta tudo direitinho, com todos os cuidados. E a familia é recebida, tem um
lanche para poder passar o dia na instituicdo neste momento. Fazemos um aparato
significativo para os familiares e para nés aqui também estarmos juntos neste
momento. Os idosos que tem condi¢Oes de participar deste momento participam
diante do desejo deles em participar. Quando o servico social e psicologia estdo
presentes normalmente direcionamos este acompanhamento dos idosos para eles
porque ja faz parte do atendimento e tudo. Mas se eles, as vezes por algum motivo,
estdo ausentes, ou as vezes estdo até resolvendo estas questdes justamente com a
familia, entdo todos nds da equipe participamos (...) (E11)

E8 relata que o idoso ndo tinha muitos familiares que moravam na cidade. O velério
foi realizado na prdpria instituicdo, no local destinado a realizagdo de velérios, um
familiar do idoso compareceu e alguns funcionarios participaram, em seguida o
idoso foi levado para o cemitério. (Relato do diario de campo)

A implantacdo de cuidados especificos para idosos, em cuidados paliativos em ILPI, é
tematica dificil, pois envolve superacao de preconceitos e reconhecimento da morte como
parte da vida humana (CLOS; GROSSI, 2016). Além disso, ndo devem ser percebidos os
cuidados paliativos para idosos institucionalizados como derrota diante do esfor¢o curativo
(CLOS; GROSSI, 2016). Foi possivel observar que, no processo de construcao das praticas de
cuidados paliativos, foram encontradas dificuldades no que diz respeito ao entendimento dos

profissionais em relagdo a tematica.

Além disso, E11 destaca sobre as dificuldades ainda encontradas com relagdo a
implementacdo de cuidados paliativos, como dificuldades de alguns profissionais em
compreender sobre os cuidados paliativos (,..) (Relato do diario de campo)
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E... eu vou falar assim do que eu realmente sinto em relacio ao inicio e o que é
agora. Entdo, inicialmente, extremamente dificil, porque a visdo das pessoas eram:
vocés ndo estdo fazendo nada, vocés estdo sendo irresponsaveis, ndo vai levar ele
para internar?! Precisa de internagdo, mas ai vai deixar com a familia?! Vai deixar
sem alimentacdo?! Por que ele ndo estd com sonda?! Entdo foi uma questdo de uma
educacdo, de mostrar, de conversas, de exemplificar. Ai ficou mais facil. Muitas
vezes, ainda era muito questionado. Entdo a responsabilidade é muito grande, o
questionamento é feito o tempo inteiro. Até que a equipe entenda o que realmente se
faz na questdo do paciente com cuidado paliativo (...) Entdo, agora estd mais facil,
mas da minha experiéncia em cuidados paliativos em uma instituicio de longa
permanéncia é um caminho arduo. Mas, ao mesmo tempo, é um caminho que te traz,
quando vocé consegue, de muita tranquilidade e de muita paz para vocé e o paciente,
associado a familia porque a familia ndo pode sair do contexto (...) (E11)

A realizacdo de acOes educativas pode auxiliar no atendimento paliativo de alta
qualidade, sendo um modelo promissor que pode ser realizado em ILPI e uma abordagem que
pode ser disseminada a todos os profissionais (BOKBERG; BEHM; AHLSTROM, 2019).
Nesse sentido, os discursos apontam a falta de preparo dos profissionais e dos idosos para

lidarem com os cuidados paliativos no cotidiano institucional:

(...) E, as vezes, eu acho que nés ndo estamos preparados, os idosos ndo
estdo preparados, nés ndo estamos preparados para este processo. Esta
lidando ali com a morte préxima, com a ida (...) (E12)

De um modo geral, as pessoas ndo estdo preparadas para lidar com idosos
paliativos ou dependentes, nem o préprio idoso aceita, muitas vezes, a sua
perda de autonomia ou limitacdo. Devemos dar atencao, conversar, caminhar
com eles, sempre dar uma atividade para eles (...) (E6)

A importancia de treinamentos e formacdo dos profissionais em relacdo a tematica
mostra-se presente nos discursos. A instituicdo demonstra realizar acOes que visam a
formacdo dos profissionais quanto a tematica, sendo que os participantes referiram ja terem
realizado treinamentos na instituicio em que os cuidados paliativos sdao abordados. No
entanto, ressalta-se a importancia de maior aprofundamento no tema e do desenvolvimento de

acoes de educacao continuada.

As vezes, nés achamos que tem que oferecer mais, mas também as questdes de
orientagdo tanto do cuidador quanto para o idoso, porque tem muitos idosos que
apresentam ali uma certa resisténcia. Entdo é uma coisa que nés temos que trabalhar,
metade para eles e metade pra nés, tentando fazer com que o resultado seja positivo
para os dois lados (...) (E1)

(...) Temos bastantes treinamentos. Vem muita gente de fora, de institui¢des de
ensino. (E4)

(...) Eu acho que precisdvamos de mais cursos, de mais palestras para equipe, porque
acaba que fica muito voltado para a equipe médica, para a enfermagem e a equipe de
reabilitacdo, ela fica um pouco ndo para trds, mas ela fica um pouco naquele
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momento aguardando o que vai ser a conducdo do caso. Entdo eu sinto falta disso,
eu gostaria de fazer cursos, palestras de cuidado paliativo né?! (...) Eu acho que é
isto, o que eu te falei, o que eu sinto falta é de mais curso, de palestra, como a
populacdo estd envelhecendo, como a medicina estd mais avangada, como os
recursos estao melhores, Gracas a Deus! (...) (E12)

As instituicoes devem promover formacdes e, quando ndo tiverem capacidade de o
fazerem, devem facilitar e incentivar a participacdao dos seus trabalhadores (CARVALHO;
MARTINS, 2016). A realizacdao de atualizacoes dos conhecimentos é importante para que
sejam adquiridos novos conhecimentos e técnicas, podendo auxiliar nas praticas
desenvolvidas na instituicdo (CARVALHO; MARTINS, 2016). Com isso, fica a necessidade
de discutir a importancia e o desafio de realizacdio de capacitacbes para a equipe
multidisciplinar visando ao desenvolvimento de competéncias relacionadas aos cuidados
paliativos para favorecer a realizacdo destas praticas (BORBA et al., 2020).

Devido ao contexto de pandemia, vivenciado durante a realizacdo do estudo, outra
dimensdo, quanto a organizacdo das praticas de cuidados paliativos na instituicdo, refere-se as
adaptacdes impostas pela Pandemia do COVID-19 que mostrou a fragilidade e as
particularidades de populagOes, especialmente as mais vulneraveis, como a dos idosos
(BARBOSA et al., 2020). A doenca denominada COVID-19 é causada pelo coronavirus,
SARSCoV-2, que foi identificado, pela primeira vez, na cidade de Wuhan, na China, em 2019
(ANVISA, 2020). Os idosos que residem em ILPI sdo alvos da infeccao pelo SARS-CoV-2,
com altas taxas de mortalidade (MORAES et al., 2020).

De forma geral, a populacdo idosa que reside nas ILPI é mais vulneravel, com niveis
variados de dependéncia e necessidades de cuidados complexas (ANVISA, 2020). As ILPI
sao locais que se caracterizam pela concentracao de idosos residentes, com diferentes graus de
dependéncia e que, em muitos casos, ha mais de uma comorbidade associada (BARBOSA et
al., 2020). O compartilhamento de espacos comuns, associado a presenca de condicOes de
restricdo ao leito e dependéncia de cuidados, torna-se uma situacao propicia para rapida e
extensa disseminacao do virus nestas instituicoes (BARBOSA et al., 2020).

Assim, devido a vulnerabilidade da populacdao de idosos que reside em ILPI e a
realidade imposta pela pandemia, foi necessaria a adocdo de medidas para promover a
protecao desta populacdo (BARBOSA et al., 2020). Os discursos de E6 e E12 destacam
adaptagoes, presentes na instituicdo, nas praticas de cuidados paliativos devido ao contexto de
pandemia do COVID-19, como restricoes de visitas e medidas de distanciamento. Além disso,

E12 cita também o uso de mascaras.
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(...) Agora também com a pandemia, os familiares que procuravam ndo podem ir la
pegar né?! Mas tem assim a distancia também. Eles ficam do lado de dentro e a
pessoa do lado de fora. Nés estamos fazendo isto. Os que procuravam. (...) (E6)

(...) No momento ndo temos visitas, a ndo ser que chegue no portdo, mas também
quando o idoso estd muito debilitado fica mais dificil. Mas é possivel sim, vai na
cadeira de rodas, distanciamento seguro, todo mundo de mascara, para ter aquele
contato assim pelo menos momentaneo (...) (E12)

A ANVISA, em uma nota técnica publicada, traz orientacdes minimas para as ILPI
referentes as medidas de prevencao e controle que as instituicdes precisam adotar durante a
assisténcia aos residentes, principalmente em relacdo aos casos suspeitos ou com diagndstico
confirmado de COVID-19, de acordo com as orientacdes divulgadas pela Organizacao
Mundial da Saude (OMS) e outros 6rgaos (ANVISA, 2020). Nessa nota, aborda-se que, para a
prevencao e controle da disseminacdo do virus SARS-CoV-2 entre os idosos, as ILPI devem
adotar, minimamente, medidas como: realizacdo da avaliagdo/monitoramento periodico de
todos os residentes; manutencdo de cuidados de higiene das mados; orientacdo quanto a
etiqueta da tosse e a higiene respiratoria; realizacdo de limpeza e desinfeccdo das superficies,
dos utensilios e produtos utilizados pelos residentes; certificacdo de que os idosos estejam
com todas as vacinas em dia; reducdo, ao maximo, o numero de visitantes, assim como a
frequéncia e a duracdo da visita; ndao permissao de visita de pessoas que apresentem qualquer
sintoma respiratorio ou que tiveram contato prévio com pessoas com suspeita ou diagnostico
de COVID-19; dentre outras (ANVISA, 2020).

As medidas de isolamento do idoso e afastamento do trabalhador, quando resultado
positivo, sdo recomendadas, visando a suspensao da transmissao do virus (BARBOSA et al.,
2020). Assim, como proposto pela ANVISA e pela literatura, as falas de E8, E10 e E12
exemplificam medidas adotadas pela instituicao para o controle e prevencdo da contaminacao
pelo COVID-19. E8 relata a realizacdo de medidas de isolamento adotadas para idosos que
tiveram diagnostico de COVID. E10 ressalta também o isolamento, na institui¢cao, também de
idosos novos que chegaram a casa, e de idosos que tiveram contato com locais de risco fora
da instituicdo, até que facam exame de testagem de infeccdo pelo virus. E12 cita a presenca de

protocolos para a realizagdo de visitas.

(...) Mas, neste tempo de pandemia, os idosos que tiveram a COVID, ai eles ficaram
isolados (...) (E8)

(...) Nesta situagdo do COVID, mudou um pouquinho a configuracdo que vocé
chegou a presenciar. Mas ainda esta dividido, o lado masculino e o lado feminino.
Por precaugdo mesmo porque, as vezes, chega alguém de fora, entdo tem que ter um
quarto exclusivo pra chegada de alguém que teve uma internacdao, ou algum
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procedimento que foi em algum lugar mais comprometido, idoso que possa vir a
ingressar na casa. Entdo tem que ter este espaco. Ai ele fica em quarentena la pelo
periodo estipulado, até que sai exame, tudo direitinho para que ele possa passar para
o convivio com os demais (...) (E10)

Mas, enfim, diante da pandemia ainda tem as visitas dos familiares, mas é agendada
com todo o protocolo. Eles estdo tristes? Estdo, porque ndo pode ser como era antes.
Entdo tudo mudou em um ano praticamente. O tempo é menor, antes eles vinham e
ficavam aqui, sentava no jardim, conversava. Entdo o conforto era melhor. (E12)

Em sua fala, E6 destaca o uso de tecnologias de comunicacdo, como audios e chamada

de video, para a realizacdo do contato com os idosos com seus familiares.

(...) Como ndo esta tendo visita, as vezes, as técnicas e o servigo social fazem o
video de audio para eles, para eles verem como que estd. Faz chamada de video.
Entdo procuramos fazer assim, para os familiares que ficam mais préximos para eles
verem como os idosos estdo. (E6)

As acdes preventivas e voltadas para o controle da COVID-19 sdo as estratégias mais
efetivas para reduzir o risco de contaminacdo dos idosos residentes em ILPI, incluindo a
restricdo de forma humanizada de visitas e o controle de acesso de trabalhadores e prestadores
de servigos (MORAES et al., 2020). O uso de ferramentas tecnologicas tem contribuido para a
superacdo de possiveis obstaculos, como o distanciamento geografico, restricdo de tempo e

despesas com deslocamentos decorrentes da pandemia (MORAES et al., 2020).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

As praticas de cuidados paliativos na instituicao mostraram-se como medidas voltadas
para a promoc¢dao de melhor qualidade de vida do idoso. Os participantes deste estudo
destacam que os cuidados na instituicdo estdo relacionados, principalmente, com a dimensao
fisica da qualidade de vida. Além disso, pode-se identificar a ideia dos cuidados paliativos
como praticas voltadas para o controle da dor e de outros sintomas, e a utilizacdao de medidas
voltadas para o cuidado e conforto dos idosos. A abordagem dos cuidados paliativos mostrou-
se essencial para o cuidado do idoso institucionalizado, pois visa a qualidade de vida, a
reducao de sintomas e ao alivio do sofrimento.

Os participantes demonstraram ter a compreensao dos cuidados paliativos como uma
continuidade do cuidado voltado para a manutencao da vida de forma ndo invasiva e para a
diminuicdo do sofrimento do paciente sem utilizar intervengdes agressivas. No entanto, em
alguns relatos destacou-se a presenca da relacdo dos cuidados paliativos como um cuidado
realizado apenas na fase final de vida. A realizacdao de acdes, que incluem a espiritualidade,
mostrou-se presente nas praticas de cuidados paliativos, sendo que, na instituicao, essas acoes
se aproximam, principalmente, de praticas que envolvem a religiosidade.

No desenvolvimento das praticas de cuidados paliativos, observou-se a importancia de
inclusdo de todos os atores envolvidos. A equipe multiprofissional pode ser identificada como
um dos atores envolvidos nas praticas de cuidados paliativos da instituicdo. A inclusao de
saberes dessa equipe mostrou-se relevante para essas praticas. Os idosos em cuidados
paliativos da instituicdo foram apresentados como individuos participativos quanto as
escolhas e tomadas de decisdes nas praticas de cuidados. Outro ator presente nas praticas de
cuidados paliativos na instituicdo refere-se a familia, sendo importante a inclusao desta no
apoio aos idosos e no processo de tomada decisoes. Os profissionais conseguem identificar
fatores dificultadores para a presenca dos familiares na instituicdo que, muitas vezes, estao
relacionados a questdo financeira. A interface de outros idosos, que residem na ILPI, com
aqueles em cuidados paliativos também foi observada. Os outros idosos que residem na
instituicdo mostraram manter uma relacdo de cuidado com aqueles que estdo em cuidados
paliativos.

Na rotina institucional, estdo presentes praticas que seguem principios dos cuidados
paliativos. Os idosos em cuidados paliativos estdao submetidos a rotina institucional, com
horarios organizados e estabelecidos. Na rotina que envolve as praticas de cuidados paliativos

estdo presentes a realizacdo das atividades basicas de vida didria. Além das atividades
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assistenciais da equipe multiprofissional da instituicdo, incluindo atendimentos grupais e
individuais dentro da especificidade de cada profissional da equipe multiprofissional.

A instituicdo mostrou ter um ambiente favoravel para a realizacdo das praticas de
cuidados paliativos, e demonstrou ter recursos materiais, estrutura fisica e recursos humanos
com diferentes categorias profissionais. O ambiente institucional apresentou ser um local
limpo e organizado. No processo de construcdo das praticas de cuidados paliativos, foram
encontradas dificuldades no que diz respeito ao entendimento dos profissionais em relacao a
temadtica. Assim, ressalta-se a importancia da realizacao de acdes que visem a formacdo dos
profissionais que atuam em ILPI quanto aos cuidados paliativos.

A pandemia do COVID-19 impactou as praticas de cuidados paliativos na instituicao,
sendo necessarias adaptacOes na rotina institucional, criagcdo de protocolos de seguranga,
restricoes de visitas e medidas de isolamento. Além da inclusdao de tecnologias de
comunicagdo para o auxilio do contato dos idosos com seus familiares.

A realizacdo do estudo permitiu que fossem identificadas dimensdes dos cuidados
paliativos na ILPI. Assim, o estudo podera contribuir para a identificacdo de possibilidades de
praticas de cuidados paliativos a serem desenvolvidas em ILPI por profissionais que
compdem a equipe multiprofissional destas instituicdes e para o aprimoramento de praticas de
cuidados paliativos ja desenvolvidas em ILPI.

O fato da coleta de dados ter sido realizada em apenas uma instituicao é uma limitacao
do estudo, o que compromete a generalizacao dos resultados. Destaca-se, assim, a importancia
do desenvolvimento de novos estudos em relacdo a esta tematica e que incluam outras

institui¢oes, o que pode auxiliar o aprofundamento do tema.
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APENDICE 1 - Roteiro de entrevista do profissional

IDENTIFICACAO

Data: / / ENTREVISTA N°_____
Sexo:( )F ( )M Estado civil:

Data de nasc.: / / Idade: anos
Tempo de trabalho na ILPI: Cargo/fungdo na ILPI:

Formacao académica

Nivel NAO | SIM | Ano de conclusio

Curso técnico em

Cuidador de idosos

Graduacao em

Especializacao

Mestrado

Doutorado

QUESTOES NORTEADORAS
1. O que é para vocé cuidado paliativo?
2. Como €, para vocé, trabalhar com cuidados paliativos em uma Instituicio de Longa
Permanéncia para idosos (ILPI)?
3. Como é seu cotidiano de trabalho na Instituicdo, com os idosos que estao em cuidados
paliativos?
4. Me fale um pouco sobre seu relacionamento com os idosos que estdo em cuidados
paliativos, que residem na instituicao.
5. O que vocé acha do ambiente da Instituicdo onde vocé trabalha para a realizacao de
cuidados paliativos?
6. Qual a sua percepcao sobre a relacao dos idosos institucionalizados que estdo em cuidados
paliativos com seus familiares e amigos?
7. Vocé considera que os idosos dessa ILPI, que estdo em cuidados paliativos, de alguma
forma, participam das tomadas de decisdes sobre o seu cuidado cotidiano? Por qué?
8. Na sua opinido, como os idosos e profissionais da Instituicdo lidam com aqueles internos
que requerem cuidados paliativos?

9. O que é, para voce, ser idoso e envelhecer e idoso em cuidados paliativos em uma ILPI?
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APENDICE 2 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Titulo do Projeto: Praticas cotidianas em Instituicdes de Longa Permanéncia para Idosos: discursos
de idosos institucionalizados e profissionais

Pesquisador Responsavel: Isabela Silva Cancio Velloso
Este projeto tem como objetivo analisar a constituicio dos discursos relacionados as praticas

cotidianas de idosos e de profissionais de ILPI de Belo Horizonte e regido metropolitana.Para tanto,
serdo realizadas entrevistas com idosos institucionalizados em ILPI e com profissionais que nessas
instituicGes, bem como serd observado seu cotidiano.Sua participacdo implicard em concordar que o
pesquisador observe o que acontece no seu dia a dia na Instituicdo, ouvindo o que é dito e solicitando
o esclarecimento de eventuais ddvidas. O pesquisador conversard com vocé e lhe fard algumas
perguntas, mas o Sr.(a) pode se recusar a responder qualquer uma delas. Se concordar em participar,
serdo feitas anotagGes a partir da observagdo e esse material sera utilizado exclusivamente para essa
pesquisa. O Sr.(a) ndo sera identificado(a) em nenhuma publicacdo que possa resultar desta pesquisa.
O Sr.(a) correra o risco de sentir-se desconfortdvel ou incomodado com a presenca e observacao do
investigador, no entanto, podera retirar seu consentimento ou interromper sua participacdo a qualquer
momento.

Para participar deste estudo o Sr.(a) ndo tera nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem
financeira. O Sr.(a) terd esclarecimento sobre qualquer aspecto do estudo que desejar e estara livre
para participar ou recusar-se a participar. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando
finalizada.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que uma sera
arquivada pelo pesquisador responsavel, na Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas
Gerais, e a outra serd entregue ao Sr.(a). Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos, e apds esse tempo serao
destruidos. Os pesquisadores tratardo a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo
a legislacdo brasileira (Resolucdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as
informag0es somente para os fins académicos e cientificos.

Eu, , declaro que fui informado(a) dos
objetivos da pesquisa Praticas cotidianas em Instituicbes de Longa Permanéncia para Idesos:
discursos de idosos institucionalizados e profissionais, de maneira clara e detalhada e esclareci
minhas duividas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informagoes e modificar minha
decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em participar. Recebi uma via original
deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as
minhas dudvidas.

Local, / /
Nome do participante:
Assinatura:

Eu, (nome do pesquisador), declaro que forneci todas as informagdes referentes ao projeto ao
participante.
Data:__ / /

Telefone :
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APENDICE 3- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Entrevistas Virtuais
Termo de Consentimento livre e esclarecido - Profissional
Titulo do Projeto: Priticas cotidianas em Instituicoes de Longa Permanéncia para Idosos: discursos de idosos
institucionalizados e profissionais
Pesquisador Responsavel: Isabela Silva Cancio Velloso Prezado (a), Convidamos vocé a participar da pesquisa
intitulada “Préticas cotidianas em Instituicdes de Longa Permanéncia para Idosos: discursos de idosos
institucionalizados e profissionais”, que tem como objetivo analisar a constitui¢do dos discursos relacionados as
praticas cotidianas de idosos e de profissionais de uma Instituicdo de Longa Permanéncia para Idosos (ILPI) de
Belo Horizonte e regido metropolitana. Sua participacdo na pesquisa sera responder algumas perguntas sobre seu
cotidiano na ILPI e, se ndo quiser, ndo é obrigado a responder. Se concordar em responder as perguntas, o dudio
da conversa sera gravado e o material sera utilizado exclusivamente para essa pesquisa. Vamos ouvir os
profissionais que trabalham na instituicdo, para conhecer os discursos produzidos em seu cotidiano. Queremos
saber que discursos sdo produzidos por profissionais das ILPI em relagdo a identidade do idoso, sua autonomia,
as relacOes interpessoais, socializacdo e experiéncias de cuidado na instituicdo. As entrevistas estdo previstas
para durarem em torno de 30 minutos e serdo realizadas de forma virtual, por meio de contato via chamada de
video do WhatsApps, agendadas em data e horario de acordo com sua disponibilidade. Seu nome ndo sera
divulgado ou conhecido por outras pessoas que ndo trabalham na pesquisa. A imagem dos videos ndo serdo
gravadas e nao serdo utilizadas no estudo. O sigilo das informagdes serd mantido. Vocé correrd o risco de sentir-
se desconfortavel ou incomodado com a entrevista. No entanto, podera retirar seu consentimento ou interromper
sua participacdo a qualquer momento. Ao participar desta pesquisa, vocé nao tera nenhum beneficio direto, mas
esperamos que o conhecimento produzido a partir dela possa contribuir para reflexdes sobre as praticas
cotidianas nas ILPI e suas repercussdes no dia a dia das pessoas institucionalizadas. Para participar deste estudo,
vocé ndo terd nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem financeira. Vocé terd esclarecimento sobre
qualquer aspecto do estudo que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Se vocé concordar
em participar do estudo devera preencher o termo de aceite para participacdo da pesquisa através do formulario
virtual. O pesquisador ira te enviar via email uma via deste termo de consentimento assinada pelo pesquisador
responsavel. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel
por um periodo de 5 (cinco) anos, e ap6s esse tempo serdo destruidos. Os pesquisadores tratardo a sua identidade
com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislacdo brasileira (Resolucdo N° 466/12 do Conselho
Nacional de Satide), utilizando as informacGes somente para os fins académicos e cientificos. Se vocé concordar
em Dparticipar deste estudo deverd dar o seu consentimento para participacdo preenchendo a caixa de
consentimento ao final deste formulario virtual. A qualquer momento vocé podera solicitar novas informacoes
quanto aos objetivos, esclarecer suas duvidas quanto a pesquisa e modificar sua decisdo de participar se assim o
desejar. O pesquisador(a) disponibilizara para vocé via email uma via assinada do termo de consentimento livre
e esclarecido.
Pesquisador responsavel: Isabela Silva Cancio Velloso Telefone: 99851-8588
Evellyn Aparecida Almeida Rodrigues
Mestranda do Programa de Pés-graduagdo da Escola Enfermagem da UFMG
O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG (COEP) pode ser contatado em caso de diividas éticas. Av. Presidente
Antonio Carlos, 6627, Pampulha, Belo Horizonte. Telefone: (031) 3409-4592. E-mail:coep@prpg.ufmg.br
Contato do pesquisador responsavel: Isabela Silva Cancio Velloso. Email: isavelloso@ufmg.br Telefone: (031)
3409-9180. Universidade Federal de Minas Gerais, Avenida Alfredo Balena, 190, sala 516, Bairro Santa
Efigénia, Belo Horizonte.
Quaisquer duvidas a respeito da pesquisa também podem ser esclarecidas com a mestranda Evellyn Aparecida
Almeida Rodrigues. Email: evellynrodrigues25@yahoo.com.br, Telefone: (31) 97575-1851.

X Concordo em participar da pesquisa

Nao concordo em participar da pesquisa
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