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RESUMO

Introducdo: O envelhecimento populacional é uma realidade global que exige novas
abordagens no cuidado a saude das pessoas idosas. Dentre essas, 0s cuidados paliativos
emergem como essenciais para melhorar a qualidade de vida de pacientes com doencas graves
e ameacadoras a vida. Neste contexto, o apoio social e a funcionalidade familiar
desempenham papéis cruciais, 0s quais podem influenciar o estado geral e o bem-estar desses
pacientes, além de facilitar a adaptacdo as condi¢des debilitantes. Objetivo: Analisar o apoio
social e a funcionalidade familiar de pessoas idosas elegiveis e/ou em cuidados paliativos no
contexto hospitalar, mapeando as evidéncias cientificas existentes e descrevendo o perfil
sociodemogréafico e clinico dessa populacdo. Método: O estudo foi desenvolvido em duas
etapas: uma revisdo de escopo e um estudo piloto. A revisdo de escopo mapeou evidéncias
cientificas nas bases Biblioteca Virtual de Saiude, Embase, Medline/PubMed e Scopus entre
2019 e 2024. O estudo piloto incluiu dez pessoas idosas hospitalizadas, elegiveis para
cuidados paliativos, no qual foram coletados dados sociodemograficos, clinicos, de apoio
social e funcionalidade familiar. Resultados: Na revisao de escopo foram selecionados quatro
estudos com participantes predominantemente masculinos, idades variando entre 66 e 91
anos, e multiplas doencas cronicas. Sentimentos de depressdo, ansiedade, soliddo e dor foram
prevalentes. Os participantes obtiveram percepcdo positiva sobre o apoio social, mas a
funcionalidade familiar apresentou fragilidades, gerando inseguranca. O apoio social
percebido aumentou ao longo do tempo, enquanto sentimentos de soliddo e depresséo
diminuiram. No estudo piloto, a maioria das pessoas idosas era do sexo masculino,
diagnosticadas com neoplasias e dependentes para atividades de vida diaria. A maior
pontuacdo de apoio social percebido foi na dimensdo material, enquanto a menor foi em apoio
emocional. A funcionalidade familiar foi considerada boa, com vinculos familiares fracos,
mas harmoniosos. Conclusdo: O estudo revelou que o apoio social e a funcionalidade
familiar sdo fatores importantes para a experiéncia dos pacientes em cuidados paliativos,
especialmente em relagdo ao suporte emocional e & convivéncia social durante a assisténcia
hospitalar. No entanto, a sobrecarga de cuidadores e conflitos familiares podem levar a
disfuncdo familiar e causar impactos negativos as pessoas idosas em cuidados paliativos

hospitalares.

Palavras-chave: Idoso; Cuidados Paliativos; Apoio Social; Hospitalizagdo; Relagdes

Familiares.



ABSTRACT

Introduction: Population aging is a global reality that demands new approaches to the
healthcare of older people. Among these, palliative care emerges as essential to improving the
quality of life for patients with severe and life-threatening illnesses. In this context, social
support and family functionality play crucial roles, which can influence the general state and
well-being of these patients, as well as facilitate adaptation to debilitating conditions.
Objective: To analyze the social support and family functionality of older people eligible for
and/or receiving palliative care in the hospital context, mapping the existing scientific
evidence and describing the sociodemographic and clinical profile of this population.
Method: The study was developed in two stages: a scoping review and a pilot study. The
scoping review mapped scientific evidence in the databases of the Virtual Health Library,
Embase, Medline/PubMed, and Scopus between 2019 and 2024. The pilot study included ten
hospitalized older people, eligible for palliative care, in which sociodemographic, clinical,
social support, and family functionality data were collected. Results: In the scoping review,
four studies were selected, with participants predominantly male, ages ranging from 66 to 91
years, and multiple chronic diseases. Feelings of depression, anxiety, loneliness, and pain
were prevalent. The social support network was perceived positively, but family functionality
showed weaknesses, generating insecurity. Perceived social support increased over time,
while feelings of loneliness and depression decreased. In the pilot study, most older people
were male, diagnosed with neoplasms, and dependent on activities of daily living. The highest
perceived social support score was in the material dimension, while the lowest was in
emotional support. Family functionality was considered good, with weak but harmonious
family ties. Conclusion: The study revealed that social support and family functionality are
important factors in the experience of patients in palliative care, especially regarding
emotional support and social interaction during hospital care. However, caregiver burden and
family conflicts can lead to family dysfunction and negatively impact older people in hospital-

based palliative care.

Keywords: Aged; Palliative Care; Social Support; Hospitalization; Family Relations.
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APRESENTACAO




Desde meu ingresso no curso de Graduagdo em Gerontologia pela Universidade Federal
de Séo Carlos (UFSCar) em 2016, me envolvi em atividades de extensdo e pesquisa
relacionadas a Gestdo em Saude e Qualidade de servicos publicos em saldde. Tive a
oportunidade de ser bolsista de iniciacdo cientifica PIBIC-CNPq, estudando sobre Referéncia
em Saude Publica sob a orientagdo do Prof. Dr. Fernando Augusto Vasilceac. Ainda na
graduacdo, atuei como estagiaria em gerontologia na equipe multidisciplinar do Hospital
Estadual de Américo Brasiliense, onde descobri meu interesse em aprofundar conhecimentos

na area da Assisténcia Paliativa a Pessoa Idosa.

Ao longo da graduacdo, conheci a Profa. Dra. Ariene Angelini dos Santos-Orlandi por
meio de algumas disciplinas oferecidas por ela, como a de Cuidados Paliativos. Ao término da
minha graduacdo, procurei-a para seguir na area académica sob sua orienta¢do. Durante 0 meu
mestrado, realizado junto ao Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da UFSCar, iniciei
uma pesquisa voltada para a relacdo entre o apoio social e aspectos sociodemogréficos e
clinicos de pessoas idosas em cuidados paliativos no contexto hospitalar. Apds o aceite e a
liberacdo da coleta de dados na Santa Casa de Misericordia de Sdo Carlos, como enfrentamos
dificuldades para atingir o numero de pacientes entrevistados conforme nossa analise
estatistica, solicitamos extensdo do prazo para a conclusdo. A partir desse novo percurso, tive
a honra de receber a coorientagdo da Profa. Dra. Ana Carolina Ottaviani.

Meu projeto final de Mestrado surgiu a partir de leituras e da percepcao na pratica sobre
a importancia do apoio social percebido e da funcionalidade familiar de pessoas idosas em
cuidados paliativos hospitalares. Portanto, meu objetivo foi mapear as evidéncias cientificas e
descrever o perfil sociodemogréfico e clinico dessa populagdo. Para isso, foram conduzidos
dois estudos. O primeiro, um estudo de revisdo de escopo, teve como objetivo mapear as
evidéncias cientificas sobre o apoio social e a funcionalidade familiar de pessoas idosas em
cuidados paliativos. O segundo foi um estudo piloto realizado com dez pessoas idosas em
internacdo hospitalar na Santa Casa de Misericérdia de S&o Carlos, que eram elegiveis para
cuidados paliativos. O objetivo foi descrever o perfil sociodemografico e clinico, o apoio

social e a funcionalidade familiar dessa populacao.
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1 INTRODUCAO




1.1 Cuidados paliativos no contexto do envelhecimento

O envelhecimento populacional alcangou um crescimento expressivo e representa
grande conquista, pois atingir idade avancada se tornou privilégio de muitas pessoas. A
longevidade pode ser comemorada ao redor de todo o mundo e se deve a reducdo das taxas de
natalidade, de fecundidade e de mortalidade associadas ao aumento da expectativa de vida da
populagéo (Cortez et al., 2019; Ceccon et al., 2021).

No Brasil, a transicdo demografica tornou-se evidente a partir de 1970. Os avan¢os na
area da saude, tais como tecnologias diagndsticas e tratamentos mais eficazes, a adocdo de
métodos preventivos, além da melhoria na qualidade de vida, no acesso a educagdo, a
alimentacdo, a moradia e a oportunidades educacionais mais amplas foram responsaveis pelas
modificacdes no perfil etario populacional brasileiro (Travassos; Coelho; Arends-Kuenning,
2020).

Segundo aspectos cronoldgicos, nos paises em desenvolvimento, uma pessoa €
considerada idosa quando apresenta idade igual ou superior a 60 anos e, nos paises
desenvolvidos, a partir de 65 anos. Essa diferenca se deve as melhores condicGes de salde e
de acesso aos recursos necessarios para uma vida digna existentes nos paises desenvolvidos,

quando comparados aos em desenvolvimento (Escorsim, 2021).

Dados recentes do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) mostram que o
segmento etario que mais cresce no pais é o de pessoas idosas. Dados de 2021 apontam que
14,7% da populacdo brasileira esta inserida na faixa etaria de 60 anos de idade ou mais. Nos
ultimos dez anos, a parcela da populacdo idosa cresceu 39,8%, totalizando 31,2 milhdes de

pessoas idosas no pais (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 2021).

O Brasil & um pais que envelhece de maneira acelerada, o que pode ser considerado um
desafio para a salde puablica. Paises em desenvolvimento ndo estdo preparados
adequadamente para gerenciar 0 aumento crescente de pessoas idosas, 0s quais podem
demandar mais recursos médico-assistenciais-previdenciarios. Com esse rapido e intenso
acréscimo de pessoas idosas, ndo ha tempo habil para a reorganizacdo dos suportes sociais e
de saude, o que pode se refletir em dificuldades para atender adequadamente as novas

demandas dessa faixa etaria emergente (Escorsim, 2021).
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Concomitantemente a transicdo demografica, presenciamos também modificagdes nos
padrGes de morbimortalidade da populacéo. Trata-se da transi¢do epidemioldgica, ou seja, a
reducdo das taxas de doencas agudas, infecciosas e parasitarias, com consequente predominio
de doencas crbnicas ndo transmissiveis (DCNT) e degenerativas. H4 o deslocamento da
morbimortalidade para os grupos etarios com idade avancada (Guimardes et al., 2021). Dessa
maneira, doencas tipicas da velhice, tais como neoplasias, doengas respiratorias cronicas,
diabetes, afeccdes cardiovasculares e deméncias passam a ser mais prevalentes entre as

pessoas idosas (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 2020).

Um estudo apontou que o total de ébitos no pais em decorréncia de doencas infecciosas
e parasitarias passou de 43,5% em 1940 para 4,6% em 2010. Enquanto isso, n0 mesmo
periodo, o total de Obitos por doencas cronicas ndo transmissiveis passou de 11,8% para
72,7% (Vanzella; Nascimento; Santos, 2018). A Organizacdo Mundial de Saide (OMS)
aponta que as DCNT apresentam multipla etiologia, curso prolongado, varios fatores de risco,
como isolamento social, soliddo e experiéncias de vida anteriores, estressores especificos
relacionados ao envelhecimento humano, tendem a ser permanentes e possuem associacao
com o comprometimento funcional, habitos de vida e o contexto socioeconémico-cultural em

que a pessoa esta inserida (Organizacdo Mundial da Saude, 2023).

E indubitavel que os avancos no campo da medicina, focados na cura das doengas,
contribuiram para aumentar a sobrevida das pessoas. Embora esses avangos tenham
propiciado o prolongamento da vida, nem sempre estdo vinculados a cura, e muitas pessoas
apresentam DCNT com prognostico limitado, fator que denota elegibilidade para os cuidados

paliativos (Barros et al., 2022; Meireles et al., 2020).

A OMS define cuidados paliativos como uma abordagem que melhora a qualidade de
vida dos pacientes e de suas familias, os quais enfrentam problemas associados a doencas
graves e ameagadoras a continuidade da vida, mediante uma abordagem interdisciplinar
direcionada a prevencdo e ao alivio do sofrimento. Para tanto, deve haver identificacdo
precoce, avaliagdo correta e tratamento impecavel da dor e de outros sintomas fisicos,

psicologicos, sociais e espirituais (Organizagdo Mundial da Saude, 2020).

O termo paliativo ¢ derivado do latim “pallium” que significa manta, coberta. Reflete a
compreensdo de que quando a doenca ndo pode ser curada, 0s sintomas devem ser “cobertos”,
“amparados” com medidas de alivio. “Palliare” significa aliviar, suavizar, proteger, cobrir,
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amparar, ou seja, a perspectiva de cura é superada pela necessidade de cuidar, foco principal
da referida abordagem, que busca a melhoria da qualidade de vida dos envolvidos (Pereira;
Reys, 2021).

Essa filosofia teve inicio em 1967 com a fundacdo do Saint Christopher Hospice na
Inglaterra por Cicely Saunders, graduada em assisténcia social, enfermagem e medicina.
Cicely disseminou uma nova maneira de assistir 0s pacientes que estavam proximos & morte e
vivenciavam a terminalidade. O paciente passou a ser visto como um ser integral e 0s
profissionais de saude agiam de maneira integrada em busca do atendimento de todas as
demandas (Figueiredo, 2021).

A OMS afirma que a abordagem paliativa deveria ser implementada o mais
precocemente possivel, isto é, assim que for definido o diagndstico da doenca ameacadora a
vida. Nesse caso, pacientes de todas as idades e em qualquer estagio da doenca seriam
elegiveis a assisténcia paliativa (World Health Organization, 2020). Entretanto, no Brasil isso
se tornou um obstaculo em virtude do despreparo dos profissionais e servigos em relacdo a
esta abordagem, aliado a caréncia de recursos financeiros e a escassez de politicas publicas
gue regulamentam essa filosofia. Sendo assim, os critérios de recomendacdo sdo norteados
por um prognéstico baseado em meses ou anos, por uma doenga crénica, progressiva e
evolutiva, e pela alta dependéncia para o desempenho de atividades de vida diaria (Silva et
al., 2018; Figueiredo, 2021).

No cenario nacional, os cuidados paliativos exibem um carater recente, sendo que 0s
primeiros servicos foram organizados na década de 90 (Justino et al., 2020). Em 2002, os
cuidados paliativos foram inseridos no Sistema Unico de Salde (SUS) no contexto de
servicos oncoldgicos. Em 2018, por meio da Resolucdo n° 41 de 31 de outubro, estabeleceu-se
que os cuidados paliativos fariam parte dos cuidados ofertados pela rede publica de satde do
pais (Brasil, 2018). Recentemente, foi instituida a Politica Nacional de Cuidados Paliativos -
PNCP no ambito do SUS, por meio da alteracdo da Portaria de Consolidagdo GM/MS n° 2, de
28 de setembro de 2017, para a Portaria n® 3.681, de 7 de maio de 2024 (Brasil, 2024).

Diante da recente Politica de assisténcia paliativa instituida no pais, novos principios
foram determinados para o contexto da salde, conforme consta no Artigo 2° da Politica

Nacional de Cuidados Paliativos:
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| - valorizagdo da vida e consideragdo da morte como um
processo natural,

Il - respeito aos valores, crencas e préaticas culturais e religiosas
da pessoa cuidada;

Il - respeito & autonomia do individuo, com atencéo especial na
tomada de decisdo substituta no caso de criangas e pessoas curateladas
ou tuteladas, resguardados os principios bioéticos dos codigos
profissionais e das leis relacionadas ao tema;

IV - oferta dos cuidados paliativos em todo o ciclo de vida, de
forma indistinta para pessoas em sofrimento por qualquer condicdo
clinica que ameace a continuidade da vida;

V - inicio das investigacdes necessarias para melhor
compreender e controlar situacdes clinicas que ameacem a
continuidade da vida;

VI - inicio precoce dos cuidados paliativos, ofertados em
conjunto com o tratamento da doenca;

VIl - promogdo da melhoria do curso da doenga e
reconhecimento do sofrimento em suas dimensdes fisica,
psicoemocional, espiritual e social,

VIII - aceitacdo da evolucdo natural da doenca, ndo acelerando a
morte e recusando tratamentos e procedimentos diagnosticos que
possam causar sofrimento ou medidas que venham a prolongar
artificialmente o processo de morrer;

IX - promocdo de modelo de atencdo centrado nas necessidades
de saude da pessoa cuidada e de sua familia, incluindo o acolhimento
ao luto;

X - prestacdo do cuidado paliativo por equipe multiprofissional
e interdisciplinar;

X1 - comunicagdo sensivel e empética, com respeito a verdade e
a honestidade em todas as questfes que envolvem pessoas cuidadas,
familiares, cuidadores e profissionais; e

XII - observancia a Diretiva Antecipada de Vontade - DAV da

pessoa cuidada.
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8 1° No ambito dos cuidados paliativos, as dimensfes de que
trata o inciso VIl do caput podem ser compreendidas da seguinte
forma:

| - fisica: compreende acdes de tratamento e gerenciamento de
sintomas como dor, dispneia, desconforto e nauseas por meio do uso
de medicamentos em tempo oportuno e dosagem adequada, técnicas
ndo farmacologicas e abordagens terapéuticas para fornecer conforto a
pessoa;

Il - psicoemocional: suporte psicoldgico e emocional a pessoa
cuidada, bem como aos seus familiares e/ou cuidadores, de forma
continua e humanizada, por meio de comunicacdo empatica, escuta
ativa e outras acOes para promover o alivio do sofrimento;

Il - espiritual: identificacdo do desejo da pessoa de comunicar
suas necessidades espirituais por meio de escuta competente e
sensivel, facilitando a discussdo sobre questBes espirituais e
existenciais e, conforme o caso e a disponibilidade, viabilizando a
assisténcia espiritual de acordo com a crenca e a vontade da pessoa; e

IV - social: compreende agdes para preservar a insercdo e o
convivio social da pessoa, viabilizando o acesso a todos 0s recursos
necessarios para que possa seguir com o seu tratamento e ter uma boa
qualidade de vida com respeito a sua autonomia.

8 2° A DAV de que trata o inciso XII do caput compreende o
testamento vital ou outro documento em que haja registro expresso
das preferéncias da pessoa com relacdo a tratamentos ou outras
medidas de cuidado quando em condi¢cbes de salde irreversiveis e

potencialmente terminais (Brasil, 2024).

Estima-se que a cada ano 56,8 milhGes de pessoas necessitem dos cuidados paliativos,

sendo 25,7 milhdes no ultimo ano de vida, estando predominantemente inseridas em paises de

baixa e média renda. Entretanto, somente 14% delas recebem tal cuidado. A maioria das

pessoas com necessidades em cuidados paliativos apresenta doengas cronicas como as

cardiovasculares (38,5%), cancer (34,0%), doencas respiratdrias crénicas (10,3%), sindrome
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da imunodeficiéncia adquirida (5,7%) e diabetes (4,6%) (Organizacdo Mundial da Salde,
2020).

Sabe-se que de toda a populacédo, as pessoas idosas s@o a parcela mais acometida por
DCNT, as quais podem ser graves e ameacadoras (Figueiredo; Ceccon; Figueiredo, 2021).
Diante do consideravel e crescente nimero de pessoas idosas com necessidade de cuidados
paliativos, essa abordagem se reflete em uma tematica extremamente relevante para a satde
publica (Veras, 2023).

Conforme o Artigo 5° da Politica Nacional de Cuidados Paliativos, a assisténcia
paliativa deve ser desenvolvida e ofertada em todos os niveis da Rede de Atengdo a Salde
(RAS), para todas as pessoas que possuem indicacdo e o mais precocemente possivel (Brasil,
2024). Cada ponto de atencdo da RAS possui competéncias e atribui¢des, conforme consta no
Artigo 9° da Politica Nacional de Cuidados Paliativos.

| - Atencdo priméria: abrange a oferta de um conjunto de a¢des de
salide em cuidados paliativos no &mbito individual e coletivo, por meio
dos diferentes tipos de equipe existentes, nas unidades basicas de
satde, domicilios e territorios, com fundamento na Portaria GM/MS n°
2.436, de 21 de setembro de 2017;

Il - Atencdo domiciliar: indicada para pessoas que necessitam de
cuidados paliativos em situacdo de restricdo ao leito ou domicilio,
ofertada por equipes da atencdo primaria ou de Servicos de Atencédo
Domiciliar/Programa Melhor em Casa, atuando em articulacdo com a
familia, RAS e comunidade do territorio, de forma que o domicilio
seja o principal local de cuidado, observando-se o Projeto Terapéutico
Singular - PTS explicito no prontuario domiciliar;

1l - Ambulatérios de atencdo especializada: deverdo ser
estruturados para promover cuidado longitudinal conforme momento
clinico da doenca, podendo ser o ponto de atencdo principal do
cuidador ou matriciador, auxiliando no controle de sintomas e na
melhoria da qualidade de vida da pessoa cuidada, de forma integrada
aos demais dispositivos da RAS e desde que decidido em conjunto

com a pessoa e/ou familia;
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IV - Servico de urgéncia: prestaré cuidados paliativos para alivio
dos sintomas agudizados, garantindo o conforto e a dignidade da
pessoa, assim como de seus familiares e cuidadores, nas suas diversas
modalidades e considerando as particularidades de atendimentos da

rede, conforme se segue:

a) Disponibilizacdo de transporte sanitario para garantir cuidado
digno e deslocamento adequado, em tempo oportuno;

b) Atuacdo do Servico de Atendimento Movel de Urgéncia -
SAMU 192 nos casos de remocgao da pessoa de um ponto de atengéo,
domicilio ou via publica para outro ponto de atencdo da RAS,
considerando a regulacdo médica e com foco na promocdo do

conforto, desde que decidido em conjunto com a pessoa e/ou familia;

c) Realizagdo de atendimentos de intercorréncias de
agravamento de sintomas, processo ativo de morte e ébito domiciliar
pelo SAMU 192 visando ao controle de sintomas, conforto da pessoa
e apoio ao processo de morte e luto familiar, em especial no periodo
noturno e finais de semana, garantindo a atestacdo do Obito em

documentacédo regulamentada; e

d) Reconhecimento e tratamento de pessoas em situacdo de
cuidados paliativos para alivio da dor e demais sintomas néo
controlados em domicilio ou ambulatorio pelas Unidades de Pronto
Atendimento - UPA 24h e PA,;

V - Atencdo hospitalar: voltado a acolher e direcionar o
planejamento do cuidado, incluindo controle de sintomas, construgéo
e revisdo do plano avancado de cuidados, acompanhamento do
processo ativo de morte, bem como acolhimento e orientacbes a

familia durante o processo da doenca e luto; e

VI - Unidades e hospitais especializados em cuidados
prolongados: devem realizar a abordagem em cuidados paliativos para

as pessoas sob seus cuidados que atendam critérios de elegibilidade.
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Paragrafo Unico. A equipe de atencdo priméria podera realizar
0s cuidados paliativos de forma integrada com os outros pontos de
atencdo da RAS, utilizando-se do mesmo plano de cuidado (Brasil,
2024).

Observa-se que a assisténcia a saude baseada no modelo biomédico, centrado na cura
das doencas, ainda prevalece em inimeros cendrios brasileiros, fazendo com que muitos
pacientes em cuidados paliativos recebam assisténcia em unidades hospitalares (Justino et al.,
2020).

A identificacdo de pacientes que necessitam de assisténcia paliativa hospitalar é
determinada pela classificacdo do estado funcional, que resulta no rastreio do nivel de
cuidados que o individuo necessita. Para isso, utiliza-se o Palliative Performance Scale
(PPS), um instrumento baseado na Karnofsky Performance Scale (KPS), que permite
estabelecer um prognostico e avaliar a funcionalidade do paciente por meio da andlise de
cinco parametros: mobilidade, atividade e evidéncia de doencas, autocuidado, ingestdo e
estado de consciéncia (Anderson et al.,1996). Esse instrumento possui um sistema especifico
de pontuagdo, no qual séo atribuidos valores de 0% a 100%, em uma escala de 10, sendo que
0% significa a morte e 100% que o individuo ndo possui alteracdo funcional (Maciel,
Carvalho, 2009).

Dessa maneira, é definido o grau de funcionalidade do paciente em internacao e,
consequentemente, a elegibilidade a assisténcia paliativa. Entretanto, os cuidados paliativos
somente sdo indicados para pacientes com escore igual ou inferior a 40% (Clara et al., 2019).
A nota obtida na PPS orienta a equipe de salde sobre os cuidados essenciais a serem
prestados, com o objetivo de preservar a integridade, o conforto e a dignidade dos pacientes e
seus familiares. A utilizacdo da PPS contribui para promover a qualidade de vida dos
pacientes até o final de suas vidas, ajudando a planejar e fornecer cuidados apropriados e
personalizados (Gouvea, 2019).

Um estudo retrospectivo objetivou verificar o perfil epidemioldgico de 168 pacientes
oncologicos em cuidados paliativos, 0s quais possuiam diagndstico de tumor solido e eram
atendidos em um servico publico especializado em CP. A média de idade dos participantes era
de 65,34 anos, com predominancia de mulheres (50,6%), e 70,2% com escolaridade até o
ensino fundamental. Aproximadamente metade dos participantes (48,9%) estavam
aposentados ou recebiam algum tipo de beneficio. Quanto a religido, houve uma prevaléncia

de cristdos, sendo 47,8% catdlicos e 32,1% evangélicos. Os principais motivos para 0
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encaminhamento aos cuidados paliativos foram a necessidade de controle de sintomas
(45,2%) e a progressdo da doenca (31,5%). As principais especialidades médicas que
encaminharam os pacientes foram oncologia (65,6%) e clinica médica (9,6%). O tempo médio
desde o diagndstico da doenca elegivel a assisténcia paliativa e a admisséo aos CP foi de dois
anos e oito meses. Esse estudo calculou a média dos escores obtidos da PPS no momento da
admissdo do paciente ao CP: 56,77 (Araujo et al., 2021), o que significa que desde o
momento da admissdo, a maioria dos pacientes apresentava comprometimento em sua
capacidade funcional, porém, ndo o suficiente para serem inseridos na assisténcia paliativa.

Uma pesquisa descritiva buscou identificar o perfil sociodemografico e clinico de 403
pacientes internados sob cuidados paliativos no periodo de 2015 a 2018 através dos
prontudrios eletrénicos. Os autores observaram que a maioria era de pessoas idosas, mulheres,
casadas e vilvas. Em 50,4% dos prontudrios, foi identificado que o principal cuidador era o
filho, seguido do cbnjuge, 24,6%. Quanto aos aspectos clinicos, 69% apresentavam
hipertensdo, 32% diabetes mellitus, 18,5% dislipidemia e 12,1% hipotireoidismo. Ao avaliar a
funcionalidade dos pacientes elegiveis aos cuidados paliativos, apenas 47,1% dos prontuarios
apresentavam os resultados da Escala de Karnofsky - KPS e em 17,6% dos prontuarios
constavam os resultados do instrumento PPS (Bolela; Alcantara, 2021), o que mostra 0 ndo
comprometimento da equipe com a aplicacdo dos instrumentos especificos para a
elegibilidade a assisténcia paliativa.

Em um hospital do Sul do Brasil, um estudo retrospectivo caracterizou o perfil clinico e
sociodemogréafico de 53 adultos hospitalizados, acompanhados por equipe de consultoria em
cuidados paliativos. A média de idade foi de 62,58 anos, com prevaléncia de mulheres,
casadas, com ensino fundamental completo e renda maior que cinco salarios minimos. Em
relacdo a rede de apoio, os filhos foram mencionados como principal suporte, seguidos pelos
conjuges: 71,69% e 41,50%, respectivamente. Quanto aos habitos dos pacientes: 62,26%
eram tabagistas, 16,98% faziam uso abusivo do &lcool. Em relagdo as queixas principais,
destacavam-se: a dor (47,16%), problemas digestivos (24,52%), dispneia (18,86%),
inapeténcia (7,54%). No momento da avaliacdo, 24 pacientes apresentavam condices clinicas
em fase avancada e 22 estavam em fase final. Ao aplicar o PPS, constatou-se predominancia
de pacientes com baixa funcionalidade: 24,52% apresentavam PPS=30, 16,98% apresentavam
PPS=50 e 11,32% apresentavam PPS=40 (Cordeiro et al., 2022).

Um estudo de coorte retrospectivo realizado com 138 pacientes entre quatro meses e 95

anos de idade buscou verificar o perfil clinico e epidemiolégico de pacientes encaminhados ao
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servico de cuidados paliativos de um hospital universitario. Constatou-se que a média de
idade dos pacientes foi de 65,89 anos, as comorbidades mais prevalentes foram: hipertenséo
arterial sistémica (82,61%), sequida de neoplasias (79,71%). Esse estudo identificou que o
tempo mediano entre a internacdo hospitalar e a admissdo aos cuidados paliativos foi
estatisticamente menor quando o paciente era portador de neoplasias, sendo que 71,54%
faleceram ao longo da internagdo, embora todos estivessem sob assisténcia paliativa (Barbosa
etal., 2023).

Quando uma pessoa adoece, a familia é a principal fonte de apoio no contexto brasileiro
(Monteiro; S&; Bezerra, 2021). Diante de uma doenca grave e ameacgadora a vida ocorrem
mudangas na dindmica familiar, as quais podem desencadear maior interacdo entre seus
membros ou disfuncdo familiar. Essa reacdo depende dos lagos ja existentes, da visdo dos
integrantes familiares sobre a situacdo vivenciada naquele momento, de suas experiéncias
prévias, de costumes e crengas. Sendo assim, mostra-se pertinente e necessario o apoio social
para auxiliar no enfrentamento desse momento, de modo que todos os envolvidos se sintam
amparados e tenham as suas demandas atendidas (Dos Santos et al., 2022).

Nesse sentido, a propria filosofia dos cuidados paliativos estabelece que o olhar dos
profissionais deve estar voltado ndo somente ao paciente em cuidados paliativos, mas também
a sua familia. Oferecer a familia um cuidado humanizado, integral e individualizado torna-se
necessario diante do sentimento de incapacidade de resolver a situagdo, como também pela
angustia da perda iminente de um ente querido e no momento do luto (Espindola et al., 2018;
Queiroz et al.,2021). Dessa forma, a existéncia do apoio social pode exercer influéncia
positiva sobre a salde das pessoas e funcionar como um fator protetor, essencial para o
enfrentamento de adversidades (Tavares; Oliveira; Ferreira, 2020).

1.2 Apoio social, funcionalidade familiar e cuidados paliativos em pessoas

idosas

O apoio social é o resultado da interacdo da rede social de um individuo, constituido
através do vinculo estrutural ou institucional existente entre as pessoas, como por exemplo,
familiares, amigos, vizinhos, sistema de salde e organizacOes religiosas (Pedro; Rocha;
Nascimento, 2008). Assim, forma-se uma rede de suporte social direcionada a ajuda cotidiana
e ao bem-estar para todos os envolvidos (Guadalupe; Cardoso, 2018; Neri; Vieira, 2013;

Sant”Ana e D"Elboux, 2019; Fhon et al., 2021). Ressalta-se que a presenca de uma rede social

27



na vida de uma pessoa ndo necessariamente determina o recebimento do apoio social de que
ela precisa (Santana et al., 2008).

O apoio social ocorre através das relacfes sociais, sendo classificado em apoio material
ou instrumental, informativo, afetivo, emocional e de interacdo social positiva (Barbosa et al.,
2019; Sant’ Ana e D’Elboux, 2019; Sherbourne; Stewart, 1991; Bowling, 1997). O apoio
material ou instrumental refere-se a ajuda financeira e ao auxilio em atividades de vida diéria.
O apoio informativo estad relacionado ao oferecimento de informacgfes que irdo auxiliar a
pessoa na tomada de decisfes. O apoio afetivo caracteriza-se pela expressdo de sentimentos
como amor, afeicdo e encorajamento. O apoio emocional esta presente quando se pode contar
com alguém para conversar e ser ouvido. E por Gltimo, o apoio de interagdo social positiva
demonstra a disponibilidade de alguém para momentos de diversédo e relaxamento (Guedes et
al., 2018; Guedes et al., 2020).

O envolvimento social é visto por vérios pesquisadores como fator vital para o
envelhecimento ativo e saudavel (Guadalupe; Cardoso, 2018; Guedes et al., 2017; Neri;
Vieira, 2013; Yazawa et al., 2023; Seeger et al., 2022). A manutencdo da saude, da
funcionalidade, da atividade e da participacdo social é essencial para garantir uma boa
qualidade de vida na velhice. De acordo com a OMS, é crucial que as pessoas idosas
reconhecam seu potencial de crescimento e permanecam ativas fisica, social, econémica,
cultural, espiritual e civicamente por meio de suas redes sociais (Organizagdo Pan-Americana
da Saude, 2020).

Um estudo longitudinal com objetivo de verificar a associacdo entre as caracteristicas
das redes sociais e a ocorréncia de capacidade funcional prejudicada observou que 8,15
integrantes, em média, compunham as redes sociais das pessoas idosas, com predominio de
entes familiares com idade entre 15 e 59 anos. Durante o periodo de quatro anos, o apoio
social foi considerado fator protetor (OR=0,32; 1C95% 0,14 — 0,71) contra o surgimento de
dependéncia em atividades de vida diéria. Pessoas idosas que possuem redes sociais ativas
vivem mais e com salde melhor em comparacdo aquelas que nao possuem redes sociais ativas
(Brito et al, 2018).

Tendo em vista que ndo ha consenso em relagdo ao termo apoio social, adotamos 0
conceito que fundamenta a escala de apoio social utilizada no presente estudo. O apoio social
pode ser entendido como a disponibilidade de recursos a serem oferecidos por outras pessoas
diante de situagOes estressantes (Cohen; Wills, 1985; Sherbourne; Stewart, 1991). Diante de

estressores intensos e de longa duragdo, os individuos ficam mais suscetiveis a doencas. Tais
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recursos disponiveis sdo capazes de amortecer os efeitos negativos impostos pelos estressores
(Cassel, 1976).

A escassez ou insuficiéncia de apoio social na velhice pode trazer repercussoes
negativas sobre a vida da pessoa idosa, tais como agravamento da fragilidade (Jesus et al.,
2018); mortalidade por causas distintas (Hobbs et al., 2016); comprometimento da saude
mental (Taylor et al., 2018; Tengky Mohd et al., 2019); ndo adesdo ao tratamento (Lozano-
Hernandez et al., 2020); isolamento e tentativa de suicidio (Guedes et al., 2017).

Com o objetivo de avaliar o apoio social, rastrear os escores indicativos de depressao e
identificar se ha associacdo entre o apoio social, os escores de sintomas depressivos e as
variaveis sociodemogréficas, um estudo transversal e analitico realizado com 133 pessoas
idosas do Ambulatério de Especialidades do idoso, em Sdo Paulo evidenciou que a maior
frequéncia dos participantes do estudo sem indicativo de depressdo eram aqueles com maior
frequéncia de alta percepcdo do apoio social, principalmente nos dominios emocional e
interacdo social positiva. Aqueles que relataram ndo receber apoio social possuiam maior
frequéncia em sintomas depressivos (Vieira; Okuno, 2022).

No contexto de assisténcia a saude, a literatura sugere evidéncias de que o apoio social
pode influenciar o estado geral e 0 bem-estar dos pacientes em cuidados paliativos e de seus
familiares (Azevedo et al., 2017; Freitas et al., 2021; Meneguin; Matos; Ferreira, 2018). Além
disso, estima-se que a escassez ou inadequacao desse apoio possa prejudicar a continuidade
dos cuidados as pessoas idosas em cuidados paliativos (Faria et al., 2023; Roque et al., 2020).
Assim como mostrado em um estudo realizado na Espanha, com 593 pessoas idosas, 40% dos
pacientes abandonaram o tratamento, sendo que a escassez de apoio social esteve relacionada
com a ndo adesdo ao tratamento (Lozano-Hernandez et al., 2020).

Uma revisdo sistematica composta por 57 artigos envolvendo 15.164 pessoas idosas
identificou que o apoio social advindo da familia € um determinante crucial nas preferéncias
de cuidado, no qual fica explicita a importancia da familia para a pessoa idosa na tomada de
decisbes conjuntas. Os achados apontam que o apoio familiar recebido pelos pacientes é a
principal varidvel para o enfrentamento da doenca e do final de vida no momento de
hospitalizacdo (Etkind et al., 2018).

No cenério nacional, a familia acaba ocupando o espaco principal do cuidado e suporte
a pessoa idosa (Sant”Ana; D Elboux, 2019). Por isso, justifica-se a importancia de avaliar a
funcionalidade familiar para identificar se a familia funciona como fonte de apoio ou como

fator estressor. A funcionalidade familiar € descrita em termos da adaptacéo,
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companheirismo, desenvolvimento, afetividade e capacidade de resolugdo da familia junto aos
seus membros, sendo considerada como o movimento das relagdes familiares que vao se
estabelecendo no interior das familias no decorrer de sua historia (Mazza; Lefévre, 2005).

Dessa forma, a familia pode ser definida como funcional ou disfuncional. O sistema
familiar disfuncional é caracterizado pela incapacidade e/ou excesso de cuidado e protecéo, as
vezes resultando no desrespeito da autonomia dos membros (Marzola et al., 2020), na
incapacidade de enfrentar as barreiras e desempenhar eficientemente suas funcdes (Elias et
al., 2018). Em uma familia funcional, observa-se uma distribuicdo justa de papéis e apoio
entre os membros, que encaram os conflitos e obstaculos de forma harmoniosa, buscando a
resolutividade e a estabilidade emocional (Elias et al., 2018).

Uma pesquisa realizada na area urbana de um municipio mineiro com 637 pessoas
idosas verificou a associacdo da funcionalidade familiar com o arranjo familiar. Destacou-se
que quem morava sO apresentava funcionalidade familiar ruim em relacdo a quem morava
acompanhado. Além disso, 0 baixo apoio social e o precério vinculo entre os membros
provocaram insuficiéncia familiar para a pessoa idosa (Elias et al., 2018).

Com objetivo de analisar a relacdo entre a insuficiéncia familiar, a condicdo e os
marcadores de fragilidade fisica de idosos acompanhados por um ambulatério de Geriatria e
Gerontologia, o estudo quantitativo e transversal realizado com 384 pessoas idosas identificou
que ndo houve associacao entre insuficiéncia familiar e fragilidade fisica. Entretanto, 22,2%
de idosos frageis apresentaram elevada disfuncdo familiar e 19,4% apresentaram moderada
disfuncdo familiar. Foi possivel observar nesse estudo que a insuficiéncia familiar se associou
a fatores intrafamiliares e ndo exclusivamente a fragilidade do idoso. Além disso, confirmou-
se que o grau de fragilidade fisica da pessoa idosa é diretamente proporcional ao nivel da
disfuncdo familiar (Setoguchi et al., 2022).

Um estudo de base populacional realizado com 824 pessoas idosas em Goiania — GO
analisou os fatores associados a funcionalidade familiar e observou prevaléncia de boa
funcionalidade familiar (81,9%). Os fatores associados a boa funcionalidade familiar foram
idade igual ou maior que 70 anos, nivel escolar elevado, receber renda prépria e possuir renda
familiar acima de trés salarios minimos. Os fatores associados a disfuncionalidade familiar
foram a auséncia de cuidador, autopercepcdo de salde como péssima/ruim, dores,
osteoporoses e neoplasias (Vera et al., 2021).

Um estudo transversal realizado com 72 pessoas acima de 60 anos de idade verificou a

associacdo entre o apoio social percebido e a funcionalidade familiar em pessoas idosas
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durante a pandemia de covid-19. A cada ponto de aumento no escore de apoio social, havia
reducdo da probabilidade de disfuncdo familiar. Ademais, o tipo de apoio com maiores
escores médios foi o afetivo e com menores, foi 0 emocional (Janhaque et al., 2022).

A literatura demonstra que possuir apoio social satisfatorio e ter uma familia funcional
podem melhorar a qualidade de vida dos idosos, especialmente daqueles em cuidados
paliativos, reduzindo a carga de sintomas e facilitando a adaptacdo a condi¢bes de saude
debilitantes (Vieira; Okuno, 2022; Setoguchi et al., 2022; Roque et al.,2020). No entanto, ¢é
necessario mapear e consolidar as evidéncias cientificas existentes para entender melhor esses
aspectos no contexto hospitalar. Sendo assim, pretende-se responder as seguintes perguntas de
pesquisa: Quais evidéncias cientificas estdo disponiveis na literatura sobre apoio social e
funcionalidade familiar de pessoas idosas em cuidados paliativos no contexto hospitalar?
Quais sdo as caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas, o nivel de apoio social e a
funcionalidade familiar de pessoas idosas elegiveis para cuidados paliativos que estdo

hospitalizadas?
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2 OBJETIVOS




2.1  Objetivo Geral

Analisar o apoio social e a funcionalidade familiar de pessoas idosas elegiveis e/ou em
cuidados paliativos no contexto hospitalar, mapeando as evidéncias cientificas existentes e

descrevendo o perfil sociodemogréafico e clinico dessa populacéo.

2.2 Objetivos Especificos

- Mapear as evidéncias cientificas sobre apoio social e funcionalidade familiar de
pessoas idosas em cuidados paliativos no contexto hospitalar;
- Descrever o perfil sociodemografico e clinico, o apoio social e a funcionalidade

familiar de pessoas idosas elegiveis aos cuidados paliativos e hospitalizadas.
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3 RESULTADO




Os resultados serdo apresentados em formato de dois artigos, os quais serdo submetidos
a periddicos com vistas a publicacdo. O primeiro artigo objetivou mapear as evidéncias
cientificas sobre apoio social e funcionalidade familiar de pessoas idosas em cuidados
paliativos hospitalares através de uma revisdo de escopo realizada nas bases de dados:
Biblioteca Virtual de Saude, Embase, Medline/PubMed e Scopus em que foram incluidos
estudos quantitativos e qualitativos em inglés, portugués ou espanhol. O segundo artigo teve
como objetivo descrever o perfil sociodemogréafico e clinico, o apoio social e a funcionalidade
familiar de pessoas idosas elegiveis aos cuidados paliativos hospitalizadas em um hospital de

grande porte, filantropico, localizado em um municipio do interior paulista.
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31 ARTIGO1

Apoio social e funcionalidade familiar de pessoas idosas em cuidados paliativos no
contexto hospitalar: revisdo de escopo

RESUMO

Introducdo: A prevaléncia de condicdes crnicas graves e ameagadoras a vida entre
pessoas idosas demanda a integracdo de cuidados paliativos no ambiente hospitalar para
melhorar a qualidade de vida desses pacientes e seus familiares. O apoio social e a
funcionalidade familiar sdo essenciais neste contexto. Objetivo: Mapear as evidéncias
cientificas sobre apoio social e funcionalidade familiar de pessoas idosas em cuidados
paliativos no contexto hospitalar. Método: Revisdo de escopo incluindo estudos publicados
entre 2019 e 2024. As buscas foram realizadas nas bases: Biblioteca Virtual de Salde,
Embase, Medline/PubMed e Scopus e foram incluidos estudos quantitativos e qualitativos em
inglés, portugués ou espanhol. Resultados: Foram selecionados quatro artigos, sendo dois
transversais, um longitudinal e um qualitativo, realizados no Libano, Alemanha e Inglaterra.
A maioria dos participantes eram homens, faixa etaria de 66 a 91 anos, com multiplas doencas
crénicas. Sentimentos de depressdo, ansiedade, soliddo e dor foram prevalentes. Os
participantes obtiveram percepcdo positiva sobre o apoio social, com tendéncia a aumentar
com o tempo, enquanto fragilidades na funcionalidade familiar geraram inseguranca.
Conclusdo: Apesar do aumento do apoio social para idosos em cuidados paliativos
hospitalares ao longo do tempo, fragilidades na funcionalidade familiar podem gerar
inseguranca. Esses achados ressaltam a necessidade de programas de intervencédo e suporte
familiar para atender as necessidades deste publico e seus familiares no contexto dos cuidados
paliativos, embora sejam necessarios mais estudos nesta tematica para uma analise mais

rebuscada.

Palavras-Chave: Idoso; Apoio Social; Relagbes Familiares; Cuidados Paliativos;

Hospitalizacao.

INTRODUCAO
O envelhecimento da populagdo é uma caracteristica global que traz desafios
importantes para o sistema de salde, especialmente na prestacdo de cuidados paliativos.
Cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de vida de pacientes que enfrentam doencas
ameacadoras da vida e apoiar os membros familiares por meio da identificacdo precoce e
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prevencdo de agravos futuros, alivio do sofrimento, tratamento da dor e de outros problemas
fisicos, psicossociais e psicoldgicos. A integracdo dos cuidados paliativos no atendimento a
salde da pessoa idosa tem sido progressivamente reconhecida como uma necessidade crucial
ao longo da longevidade humana (Brasil, 2002; Brasil, 2024; World Health Organization,
2020).

A medida que a populacio envelhece, as condicBes cronicas tornam-se mais
prevalentes, exigindo cuidados especificos e continuos. O ambiente hospitalar, com seus
recursos avancados e equipes multidisciplinares, é frequentemente o local em que ocorre o
manejo dessas condicOes. Estudos recentes ressaltam a importancia do cuidado hospitalar na
gestdo de doengas cronicas em pessoas idosas (Leite et al., 2020). Com isso, o hospital torna-
se 0 principal ambiente para o cuidado desses pacientes, onde sdo oferecidos os principais
tipos de assisténcia em salde, inclusive a elegibilidade para os cuidados paliativos. O intuito é
garantir qualidade de vida e amenizar o sofrimento do paciente e de seus familiares mediante
a finitude da vida (McCauley et al., 2021).

O apoio social percebido desempenha um papel fundamental na experiéncia de pessoas
idosas que estdo em cuidados paliativos. Este apoio pode ser entendido como a percepc¢édo da
presenca de uma rede de pessoas dispostas a oferecer apoio de diferentes naturezas, ou seja,
instrumental, emocional, social, informativo, afetivo (Barbosa et al., 2019). Ha evidéncias que
mostram menores niveis de depressdo e ansiedade entre pessoas idosas em cuidados
paliativos, bem como a correlacdo entre a percepcdo de apoio social e melhor qualidade de
vida, evidenciando a importancia de estratégias que promovam esse suporte durante o cuidado
paliativo (Ullrich et al., 2021).

A familia, por sua vez, acaba ocupando o espa¢o principal do cuidado e suporte ao
idoso (Sant’Ana; D’Elboux, 2019). S&o protagonistas e o alicerce primordial para todo tipo de
apoio que o adoecido necessita no momento de enfermidade (Fhon et al., 2022). Desse modo,
torna-se imprescindivel investigar a funcionalidade familiar, como seus membros
desempenham suas fungdes e auxiliam uns aos outros, principalmente, ao longo da
experiéncia de cuidado a pessoa idosa em cuidados paliativos (Souza Junior et al., 2021).

Estudos em outros contextos indicam que as pessoas idosas pertencentes a um sistema
com boa funcionalidade familiar apresentam maior apoio percebido (Elias et al., 2018). Além
disso, o estado geral de saude da pessoa idosa adoecida também se beneficia diante dos

saudaveis vinculos sociais, sendo determinantes para superar sintomas depressivos (Chua et
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al., 2022) e promover maior satisfagdo com a vida, a manutencdo da capacidade funcional,
altos niveis de bem-estar subjetivo e de qualidade de vida (Brito et al., 2018).

Ha estimativas de que a falta ou insuficiéncia desse suporte possa comprometer a
continuidade dos cuidados prestados aos idosos em abordagem paliativa (Azevedo et al.,
2017; Espindola et al., 2018), além de corroborar para o agravamento da fragilidade (Jesus et
al., 2018), mortalidade por causas distintas (Hobbs et al., 2016), comprometimento da saude
mental (Mohd et al., 2019; Taylor et al., 2018), ndo adesdo ao tratamento (Lozano-Hernandez
et al., 2020), isolamento e tentativa de suicidio (Guedes et al., 2017).

Em vista disso, o apoio social advindo dos membros familiares e por meio da
configuracdo familiar é de extrema relevancia para as pessoas idosas hospitalizadas,
principalmente as que se enquadram nos critérios de assisténcia paliativa. No entanto, é
notdria a escassez de pesquisas contemporaneas de abordagem abrangente e conjunta acerca
do apoio social e da funcionalidade familiar em pessoas idosas em cuidados paliativos
hospitalizadas. Sintetizar essas evidéncias é essencial para elaborar politicas publicas e
exercer uma pratica clinica integral e centrada no paciente. Com isso, 0 objetivo deste estudo
foi mapear as evidéncias cientificas sobre apoio social e funcionalidade familiar de pessoas

idosas em cuidados paliativos no contexto hospitalar.
METODO

Trata-se de um estudo de revisdo de escopo estruturado segundo as recomendagfes do
guia internacional Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses
extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) (Tricco et al., 2018) e o método proposto no
Joanna Briggs Institute (Aromataris et al., 2024), com as seguintes etapas: identificacdo da
questdo de pesquisa; identificacdo de estudos relevantes; selecdo do estudo; analise de dados e

agrupamento, sintese e apresentacdo dos dados.

A questdo da pesquisa foi construida usando a estratégia Populacdo, Conceito e
Contexto (PCC), sendo: P - pessoas idosas em cuidados paliativos, C - apoio social e/ ou
funcionalidade familiar; C - hospitalar. A seguinte questdo de pesquisa foi elaborada: quais
evidéncias cientificas estdo disponiveis na literatura sobre apoio social e funcionalidade

familiar de pessoas idosas em cuidados paliativos no contexto hospitalar?

As buscas pelos estudos foram realizadas em abril de 2024 nas bases de dados da
Biblioteca Virtual em Saude, Embase, Medline/PubMed e Scopus. A estratégia de pesquisa
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combinou os operadores booleanos e Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e Medical

Subject Headings (MeSH) relacionados aos elementos da questdo de pesquisa, conforme o

Quadro 1.

Quadro 1. Definicdo das estratégias de busca em bases de dados, S&o Carlos/SP, 2024.

Base de dados

Busca

Biblioteca Virtual da

Aged OR Elderly OR ‘older people’ AND ‘Palliative Care’ OR ‘Palliative Therapy’
OR ‘Hospice Care’ OR ‘Palliative Supportive Care’ OR ‘End of Life Care’ AND
‘Social Support’ OR ‘Perceived Social Support” OR ‘Social Care’ AND
Hospitalization

Saude
Aged OR Elderly OR ‘older people” AND ‘Palliative Care’ OR ‘Palliative Therapy’
OR ‘Hospice Care’ OR ‘Palliative Supportive Care’ OR ‘End of Life Care’ AND
‘Family Support” OR ‘Family Relations’ AND Hospitalization
Aged AND ‘Palliative Care’ AND ‘Social Support’ AND Hospitalization
Embase Aged AND ‘Palliative Care’ AND ‘Family Relations’ AND Hospitalization

Medline/PubMed

Aged OR Elderly OR ‘older people” AND ‘Palliative Care’ OR ‘Palliative Therapy’
OR ‘Hospice Care’ OR ‘Palliative Supportive Care’ OR ‘End of Life Care’ AND
‘Social Support’ OR ‘Perceived Social Support” OR ‘Social Care’ AND
Hospitalization

Aged OR Elderly OR ‘older people” AND ‘Palliative Care’ OR ‘Palliative Therapy’
OR ‘Hospice Care’ OR ‘Palliative Supportive Care’ OR ‘End of Life Care’ AND
‘Family Support’ OR ‘Family Relations’ AND Hospitalization

Scopus

Aged OR Elderly OR ‘older people” AND ‘Palliative Care’ OR ‘Palliative Therapy’
OR ‘Hospice Care’ OR ‘Palliative Supportive Care’ OR ‘End of Life Care’ AND
‘Social Support’ OR ‘Perceived Social Support” OR ‘Social Care’ AND

Hospitalization

Aged OR Elderly OR ‘older people’ AND ‘Palliative Care” OR ‘Palliative Therapy’
OR ‘Hospice Care’ OR ‘Palliative Supportive Care’ OR ‘End of Life Care” AND
‘Family Support” OR ‘Family Relations’ AND Hospitalization

Em relagdo & inclusdo dos estudos, foram adotados os seguintes critérios: (1) avaliar o

apoio social e/ou funcionalidade familiar (2) em pessoas idosas em cuidados paliativos, (3) no

contexto hospitalar, (4) publicados em inglés, portugués ou espanhol, (5) no periodo de 2019
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a 2024, (6) serem estudos observacionais, quantitativos e/ou qualitativos. Foram excluidos
resumos de conferéncias que ndo estavam vinculados a uma publicacdo de texto completo,
revisdes de literatura (sistematicas e narrativas), editoriais, cartas ao editor, entrevistas com
especialistas, protocolos de estudo, artigos de posicionamento, dissertacGes, teses, livros e

papéis de opinido.

A busca foi realizada conjuntamente por trés colaboradores (ALSS, ACO e DQM)
independentes durante o periodo de coleta usando computadores distintos, a fim de assegurar
gue nenhum estudo importante fosse eliminado. Os resultados da pesquisa foram exportados
para o software Zotero®, os duplicados foram identificados e excluidos. Os estudos que
atenderam aos critérios de elegibilidade foram lidos na integra. Quaisquer discordancias
guanto a inclusdo dos estudos foram resolvidas por meio de discussdo entre os membros da
equipe de revisdo. Depois da selecdo, os estudos foram categorizados em: autores, ano, local
de publicacdo, delineamento, amostra, objetivo, perfil sociodemogréafico, perfil clinico, apoio
social e funcionalidade familiar. A Figura 1 mostra o fluxograma PRISMA do processo de

selecdo desta revisdo. No total, quatro artigos foram incluidos.

N. de relatos identificados no banco

de dados de busca (n=351)

‘l’

Registros
[ Registros apos a remogdo de duplicados [n=330}}_' duplicados

l

Estudos selecionados para

excluidos (n=21)

Estudos excluidos com

a leitura de titulo e resumo —_— q
130 base no titulo e no
(n=330) resumo (n=320)
Registros de texto completo Excluido por ndo abordar
avaliados para elegibilidade tema especifico (n=6)
(n=10)

Artigos incluidos
(n=4)
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Figura 1. Sele¢éo dos artigos, PRISMA, S&o Carlos/SP, 2024.

RESULTADOS

Selecdo dos estudos

Dos quatro artigos incluidos na revisdo, dois corresponderam a estudos transversais
(Huijer et al., 2023; Huijer; Bejjani; Fares, 2019), um a estudo longitudinal (Bradley;
Dowerick; Lloyd-Williams, 2022) e um qualitativo (Pedrosa et al., 2023). Em relacdo a
localidade, dois estudos foram realizados no Libano (Huijer et al., 2023; Huijer; Bejjani;
Fares, 2019), um na Alemanha (Pedrosa et al., 2023) e um na Inglaterra (Bradley; Dowerick;
Lloyd-Williams, 2022). O numero de participantes entre os estudos variou de 21 a 203. A

Tabela 1 descreve as principais caracteristicas dos estudos.

41



Tabela 1. Caracterizagdo dos estudos selecionados, Sdo Carlos/SP, 2024.

Identificacio Delineamento Amostra  Obijetivo Cuidados Perfil Perfil Apoio Funcionalida
do estudo paliativos sociodemografico de familiar
clinico Social
Huijer et al., Transversal 203 Avaliar a Doencas - Idade: 78,5+ 7,7 - Sistema de
qualidade dos cronicas anos apoio social
2019 cuidados acima da média
paliativos - Sexo masculino para os pacientes
Libano entre pessoas - em CP;
libanesas - Estado civil:
hospitalizadas casado - Média de 6,9
com 65 anos +2,9 para ter
Ou mais. alguém com

quem aproveitar o
tempo;

- Média de 6,8
+1,9 sobre ter um
confidente
disponivel

- PontuacGes
variam de 1 - 10.
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Bradley et al.
2022

Inglaterra

Longitudinal

30

Avaliar 0s
resultados
psicossociais
em pacientes de
cuidados
paliativos
atendidos em
um servico
diurno,
observando
mudancas ao
longo do tempo
e a viabilidade
do uso de
medidas de
resultados
relatados pelo
paciente,
incluindo
suporte social
percebido,
soliddo e
depressao.

- Cancer

- Doencas
crbnicas

- ldade: 69,3 £2,7
anos

-Depressao

- Solidao
- Sexo masculino

- Dor
- Etnia branca

Apoio social
percebido
aumentou e a
soliddo e a
depresséo
diminuiram.

Huijer et al.,
2023

Libano

Transversal

203

Descrever a
qualidade de
vida
autorrelatada
entre pacientes
hospitalizados
com
necessidades de
cuidados
paliativos e
investigar sua
associacdo com

Doencas
crbnicas

- ldade: 78,5 £ 7,7 -Ansiedade
anos
- Depressao

- Sexo masculino

-Baixa qualidade
- Estado civil: de vida
casado

- Dor

- Falta de

Niveis baixos de:

-Funcionamento
social (39,0;
+31.3)

- Apoio social
(6,8, £2,8)

- Apoio
profissional (6,9,
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0s quatro energia +2,1)
dominios de
salde.
Pedrosa et Qualitativo 21 Investigar os Doenca de - Idade: 66 anos - Depressao - Falta de apoio; -Apoio de
al., fatores que Parkinson familiares e
influenciam a Idiopatica - Sexo feminino - Dor - Ponto de ruptura  amigos;
2023 percepcéo de da familia;
seguranca em - Estado civil: - Ataques de -Fraquezas na
Alemanha pacientes com casado panico - Dificuldades em  estrutura familiar

doenca de
Parkinson
idiopatica
avangada.

viver a altura da
parceria;

- Falta de
compreensao;

- Estigma;

- Tensé&o social
excessiva,

- Isolamento
social.

- Conflitos
familiares.
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Caracteristicas dos estudos

Quanto as caracteristicas da amostra, houve predominancia de homens, com faixa etéria
variando de 56 a 91 anos e casados (Bradley; Dowrick; Lloyd-Williams, 2022; Huijer et al.,
2023; Huijer; Bejjani; Fares, 2019; Pedrosa et al., 2023). Em um estudo foi possivel
identificar a prevaléncia da etnia branca (Bradley; Dowrick; Lloyd-Williams, 2022). Quanto
as doencas que tornaram o paciente elegivel aos cuidados paliativos, foram identificadas
multiplas doencas cronicas (Bradley; Dowrick; Lloyd-Williams, 2022; Huijer et al., 2023,
Huijer; Bejjani; Fares, 2019), doenca de Parkinson idiopatica avancada (Pedrosa et al., 2023)
e cancer, com prevaléncia de pulmdo, mama, prostata e osso (Bradley; Dowrick; Lloyd-
Williams, 2022). Os estudos indicaram sentimentos de depresséo (Bradley; Dowrick; Lloyd-
Williams, 2022; Huijer et al., 2023; Pedrosa et al., 2023), ansiedade (Bradley; Dowrick;
Lloyd-Williams, 2022; Huijer et al., 2023), ataques de panico (Pedrosa et al., 2023), solidao
(Bradley; Dowrick; Lloyd-Williams, 2022), dor (Bradley; Dowrick; Lloyd-Williams, 2022;
Pedrosa et al., 2023), falta de energia e baixa qualidade de vida (Huijer et al., 2023) dentre os

pacientes em cuidados paliativos hospitalizados.
Apoio social em pessoas idosas em cuidados paliativos

Em relacdo ao apoio social, observou-se o uso de escalas para a medida de apoio social
e funcionamento social (Bradley; Dowrick; Lloyd-Williams, 2022; Huijer et al., 2023; Huijer;
Bejjani; Fares, 2019) e pergunta aberta (Pedrosa et al., 2023). Dentre os instrumentos
utilizados para avaliacdo do apoio social estio EORTC-QLQ-C30 (European Organization
for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core 30), NEST (Needs
at End of life Screening Tool) e Escala de Apoio Social do MOS (Medical Outcomes Study).
Outro estudo que utilizou a mesma amostra identificou um sistema de apoio social acima da
média para os pacientes em cuidados paliativos, que relataram: ter alguém com quem
aproveitar o tempo (6,9 +2,9) e ter um confidente disponivel (6,8 +1,9), tais pontuactes
variaram de 1 — 10 (Huijer; Bejjani; Fares, 2019).Bradley, Dowrick; Lloyd-Williams, 2022;
Huijer et al., 2023; Huijer, Bejjani; Fares, 2019). O estudo realizado no Libano com 203
pessoas idosas hospitalizadas com necessidades de cuidados paliativos identificou baixo
funcionamento social (39,08 = 31,33), bom apoio social (6,85 = 2,86) e bom apoio
profissional (6,98 + 2,11) (Huijer et al., 2023). Outro estudo que utilizou a mesma amostra
identificou a presenca de apoio social acima da média para os pacientes em cuidados
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paliativos, que relataram: ter alguém com quem aproveitar o tempo (6,9 +2,9) e ter um
confidente disponivel (6,8 +1,9), tais pontuacGes variaram de 1 — 10 (Huijer; Bejjani; Fares,
2019).

A pesquisa longitudinal realizada por Bradley, Dowrick, Lloyd-Williams (2022) na
Inglaterra com 30 pacientes hospitalizados em servicos de cuidados paliativos identificou que
ao longo do tempo, o apoio social percebido aumentou e a soliddo e a depressdo diminuiram.
As alteracBGes mais significativas foram na solidao e na subescala de apoio social no dominio

emocional.
Funcionalidade familiar em pessoas idosas em cuidados paliativos

Apenas o0 estudo de Pedrosa et al. (2023) avaliou a funcionalidade familiar em pessoas
idosas em cuidados paliativos por meio de uma entrevista semiestruturada. Trata-se de um
estudo qualitativo realizado na Alemanha com 21 pacientes hospitalizados com Doenca de
Parkinson Idiopética (DPI) avancada, o qual demonstrou que o apoio de natureza pratica e
emocional proveniente do ambiente pessoal dos participantes, especialmente da familia, foi
percebido como promotor de seguranca. No entanto, as fragilidades observadas estdo
relacionadas a funcionalidade familiar e a estrutura familiar que podem contribuir para um
sentimento de inseguranca: falta de apoio, cuidadores familiares sobrecarregados, dificuldades
dos pacientes em corresponder as expectativas no relacionamento conjugal para viver & altura
da parceria e conflitos familiares. Embora uma atitude compreensiva dos outros em relacédo a
pessoa com DPI tenha sido Gtil, os participantes muitas vezes sentiram-se inseguros devido a
deficiéncias na vida social. Além da estigmatizacdo, frequentemente experimentam a

sensacdo de serem oprimidos quando cercados por outras pessoas (Pedrosa et al., 2023).

DISCUSSAO

Essa revisdo de escopo buscou mapear as evidéncias cientificas sobre apoio social e
funcionalidade familiar de pessoas idosas em cuidados paliativos no contexto hospitalar.
Dentre a amostra dos artigos selecionados, houve predominio de homens, faixa etaria
variando de 56 a 91 anos. Sentimentos de depressdo, ataques de panico, solidao, ansiedade,
dor, falta de energia e baixa qualidade de vida foram relatados pelos pacientes em cuidados
paliativos hospitalizados. Apesar de um baixo funcionamento social entre as pessoas idosas
em cuidados paliativos, os participantes obtiveram percep¢do positiva sobre o apoio social.
Além disso, fragilidades na funcionalidade familiar podem gerar inseguranca.
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A predominancia do sexo masculino, com idades entre 56 e 91 anos reafirmaram a
tendéncia encontrada na literatura em relacdo ao perfil dos pacientes em CP, sugerindo que
homens mais velhos sdo frequentemente elegiveis para cuidados paliativos devido a maiores
taxas de comorbidades e mortalidade em comparacdo com mulheres (Barros et al., 2022;
Currow; Phillips; Agar, 2020). Apenas um estudo abordou a questéo da etnia, observando a
prevaléncia de etnia branca. Um estudo de revisao sistematica com objetivo de investigar o
Planejamento Avancado de Cuidado e a etnia identificou, dentre os 35 artigos selecionados,
que os pacientes brancos possuiam taxas estatisticamente mais altas de assisténcia em
cuidados paliativos e formalmente documentada em seus histéricos de atendimento clinico do
que pacientes de outros grupos étnicos (Crooks et al., 2023).

A prevaléncia da etnia branca em cuidados paliativos hospitalares pode ser atribuida a
uma combinacdo de fatores socioeconémicos e estruturais. Alguns estudos realizados na
América do Norte (Chochinov, 2022; Lenko et al., 2022; Choi et al, 2020) identificaram que
pacientes de diferentes grupos étnicos, como negros e hispanicos, frequentemente enfrentam
disparidades significativas nesse acesso devido a barreiras como menor acesso a recursos de
salde, desconfianca no sistema de salde e diferencas culturais nas abordagens ao fim da vida
(Lenko et al., 2022). Essas barreiras frequentemente resultam em menor probabilidade de que
essas populacdes recebam cuidados paliativos estruturados, uma area onde a etnia branca tem
maior representatividade devido a melhores recursos e acesso a informagdo (Chochinov,
2022).

Além disso, fatores culturais e sociais também desempenham um papel crucial nessas
disparidades. Em comunidades minoritarias, hd uma tendéncia maior de preferir cuidados
informais ou comunitarios ao invés de cuidados hospitalares, o que reflete diferencas nas
atitudes em relacdo ao fim da vida (Lenko et al., 2022). Essas comunidades podem valorizar
mais o apoio da familia e da comunidade, ao invés de optar por cuidados institucionais, como
os paliativos oferecidos em hospitais (Lenko et al., 2022).

No que diz respeito as condi¢Ges de salde, a predominancia de multiplas doencas
cronicas, cancer (especialmente de pulmdo, mama, prostata e o0sso) e DPI avangada,
evidenciam a complexidade dos cuidados paliativos e a necessidade de abordagens
multidisciplinares para gerenciar o cuidado desses individuos (Bradley; Dowrick; Lloyd-
Williams, 2022; Huijer et al., 2023; Huijer; Bejjani; Fares, 2019; Pedrosa et al., 2023). Esses

achados corroboram os resultados do estudo de Barci et al., 2023, tendo em vista as altas
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incidéncias de cancer e doengas cronicas graves em populagdes idosas que necessitam de
cuidados paliativos (Barci et al., 2023).

Um estudo retrospectivo revelou que dos 379 prontuarios de pessoas idosas avaliados,
38,5% eram elegiveis aos cuidados paliativos, sendo o diagnostico mais frequente a doenca
pulmonar obstrutiva cronica (17,8%) e a hipertensdo arterial sistémica (67,8%) como doenca
de base. Dentre os 146 pacientes idosos que necessitavam de cuidados paliativos, apenas 50
receberam de fato a indicacdo (Barros et al., 2022). Uma pesquisa de base populacional
realizada a partir dos dados da Amostra Nacional de Pacientes Internados dos Estados Unidos,
identificou que de todas as hospitalizagdes entre pessoas acima de 18 anos, o recebimento de
cuidados paliativos foi significantemente maior em pacientes mais velhos e com
comorbidades prévias, como: doenca renal cronica coexistente, acidente vascular cerebral

prévio e diabetes descompensadas (Rashid et al., 2022).

Outro estudo destacou a importancia de identificar precocemente as necessidades de
cuidados paliativos em pacientes com doengas cronicas, indicando que 80% das pessoas
poderiam se beneficiar desses cuidados mais cedo em sua trajetoria de doenca (Amblas-
Novellas et al., 2016). Tais achados demonstram existir diferencas para 0 acesso aos cuidados
paliativos entre pacientes com doencas cronicas e aqueles que apresentam deterioracdo aguda.
Pacientes com doencas cronicas frequentemente enfrentam uma sobrecarga de sintomas
complexos, além de sofrimento fisico e emocional, resultando em qualidade de vida bastante
comprometida (Rashid et al., 2022; Sgrensen et al., 2020).

Quanto aos aspectos clinicos, pessoas idosas em cuidados paliativos hospitalizadas
relataram sentimentos de depressdo, ataques de panico, soliddo, ansiedade, dor, falta de
energia e baixa qualidade de vida (Bradley; Dowrick; Lloyd-Williams, 2022; Huijer et al.,
2023; Huijer; Bejjani; Fares, 2019). Os achados corroboram a literatura acerca da falta de
energia, fadiga e dor, mostrando que esses sintomas sdo comuns em pacientes com doengas
crénicas, avancadas, que ameacam a continuidade da vida e interferem nas atividades de vida
diaria, com impacto substancial na qualidade de vida (Bruera; Yennurajalingam, 2021;
Henson et al., 2020).

Um estudo realizado com pacientes oncoldgicos em CP hospitalares mostrou que 44,3%
dos pacientes apresentavam sintomas de depressdo, 25,7% apresentavam sintomas de
ansiedade, e 52,9% apresentavam ambos os sintomas (Garcia et al., 2023). Dados da OMS
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indicam que aproximadamente 30% dos pacientes idosos em CP hospitalares com doencas
cronicas apresentavam sintomas depressivos e 24% deles apresentavam sintomas de
ansiedade (World Health Organization, 2023).

A variavel apoio social foi avaliada nos quatro estudos, os quais utilizaram instrumentos
diferentes. Dentre os instrumentos, apenas um era especificamente direcionado a avaliacdo do
apoio social; os outros dois continham questdes que abordavam essa variavel, mas ndo eram
focados exclusivamente nela. O estudo de Pedrosa et al. (2023) avaliou o apoio social por

meio de questdes abertas.

Observou-se que apesar do baixo funcionamento social entre as pessoas idosas em
cuidados paliativos, o apoio social e o profissional foram percebidos de maneira positiva, com
tendéncia a melhorar com o tempo (Bradley; Dowrick; Lloyd-Williams, 2022; Huijer et al.,
2023; Huijer; Bejjani; Fares, 2019; Pedrosa et al., 2023). O apoio social positivo esta
associado a diminuicdo da soliddo e da depressdo, destacando a importancia de um forte
sistema de suporte para a qualidade de vida desses pacientes (Bradley; Dowrick; Lloyd-
Williams, 2022). Esses achados reforcam a importancia da manutencdo dos vinculos sociais
como intervencdo positiva para a melhoria da saide mental dos pacientes em cuidados
paliativos (Greer et al., 2018). O apoio advindo dos membros familiares, por sua vez, destaca
significativa influéncia na qualidade de vida e bem-estar do paciente sob assisténcia paliativa,
enfatizando a importancia dos membros familiares como fonte de apoio principal neste
contexto (Espindola et al., 2018; Gomez; Hurtado; Bedoya, 2019).

Quando os lacos criados entre os membros familiares se enfraquecem, pode ocorrer o
surgimento da disfuncdo familiar, causando diversos desfechos negativos nao sé para a pessoa
adoecida, em sua finitude da vida, mas para todos os familiares que a cercam, como:
inseguranca devido a falta de apoio, sobrecarga de cuidadores, dificuldades na parceria,
inseguranca social, estigmatizacdo e sensacdo de opressdo das pessoas idosas em CP
hospitalizadas (Pedrosa et al., 2023). Esses resultados sdo consistentes com outras pesquisas
que enfatizam a necessidade de suporte adicional para cuidadores familiares e a importancia
de abordar os conflitos familiares para melhorar o ambiente de cuidado paliativo (Etkind et
al., 2017; French et al., 2021).

Desta forma, destaca-se a importancia do suporte social e da funcionalidade familiar
para melhoria da qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos (French et al., 2021;
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Walshe et al., 2016), em especial do apoio advindo de familiares e amigos, que desempenham
resultados significativos para a reducdo do estresse psicoldgico dos pacientes e alivio da
sobrecarga dos cuidadores (O’Sullivan et al., 2021). O apoio social e a boa funcionalidade
familiar desempenham um papel vital na mitigacdo desses sentimentos e na melhoria do bem-
estar geral (Leung et al., 2020). No entanto, assim como no estudo de Janhaque et al. (2022),
houve limitagOes para achados que relacionam o apoio social percebido por pessoas idosas e a
funcionalidade familiar diante de um contexto grave e ameacador a vida (Janhaque et al.,
2022).

Neste estudo em especifico, destacou-se a relevancia e a inovacao para o contexto da
elegibilidade de pessoas idosas aos cuidados paliativos hospitalares, mediante a progressao de
doencas cronicas ndo transmissiveis, a percepcao desses pacientes em finitude de vida acerca
do apoio social que recebem, e a funcionalidade de sua rede familiar. Este trabalho destaca a
importancia e a necessidade de mais estudos sobre o tema no &mbito nacional, visando
proporcionar programas de intervencdo e suporte familiar que atendam as necessidades das
pessoas idosas e seus familiares no contexto dos cuidados paliativos. Os resultados dos
estudos indicam a necessidade de um modelo de cuidados paliativos holistico, capaz de
integrar suporte fisico, psicoldgico e social para pacientes, redes de apoio, familiares e
cuidadores.

Este estudo aponta como limitagdo a caréncia na literatura de pesquisas relacionadas ao
tema. Além disso, ndo foi realizada uma pesquisa na literatura cinzenta e foram incluidos
apenas artigos publicados nos ultimos cinco anos em inglés, portugués e espanhol e estudos
que ndo abordavam préaticas e assisténcia clinica especificas ao longo da internacdo do
paciente, fatos que podem produzir insights adicionais.

CONCLUSAO

Os achados desta revisdo forneceram perspectivas de que embora as pessoas idosas em
cuidados paliativos apresentem um funcionamento social reduzido, o sistema de apoio social
mostrou-se positivo, com média acima de 7,0 (de acordo com a escala Likert 1-10) para 0s
itens relativos a ter alguém com quem aproveitar o tempo e ter um confidente disponivel,
além de apresentarem tendéncia a melhorar com o tempo, enquanto fragilidades na

funcionalidade familiar geravam inseguranca.

50



Apoio financeiro: a Coordenagdo de Aperfeicoamento Pessoal de Nivel Superior pelo
apoio financeiro (Bolsa Mestrado), ao CNPq (Bolsa Produtividade em Pesquisa. Processo N°
88887.841269/2023-00).
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Apoio social e funcionalidade familiar de pessoas idosas elegiveis aos cuidados

paliativos hospitalares: Estudo Piloto

RESUMO

Objetivo: descrever o perfil sociodemografico e clinico, o apoio social e a
funcionalidade familiar de pessoas idosas elegiveis aos cuidados paliativos hospitalizadas.
Método: estudo piloto realizado em um municipio do interior paulista com dez pessoas idosas
hospitalizadas, diagnosticadas com uma doenca grave e ameacadora a vida, elegiveis a
receber os cuidados paliativos. Foram coletados dados de caracterizacdo sociodemografica e
clinica, funcionalidade familiar, apoio social e funcionalidade no contexto dos cuidados
paliativos. Todos os cuidados éticos foram respeitados. Resultados: Houve o predominio de
homens, com média de 6,9 anos de escolaridade e renda individual mensal de até dois salarios
minimos. A maioria possuia diagndstico de neoplasia, recebido cerca de um a trés meses antes
hospitalizacdo, e eram dependentes para as atividades de vida diaria. A funcionalidade dos
pacientes no contexto paliativo mostrou que metade da amostra estava dependente. Quanto ao
apoio social percebido, a maior pontuacdo foi obtida na dimensdo material e a menor, em
apoio emocional. Ademais, houve predominio de boa funcionalidade familiar, com relacGes
familiares de vinculos fracos, porém com relacionamento harmonioso. Concluséo:
Identificou-se 0 predominio de participantes do sexo masculino, viluvos e catolicos. O
diagnostico prevalente foi a neoplasia, e a maioria estava dependente para as AVD.
Constatou-se boa funcionalidade familiar, maior escore na dimensdo material e 0 menor na

dimensdo emocional, referente a avaliacdo do apoio social percebido.

Palavras-Chave: Apoio Social; Cuidados Paliativos; Projetos Piloto; Idoso; Relagdes

Familiares.

INTRODUCAO

O aumento da expectativa de vida € um fenémeno observado no mundo todo, assim

como no Brasil, e representa uma conquista da humanidade. Atrelada a transicdo demogréfica,
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houve a modificacdo no cenério das doencas e agravos mais prevalentes. Trata-se da transicéo
epidemioldgica, caracterizada pela reducdo de doencas infectocontagiosas, parasitarias, e
predominio de doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) e degenerativas (Malta et al.,
2021). Muitos individuos com DCNT apresentam doengas graves gue ameacam a
continuidade da vida, o que os torna elegiveis aos cuidados paliativos. Em virtude deste
cenario, muitas pessoas idosas poderdo apresentar descompensacdes e serem hospitalizadas
(Fhon et al., 2022).

Esse contexto inclui desafios importantes na vida das pessoas idosas em cuidados
paliativos. Além do sofrimento fisico, pode haver também impactos no &mbito psicolégico,
social e espiritual, o que reflete a necessidade de a pessoa idosa receber apoio de outras
pessoas para o enfrentamento das adversidades. Nesse sentido, a familia alicerca este apoio e
assume papel de protagonista (Fhon et al., 2022). Entretanto, a gestdo desse contexto é
complexa e pode afetar ndo sé a qualidade de vida, autonomia e independéncia do individuo
idoso, como também o cotidiano de seus familiares (Marzola et al., 2020; Gouvea, 2019). Por
este motivo, pode ndo estar apta a desempenhar tal papel, o que justifica a importancia de se
avaliar a funcionalidade familiar e a percepcdo do apoio familiar recebido pelas pessoas
idosas elegiveis aos cuidados paliativos no contexto hospitalar.

Uma pesquisa estadunidense foi realizada com 1.809 pacientes de servigos de oncologia
e cuidados paliativos de um hospital com o objetivo de identificar o nimero e a natureza dos
tipos de familias aos quais pertenciam. O perfil destes pacientes demonstrou predominio de
meia idade (59,4+13,95 anos), sexo masculino (52,8%), casados (65,0%), caucasianos
(81,8%). Como resultados, observaram cinco tipos de familia, sendo que o tipo mais
prevalente se relacionou a boa funcionalidade familiar, ou seja, com elevado nivel de apoio
mutuo, 6timo trabalho em equipe, comunicacéo eficaz, expressdo de sentimentos e auséncia
de conflitos (Schuler et al., 2014).

Uma revisdo sistematica composta por 57 artigos envolvendo 15.164 pessoas idosas
identificou que o apoio social advindo da familia € um determinante crucial nas preferéncias
de cuidado e a familia tem importancia explicita para a pessoa idosa na tomada de decisdes
conjuntas. Os autores concluiram que o apoio familiar recebido pelos pacientes é a principal
variavel para o enfrentamento da doenca e do final de vida no momento de hospitalizagdo
(Etkind et al., 2018).

Um estudo transversal realizado com 126 pacientes com cancer em um hospital

universitario no sul do Brasil teve como objetivo verificar o uso do apoio social para o
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enfrentamento da doenca e se isso representou melhoria na qualidade de vida destes pacientes.
Os resultados mostraram predominio de participantes do sexo feminino (61,11%), com 60
anos de idade e mais (52,38%), casados (57,93%), com ensino fundamental (62,69%),
aposentados (53,17%), renda individual de um a trés salarios minimos (60,31%), com
multimorbidades (65,87%). Contavam com o0 apoio social vindo da familia (91,27%),
proveniente dos amigos (80,16%) e de profissionais (93,65%). Houve significancia estatistica
(p=0,014) apenas em relacdo a existéncia de cuidador familiar, predizendo melhor qualidade
de vida (Silva et al., 2019).

Em vista do consideravel e crescente nimero de pessoas idosas que precisam de
cuidados paliativos, essa abordagem se reflete em uma tematica extremamente relevante para
a saude publica. Acredita-se que, de maneira indireta, a auséncia do apoio social possa
impactar significativamente o sistema de saude publica ao originar demandas crescentes e
consequentemente, maiores custos (Oliveira et al.,, 2018), sendo assim necessaria sua
investigacdo. Ademais, é de extrema importancia tracar o perfil sociodemogréafico da pessoa
idosa elegivel aos cuidados paliativos com o intuito de planejar intervengdes assertivas e
subsidiar a formulacéo de politicas preventivas de satde (Cavalcanti et al., 2020).

Diante do exposto, estudos recentes demonstram a importancia do apoio social vindo da
familia e da boa funcionalidade familiar para as pessoas idosas hospitalizadas elegiveis aos
cuidados paliativos. No entanto, ha escassez de estudos recentes que abordem conjuntamente
0 apoio social vindo da familia, a funcionalidade familiar e o perfil dos pacientes idosos
hospitalizados elegiveis aos cuidados paliativos. Sendo assim, o presente trabalho tem por
objetivo descrever o perfil sociodemografico e clinico, o apoio social e a funcionalidade
familiar de pessoas idosas elegiveis aos cuidados paliativos hospitalizadas.

METODO

Trata-se de um estudo piloto, descritivo, exploratério, transversal, fundamentado no
método quantitativo de investigacdo, o qual seguiu as diretrizes do Strengthening the
Reporting of Observational Studies in Epidemiology (STROBE) (Malta et al., 2010). Foi
realizado em trés unidades de internacdo da enfermaria (C-Térreo, C1 e C2) que admitem
pessoas idosas de um hospital de grande porte, filantrépico, localizado em um municipio do
interior do Estado de S&o Paulo, Brasil. Nesta instituicdo, os cuidados paliativos séo

oferecidos pela equipe de referéncia da unidade de internacdo e ndo ha equipe especializada.
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A amostra foi constituida por pessoas com 60 anos de idade ou mais durante o periodo
de hospitalizacdo. Participaram deste estudo piloto dez pessoas idosas que atenderam o
seguinte critério de inclusdo: estar hospitalizado devido a uma doenga grave e ameacadora a
vida, que o tornasse elegivel a receber os cuidados paliativos. O manual de cuidados
paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) — terceira edicdo foi o
norteador em relagdo as doencas potenciais (Castilho; Silva; Pinto, 2021). O critério de
exclusdo estabelecido foi: apresentar dificuldades de comunicacdo em virtude de graves
déficits auditivos e/ou visuais, mediante informacdes prévias da enfermeira responsavel por
cada unidade ou anota¢cdes em prontudrios.

Foram adotados todos os preceitos éticos que regem pesquisas com seres humanos,
presentes na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Foi solicitada autorizacéo
para a Geréncia de Enfermagem e para o Diretor Técnico da instituicdo hospitalar. A coleta de
dados teve inicio somente ap6s a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisas em Seres
Humanos da Universidade onde foi realizado o estudo (CAAE 59276122.0.0000.5504,
parecer numero 5.524.489). O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi
fornecido em duas vias, sendo uma para o participante e a outra para 0s pesquisadores. Apos a
leitura e assinatura do TCLE, se iniciou a coleta de dados.

Inicialmente, foi realizado contato com a Geréncia de Enfermagem da Instituicdo e com
o(a) enfermeiro(a) coordenador(a) de cada uma das Unidades de Internagdo que admitem
pessoas idosas para apresentacdo da pesquisa. Na sequéncia, 0s potenciais participantes foram
identificados por meio de anotacdo em prontuario e/ou pela informacdo advinda do
enfermeiro(a) responsavel pela unidade de internacdo. Em seguida, as pesquisadoras se
deslocaram ao leito de internacdo a fim de verificar o atendimento ao critério de exclusdo.
Nesse primeiro momento, 0s potenciais participantes e seu acompanhante (se estivesse
presente) foram informados sobre os objetivos do estudo, a participacdo espontanea, a
garantia do anonimato, o sigilo dos dados coletados e a devolutiva dos dados aos
participantes. Em seguida, foi feito o convite para participar do estudo. No caso de aceite,
foram tomadas as devidas providéncias a fim de se garantir a privacidade durante a coleta dos
dados. A coleta de dados foi realizada em sessao Unica, no periodo de setembro a novembro
de 2023, individualmente e com duracdo de aproximadamente 30 minutos.

Os dados sociodemograficos e clinicos foram coletados por meio de um questionario
construido previamente pelos pesquisadores, com informagdes sobre: sexo (feminino ou

masculino), idade (em anos), estado civil (casado, solteiro, vilvo ou divorciado, separado,
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desquitado), escolaridade (em anos), religido (catélico, evangélico, ndo possui, outra), renda
individual (em reais), arranjo familiar (com quem mora), tipo de vinculo com individuos do
arranjo familiar (ausente, fraco ou forte) e de relacionamento com cada individuo (negativo:
conflituoso ou positivo: muito estreito), nimero de filhos vivos, quantidade de pessoas que
residem na casa, doenca que o tornou um paciente elegivel a cuidados paliativos, nimero de
medicamentos em uso, internacdes no Gltimo ano (sim ou ndo; quantidade; motivo da
internacdo atual), recebe ajuda para realizar alguma atividade de vida diaria (sim ou néo; qual
atividade).

O apoio social percebido foi avaliado a partir da Escala de Apoio Social do Medical
Outcomes Study (MOS), validada para o contexto brasileiro por Andrade e colaboradores em
2001. O instrumento abrange 19 questdes distribuidas em cinco dimens@es de apoio social:
material, afetiva, interacdo social positiva, emocional, apoio informativo. O participante
entrevistado deve indicar a frequéncia que considera disponivel cada tipo de apoio entre:
nunca (0), raramente (1) as vezes (2), quase sempre (3) e sempre (4). Dessa forma, ao final,
soma-se a pontuacdo total, que pode variar de 20 a 100 pontos. Quanto maior o escore, maior
o nivel de apoio social (Griep et al., 2003).

A funcionalidade familiar foi avaliada pelo APGAR de Familia, instrumento validado
no Brasil por Duarte em 2001. E composto por cinco questdes que permitem mensurar a
satisfacdo dos membros da familia em relacdo a cinco componentes considerados basicos na
unidade e funcionalidade de qualquer familia, ou seja, adapta¢do, companheirismo,
desenvolvimento, afetividade e capacidade resolutiva. Ao final, realiza-se a somatéria de
todas as questdes respondidas, e o resultado pode variar de 0 a 20 pontos. A funcionalidade
familiar pode ser classificada como: elevada disfuncdo familiar (O a 8 pontos), moderada
disfuncdo familiar (9 a 12 pontos) e boa funcionalidade familiar (13 a 20 pontos) (Duarte,
2001).

O desempenho funcional foi avaliado mediante aplicacdo da Palliative Performance
Scale (PPS), um instrumento desenvolvido no Canadad em 1996 pelo Victoria Hospice
(Anderson et al., 1996), traduzido em 2008 para o portugués pelo Conselho Regional de
Medicina do Estado de Sao Paulo. Possui onze niveis de desempenho, divididos em intervalos
de 10, que vai de 0% (morte) a 100% (funcionalidade preservada) (Maciel, Carvalho,2009).

Os dados coletados foram conferidos e posteriormente digitados em uma planilha do
Excel. Em seguida, foram transportados para o pacote estatistico SPSS versdo 25. Para

caracterizar o perfil da amostra, foram realizadas analises estatisticas descritivas com medidas
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de frequéncia absoluta (n) e percentual (%) para as variaveis categoricas e medidas de posicao
e dispersdo (média, desvio padrdo, valores minimo, maximo e mediana) para as variaveis

continuas.

RESULTADOS

A Tabela 2 apresenta as caracteristicas sociodemogréficas e clinicas dos participantes.
Participaram deste estudo dez pessoas idosas hospitalizadas devido a uma doenca grave e
ameacadora a vida, que as tornava elegiveis a receber os cuidados paliativos. Houve
predominio de participantes do sexo masculino, com média de idade de 72,5 anos e de
escolaridade de 6,9 anos, viuvos, catolicos, renda individual mensal de até dois salarios
minimos, e em média, com 2,3 pessoas morando na mesma casa. Os participantes possuiam,
em média, 2,8 filhos vivos. Em relacdo as caracteristicas clinicas, a maioria das pessoas
idosas soube da patologia que as tornou elegiveis a receber os cuidados paliativos cerca de um
a trés meses antes do periodo do estudo, com maior propor¢do de diagndstico de neoplasia.
Durante a internacdo, faziam uso de 3,3 medicamentos, em média, e a maioria ndo havia sido

hospitalizada anteriormente (Tabela 2).

Tabela 2- Distribuicdo das pessoas idosas segundo 0s aspectos sociodemogréaficos e clinicos.
Sdo Carlos, Séo Paulo, Brasil, 2023.

Variaveis n (%) Média (DP) * Mediana Min- Maxf
Sexo
Masculino 6 (60,0)
Feminino 4 (40,0)
Idade 72,5 (3,3) 69,0 61-90
Escolaridade 6,9 (1,9) 7,0 3-12
Estado civil
Casado 2 (20,0)
Viavo 5 (50,0)
Solteiro 1(10,0)
Divorciado 2 (20,0)
Religido
Catdlico 8 (80,0)
Evangélico 2 (20,0)
Renda individual
Né&o informado 1(10,0)
1-2SMi 5 (50,0)
>3 SM 4 (40,0)
Ndmero de pessoas no domicilio 2,3(0,3) 2,0 1-4
Numero de filhos 2,8(0,5) 2,0 0-6

Tempo de diagndstico
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<1més 3(30,0)

1 -3 meses 4 (40,0)
8 — 12 meses 2 (20,0)
> 13 meses 1(10,0)
Doenca que tornou elegivel ao CP§
Neoplasia 5 (50,0)
Insuficiéncia Renal Cronica 2 (20,0)
Acidente Vascular Encefalico 2 (20,0)
Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica 1(10,0)
Numero de medicamentos usados durante a 3,3(0,8) 3,0 0-9
internacdo
Internacdo do ultimo ano
Nao 6 (60,0)
Sim 4 (40,0)

Fonte: Banco de dados, 2023.
Legenda: *Desvio padrio; tMinimo e maximo; }Salario-minimo de 2023: R$ 1.320,00; § Cuidado

paliativo.

A Tabela 3 apresenta a distribuicdo do arranjo familiar e a autopercep¢do do vinculo e

do relacionamento estabelecido entre os membros familiares.

Tabela 3 — Analise descritiva das varidveis: arranjo familiar e autopercepgdo do
paciente idosos, acerca do vinculo e relacionamento estabelecido entre os membros

familiares. Sdo Carlos, Sdo Paulo, Brasil, 2023.

Arranjo Familiar n (%)* Vinculo Relacionamento
Cénjuge 3(30,0) Fraco Harmonioso
Irméo(a) 1(10,0) Forte Harmonioso

1 (20,0) Fraco Conflituoso

Filhos e/ou enteados(as)
4 (80,0) Harmonioso
Netos(as) 2 (20,0) Forte Harmonioso

Fonte: Dados da Pesquisa, 2023.
*A somatéria das respostas ultrapassa 100%, pois dentro de um mesmo arranjo familiar havia a presenca

de mais de uma das categorias apontadas acima.

Do total de participantes, apenas um deles relatou residir sozinho. Em relagéo ao arranjo
familiar, a maioria morava com filhos e/ou enteados(as), com 0s quais apontaram possuir um

vinculo fraco, porém com relacionamento harmonioso.
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A Tabela 4 apresenta os resultados dos instrumentos referentes ao apoio social e
funcionalidade familiar das pessoas idosas hospitalizadas com doencas graves e ameagadoras

a vida, as quais sdo elegiveis a receber a abordagem paliativa.

Tabela 4 - Distribuicdo das pessoas idosas elegiveis aos cuidados paliativos em
ambiente hospitalar segundo a funcionalidade familiar e o apoio social percebido. Sdo Carlos,
Sdo Paulo, Brasil, 2023.

Variaveis n (%) Média (DP)* Mediana Min-Max+
Apoio social
Material 94,00 (3,32) 100 70-100
Afetivo 88,66 (2,44) 100 80-100
Emocional 74,50 (4,31) 95 60-95
Interacdo social positiva 79,50 (5,13) 100 55-100
Informacéo 77,50 (5,38) 100 55-100

Funcionalidade familiar
Boa funcionalidade familiar 9 (90,0)

Moderada disfungao familiar 1(10,0)
Fonte: Dados da Pesquisa, 2023.

*Desvio Padrao; TMinimo ¢ maximo.
Quanto ao apoio social percebido, a maior pontuacdo foi obtida na dimensdo material

e a menor, em apoio emocional. Ademais, houve predominio de boa funcionalidade familiar.

A maior parte das pessoas idosas estava dependente para a realizacdo das atividades de
vida diaria, ou seja, 70,0% precisavam de ajuda para sair de casa, realizar as tarefas
domeésticas e usar 0 vaso sanitario, 60,0% para utilizar medicamentos de uso continuo e
manejar o dinheiro, 50,0% para preparar as refeicbes e usar o telefone, 40,0% para se
movimentar e se locomover dentro ou fora de casa, 20,0% para tomar banho e vestir-se e
10,0% afirmou apresentar episodios frequentes de incontinéncia esfincteriana.

A Tabela 5 mostra a funcionalidade das pessoas idosas em internagdo hospitalar e com

um diagndstico que as torna elegiveis a receber os cuidados paliativos.
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Tabela 5 - Distribuicdo das pessoas idosas elegiveis aos cuidados paliativos, as quais se
encontram hospitalizadas, segundo o instrumento Palliative Performance Scale. S&o Carlos,
Séo Paulo, Brasil, 2023.

Categorias do instrumento PPS* n (%)

PPS 40 — Maior parte do tempo acamado; doenca extensa, incapaz para a maioria das atividades; 2 (20,0)
autocuidado com assisténcia quase completa; ingesta normal ou reduzida; nivel de consciéncia
completo ou sonoléncia, + confuséo.

PPS 50 — Maior parte do tempo sentado ou deitado; doenca extensa, incapaz para qualquer trabalho; 3 (30,0)
autocuidado com assisténcia consideravel; ingesta normal ou reduzida; nivel de consciéncia completo
ou periodos de confusdo.

PPS 60 — Deambulagdo reduzida; doenca significativa, incapaz para hobbies e trabalho doméstico; 2 (20,0)
autocuidado com assisténcia ocasional; ingesta normal ou reduzida; nivel de consciéncia completo ou
periodos de confusdo.

PPS 70 — Deambulagdo reduzida; doenca significativa, incapaz para o trabalho; autocuidado 1(10,0)
completo; ingesta normal ou reduzida; nivel de consciéncia completo.

PPS 90 — Deambulagdo completa; alguma evidéncia da doenca, atividade normal e trabalho; 2 (20,0)
autocuidado completo; ingesta normal; nivel de consciéncia completo.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2023. *Palliative Performance Scale.

DISCUSSAO

Esse estudo descreveu o perfil sociodemografico e clinico, o apoio social e a
funcionalidade familiar de pessoas idosas elegiveis aos cuidados paliativos, as quais se
encontravam hospitalizadas. Ao observar o perfil sociodemografico e corroborando com
achados ja publicados (Silva et al., 2019; Brito et al., 2021; Oliveira et al., 2021), obtivemos
uma populagdo predominantemente masculina, catélica, que residia com mais de uma pessoa,
idade média de 72,5 anos e renda individual mensal de até dois salarios minimos. Tais
achados ressaltam o fator caracteristico social, em que homens possuem menores indices de
tratamentos medicamentosos e acompanhamentos clinico-hospitalares ao longo da vida,
comparados a mulheres (Barros et al., 2022; Currow; Phillips; Agar, 2020)

A maioria da populacdo possuia diagnostico de neoplasias e estava dependente para as
atividades de vida diaria. Esses dados corroboram com a literatura, que indica uma maioria
dos casos clinicos elegiveis a CP advindos das neoplasias (Abreu, Okoshi; 2023., Bolela;

Alcéantara; 2021). Com objetivo de investigar as caracteristicas clinicas e laboratoriais
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associadas a indicagdo de cuidados paliativos em idosos hospitalizados, pesquisadores
verificaram que os principais fatores clinicos associados a indicacdo de cuidados paliativos
foram céncer, deméncia avancada, insuficiéncia cardiaca congestiva e insuficiéncia renal
estagios IV ou V (Arcanjo et al., 2018). Importante ressaltar que CP ndo se limita apenas e
exclusivamente a cuidados terminais, mas também durante o curso da doenca, crénica ou ndo
(Bonifécio, Zoccoli., 2023).

Quanto ao tempo referente ao diagnostico da doenca que tornou o paciente idoso
elegivel aos cuidados paliativos, a literatura apresenta uma meédia de um a sete meses para que
0 paciente seja eleito aos atendimentos clinicos especificos dos CP (Barci et. al., 2023;
Oliveira et al., 2021). Percebe-se que 0 modelo assistencial clinico de cada instituicdo é o que
determina esse tempo. Para além disso, muitos prontuarios ndo datam o periodo exato em que
0 paciente obteve o diagnostico da doenca que o elegeu ao acompanhamento paliativo, apenas
a doenca de base que o levou a atual internacéo (Bolela; Alcantara; 2021). Dessa forma, saber
0 tempo referente ao diagnostico da doenca é um fator de extrema importancia para a
manutencdo do conforto clinico, qualidade de vida, manutencdo do bem estar subjetivo e o
estabelecimento de metas terapéuticas individuais ao cuidado e atencdo a pessoa idosa e seus
familiares (Silva et al.,2020)

Quanto ao apoio social percebido, o maior escore médio foi obtido na dimensdo
material e 0 menor na dimenséo emocional. O estudo realizado com 134 idosos atendidos em
um hospital de referéncia para tratamento oncolédgico no estado de Minas Gerais identificou
gue a dimensdo com maior escore médio foi de apoio material e as menores médias foram
encontradas no apoio emocional e de informacéo (Brito et al., 2021).

O apoio material esta relacionado com a assisténcia oferecida por outras pessoas para
realizar atividades de vida diaria. Pacientes em cuidados paliativos necessitam desse tipo de
apoio devido a natureza debilitante dos sintomas e o tratamento prolongado (Santos et al.,
2021; Corovic et al., 2023). O apoio emocional pode ajudar a superar o impacto do
diagnostico da doenca elegivel para cuidados paliativos e contribuir para uma melhor
compreensdo das emocdes e sentimentos que surgem durante a progresséo da doenca (Ruiz-
Rodriguez et al., 2022).

No presente estudo, observou-se boa funcionalidade familiar com autopercepcdo do
arranjo familiar formado por vinculos fracos, porém com relacionamento harmonioso. As
familias representam a principal rede de apoio social de um individuo e espacos de protecdo

diante dos desafios. O suporte adequado dessa unidade familiar gera sentimentos de
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pertencimento, cuidado e estima, além de fornecer recursos emocionais para lidar com
situagdes estressantes, como no caso de adoecimento e terminalidade (Braga; Machado;
Afiune, 2021).

Em relacdo a capacidade funcional, a maioria necessitava de ajuda para realizar, ao
menos, uma ABVD e/ou AIVD, ap6s o diagndstico da doenga. O prognostico do paciente em
relacdo a funcionalidade mostrou que metade dos pacientes apresentava escore igual ou
abaixo de 50 no instrumento PPS, sendo indicativo de dependéncia. A literatura indica que
pacientes que pontuaram abaixo de 50% na escala PPS ndo conseguem manter o autocuidado,
independéncia, manutencdo dos vinculos sociais. Entretanto, é apenas com o escore igual ou
abaixo de 40 que os cuidados paliativos sdo indicados (Creber et al., 2019; Gouvea., 2019).
Vale ressaltar que dependendo do grau de incapacidade e das necessidades clinicas, o paciente
pode evoluir para obito antes mesmo da realizagdo do questionario PPS na prética clinica,
possivelmente sem receber os cuidados paliativos (Clara et al., 2019). Isso suscita reflexdes
sobre 0 momento em que o0 paciente € ou deveria ser incluido no acompanhamento paliativo, e

qual seria 0 momento para a equipe solicitar a avaliacdo paliativa.

O estudo possui algumas limitacGes. Trata-se de um estudo piloto, com a utilizacdo de
uma amostra por acessibilidade referente aos idosos atendidos por um hospital publico, o que
impede a generalizacdo dos resultados para outras populages. E importante destacar que a
caréncia de estudos nacionais e internacionais voltados para a caracteriza¢do clinica e do
perfil socioecondbmico dos pacientes que possuem doencas ameacgadoras a continuidade da
vida, sendo neoplasica ou ndo, também foi uma limitacdo para este estudo. No entanto, o
estudo abre espaco para a continuidade em pesquisas voltadas aos CP, rede de suporte e

funcionalidade familiar para a populacéo idosa.

CONCLUSAO

Esse estudo evidenciou as caracteristicas sociodemogréaficas e clinicas, o apoio social e
a funcionalidade familiar de pessoas idosas em hospitalizacdo elegiveis aos cuidados
paliativos. Os participantes eram, em sua maioria, homens, com média de idade de 72,5 anos,
baixa escolaridade e viuvos. A renda predominante foi de até dois salarios minimos, com
estrutura familiar composta por, 2,3 pessoas em média residindo na mesma casa e 2,8 filhos
vivos. Clinicamente, a maioria dos idosos recebeu o diagnéstico que os tornou elegiveis aos

cuidados paliativos entre um a trés meses antes da internagdo, com neoplasias sendo a
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principal patologia. Durante a hospitalizagdo, faziam uso de 3,3 medicamentos em média,
sendo que a maioria ndo havia sido hospitalizada anteriormente. Em relagdo ao apoio social,
as pessoas idosas apresentaram a maior pontuacdo na dimensdo material e a menor em apoio
emocional. Houve prevaléncia de boa funcionalidade familiar, com autopercepc¢éo do arranjo
familiar formado por vinculos fortes e harmoniosos. Além disso, a maioria das pessoas idosas

apresentava dependéncia em atividades de vida diaria.

Apoio financeiro: a Coordenacao de Aperfeicoamento Pessoal de Nivel Superior pelo
apoio financeiro (Bolsa Mestrado), ao CNPq (Bolsa Produtividade em Pesquisa. Processo N°
88887.841269/2023-00).
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4 CONSIDERACOES FINAIS




Este estudo explorou de forma abrangente o apoio social e a funcionalidade familiar
de pessoas idosas em cuidados paliativos no contexto hospitalar, revelando importantes
insights sobre as condicGes e necessidades dessa populacdo. A analise foi conduzida em duas
etapas principais: uma revisdo de escopo das evidéncias cientificas existentes e um estudo
piloto para analisar o perfil sociodemogréfico e clinico de idosos hospitalizados elegiveis para
cuidados paliativos.

Os resultados da revisdo de escopo indicaram que as pessoas idosas em cuidados
paliativos obtiveram percepcao positiva sobre o apoio social, com tendéncia a melhorar com o
tempo, embora a funcionalidade familiar apresente fragilidades que podem gerar sentimento
de insegurancga. Os estudos revisados mostraram que a populacéo idosa, predominantemente
masculina e com mdltiplas doencas crénicas, enfrenta sentimentos de depressdo, ansiedade,
soliddo e dor. Esses achados destacam a importancia de intervencdes que visem fortalecer
tanto o apoio social quanto a funcionalidade familiar, oferecendo um suporte integral que
considere as complexas necessidades emocionais e fisicas desses individuos.

No estudo piloto, foi identificado que a maioria das pessoas idosas hospitalizadas
eram homens, diagnosticados com doencas graves como nheoplasias, e apresentavam
dependéncia para realizar atividades diarias. O apoio social percebido foi mais forte na
dimensdo material, enquanto o apoio emocional foi o menos pontuado. A funcionalidade
familiar, embora majoritariamente boa, revelou vinculos familiares fracos, mas harmoniosos.
Esses dados enfatizam a necessidade de abordagem personalizada nos cuidados paliativos,
gue ndo apenas trate das condicBes clinicas, mas também fortaleca os lacos sociais e
familiares, promovendo um ambiente de cuidado mais acolhedor e eficaz.

Apesar da satisfacdo dos resultados encontrados, é importante destacar que os dados
devem ser interpretados com cautela, pois a metodologia aplicada apresenta suas limitagdes.
Uma das limitacOes refere-se a caréncia de estudos sobre cuidados paliativos prestados a
populacdo idosa hospitalizada, associado a perfis clinicos que os tornam elegiveis a
assisténcia paliativa para além de neoplasias. Outra limitacao refere-se a escassa identificacdo
de estudos sobre a funcionalidade familiar e o apoio social percebido por pessoas idosas em
CP.

Em conclusdo, este estudo contribui significativamente para o entendimento das
dindmicas de apoio social e funcionalidade familiar entre pessoas idosas em cuidados
paliativos em internacdo hospitalar, sugerindo que um bom suporte social e uma familia

funcional podem atenuar os impactos das condi¢des de salde debilitantes. As evidéncias
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mapeadas e os dados coletados sugerem que a familia € uma peca fundamental no cuidado as
pessoas idosas em cuidados paliativos, atuando como o principal suporte emocional e
material. E necessario desenvolver estratégias que fortalecam os lacos familiares e melhorem
a funcionalidade familiar, garantindo um ambiente mais seguro e acolhedor para o paciente.

E imperativo que as politicas publicas reconhegam a importancia do apoio social e da
participacdo familiar no contexto dos cuidados paliativos. Programas de capacitacdo
profissional devem ser criados e ampliados, focando no fortalecimento do apoio social e na
otimizacdo do envolvimento da familia. A formulacdo de politicas que integrem esses
elementos pode contribuir significativamente para a melhoria da qualidade de vida dos
pacientes em cuidados paliativos. Para além, os profissionais de salde devem ser treinados e
incentivados a utilizar o apoio social e a estimular o envolvimento familiar como parte das
intervencdes praticas no cuidado paliativo. Isso pode incluir desde a facilitacdo de conversas
abertas entre pacientes e familiares até a criagdo de planos de cuidado que envolvam
ativamente a familia em todas as etapas do tratamento.

Acreditamos ser fundamental a insercdo dos cuidados paliativos nos planos politicos e
pedagdgicos dos cursos de graduacdo e pos-graduacdo na area da saude. Esta inclusdo podera
preparar os futuros profissionais para lidar com as complexidades do cuidado paliativo,
incluindo o manejo do apoio social e da funcionalidade familiar. Por fim, futuros estudos
devem continuar a explorar essas areas, buscando intervencdes que possam melhorar ainda

mais o bem-estar dos pacientes em finitude da vida e de seus familiares.
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6 APENDICES




6.1 APENDICE A — Termo De Consentimento Livre e Esclarecido

O (a) Senhor (a) estd sendo convidado (a) para participar da pesquisa “Relacdo entre
apoio social e aspectos sociodemograficos e clinicos de idosos em cuidados paliativos no
contexto hospitalar”.

O objetivo deste estudo é verificar a existéncia de relacdo entre apoio social e aspectos
clinicos e sociodemograficos de idosos em cuidados paliativos no contexto hospitalar. O (a)
senhor (a) foi selecionado (a) por ter idade igual ou superior a 60 anos e por estar em cuidados
paliativos mediante informacdo da enfermeira da unidade ou anotacdo o prontuario. Sua
participacdo é voluntaria, isto €, a qualquer momento o (a) senhor (a) pode desistir de
participar e retirar seu consentimento. A sua recusa nao trara nenhum prejuizo na sua relacdo
com o pesquisador ou com a institui¢cdo que forneceu os dados.

A coleta de dados serd composta por trés questionarios. Serdo coletadas e registradas,
pelas pesquisadoras, informac@es para sua identificacdo pessoal e de saide. Em seguida, sera
realizada a avaliacdo do apoio social que o(a) senhor(a) recebe de outras pessoas para
enfrentar determinadas situagdes de vida. Por Gltimo, sera avaliada a funcionalidade familiar,
0u seja, 0 seu grau de satisfacdo para com 0s membros da sua familia. O tempo utilizado para
coleta dos dados sera de aproximadamente trinta minutos.

Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, ou seja, em nenhum
momento serd divulgado seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for necessario
exemplificar determinada situacdo, sua privacidade sera assegurada. Os dados coletados
poderdo ter seus resultados divulgados em eventos, revistas e/ou trabalhos cientificos.

O preenchimento destes questionarios ndo oferece risco imediato ao (a) senhor (a),
porém considera-se a possibilidade de um risco subjetivo, pois algumas perguntas podem
remeter a algum desconforto, evocar sentimentos ou lembrancas desagradaveis ou levar a um
leve cansaco ap6s responder os questionarios. Caso algumas dessas possibilidades ocorram, o
(@) senhor (a) podera optar pela suspenséo imediata da entrevista.

O (A) senhor (a) ndo tera nenhum custo ou compensagdo financeira ao participar do
estudo. O (A) senhor (a) tera direito a indenizacdo por qualquer tipo de dano resultante da sua
participacdo na pesquisa.

Também o (a) senhor (a) ndo terd nenhum beneficio direto. Este trabalho podera

contribuir de forma indireta na ampliacdo do conhecimento sobre a relacdo do apoio social
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com aspectos sociodemograficos e de salde de idosos em cuidados paliativos que estdo
hospitalizados.

O (a) senhor (a) recebera uma via deste termo, rubricada em todas as paginas por vocé e
pelo pesquisador, onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal com quem
vocé poderd tirar suas dividas sobre a pesquisa e sua participacdo agora ou a qualquer
momento.

Este projeto de pesquisa foi aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa (CEP) que é
um 6rgdo que protege o bem-estar dos participantes de pesquisas.

O CEP ¢ responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as
pesquisas envolvendo seres humanos, visando garantir a dignidade, os direitos, a seguranca e
0 bem-estar dos participantes de pesquisas. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre
seus direitos como participante deste estudo, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos (CEP) da UFSCar, que estd vinculado a Pré-Reitoria de
Pesquisa da universidade, localizado no prédio da reitoria (area sul do campus S&o Carlos).
Endereco: Rodovia Washington Luis km 235 - CEP: 13.565-905 - Sao Carlos-SP. Telefone:
(16) 3351-9685. E-mail: cephumanos@ufscar.br. Horario de atendimento: das 08:30 as 11:30.
Ou com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) da Irmandade da Santa
Casa de Misericordia de Sdo Carlos, vinculado ao Instituto de Ensino e Pesquisa Santa Casa
de S&o Carlos. Endereco: Rua Paulino Botelho de Abreu Sampaio, 573 — Vila Pureza — CEP
13561-060 -Sdo0 Carlos -SP. Telefone Tel.: (16) 3509-1305. E-mail:
cep@santacasasaocarlos.com.br. Horario de atendimento: Segunda as Sextas Feiras das 08:00
as 17:00.

O CEP esta vinculado & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do
Conselho Nacional de Saude (CNS), e o seu funcionamento e atuacdo sdo regidos pelas
normativas do CNS/Conep. A CONEP tem a funcdo de implementar as normas e diretrizes
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, aprovadas pelo CNS, também
atuando conjuntamente com uma rede de Comités de Etica em Pesquisa (CEP) organizados
nas instituicbes onde as pesquisas se realizam. Endereco: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D -
Edificio PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP: 70719-040 - Brasilia-DF. Telefone: (61) 3315-
5877 E-mail: conep@saude.gov.br.

Dados para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):

Pesquisador Responsavel: Ana Laura de Souza e Silva
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Endereco: Rua R-2 n® 118 ap. 1031 Setor Oeste — Goiania/ GO
Contato telefénico: (62) 9 9958-5394 E-mail: souzaanalaura98@gmail.com

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na

pesquisa e concordo em participar.

Local e data:

Nome do Pesquisador Nome do Participante
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6.2 APENDICE B - Caracterizacio das pessoas idosas.

DATA DA COLETA: /| |/

DURACAO DA ENTREVISTA: (em minutos)

A - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Nome:

1. Sexo: (1) Masculino  (2) Feminino

2. Idade: (em anos)
3. Estado civil: (0) Casado (1) Solteiro (2) Viuvo (3) Divorciado
anos completos de estudo

4. Escolaridade:

5. Religido: (0) N&o possui (1) Catolico (2) Evangélico (3) outra:
NR

6. Aposentadoria: (0) Nao (1) Sim
7. Renda individual: em reais. (99) NR
em reais. (99) NR

9. Quantidade de pessoas que residem na casa:

8. Renda familiar:

10. Arranjo familiar: Com quem mora?

(99)

(muito

! Vincu Relacionamento:
do im lo: 1 — Negativo (conflituoso)

0 - 2 — Positivo

Ausente estreito)
1 _

Fraco
2 -

Forte

10a. Mae/Pai

10b. Companheiro(a)

10c. Filhos/ enteados (as)
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10d. Netos (as) 9
10e. Bisnetos (as) 9
10f. Qutros parentes 9
10g. Outros  (amigos, 9

empregados)

11. NUmero de filhos vivos:

B - DADOS CLINICOS

12. Doenca que o tornou um paciente elegivel a cuidados paliativos:

13. Tempo do diagnostico:

(em meses)

14. Numero de medicamentos em uso durante a hospitalizacao:

15. Internag&o no ultimo ano: (0) N&o (1) Sim

Se sim, quantas vezes?

Motivo da internacdo atual (checar no prontuéario):

16. Doencas/problemas de saude que possui:

N Si N&o respondeu

do ou nao soube
informar
16a. Neurolégica 0 1 99
16b. Respiratoria 0 1 99
16c¢. Cardiovascular 0 1 99
16d. Endocrina 0 1 99
16e. Musculoesquelética 0 1 99
16f. Geniturinaria 0 1 99
169. Psiquiatrica 0 1 99

17. Multimorbidades: (0) N&o (1) Sim

18. Recebe ajuda para realizar alguma destas atividades cotidianas:
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Né&o Pre
precisa de |cisa de
ajuda ajuda

18a. Banho 0 1
18b. Vestir-se 0 1
18c. Uso do vaso sanitario 0 1
18d. Movimentacéo e Transferéncia 0 1
18e. Comer 0 1
18f. Preparo da alimentacao 0 1
18g. Uso da medicacéo 0 1
18h. Ir a consulta médica, a fisioterapia, para fazer exames, 0 1
por ex.
18i. Tarefas domésticas 0 1
18j. Manuseio de dinheiro 0 1
18k. Uso do telefone 0 1
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7 ANEXOS




7.1  ANEXO A- Autorizacdo da Santa Casa de Misericordia de Sdo

Carlos.

b
I f:ié':

SANTA CASA

Sao Carlos
CARTA DE ANUENCIA

A direcio da Irmandade da Santa Casa de Misencordia de Sao Carlos
autoriza a realizacso do projeto de pesquisa “Relagdo entre apoio social
aspectos sociodemograficos e clinicos de idosos em cuidados paliativos
no contexto hospitalar’, que sera realizado sob responsabilidade de Ana
Laura de Souza e Silva, sob oriemagéo da Profa. Dra. Anene Angelini dos
Santos Orlandi, do Departamento de Enfermagem da Universidade
Federal de S&o Carlos. Além disso, a pesquisa pretende-se utilizar a lista
de pacientes e prontuéirios médicos da Irmandade Santa Cusa de
Misencordia de S&c Carles. Estamos centes que o projeto e o0s
pesquisadores atendem plenamente o determinado pela resolugdo 466112
do Consetho Nacional de Saude que regulamenta as diretrizes @ normas
sobre pesquisas envolvendo seres humanos

S&o Carlos, 27 de m@p de 2022

CRM 155 98<R0F 35 162

Dr. Roberto Muniz Junior
Diretor Técnico A

Tasa Pasksd Bedide Ot Abses Sarvgan 573 - 135810050 Sie CatonBP PASX 1961 35091100 FAX (16 26051279
Depanaranda do Envana | 1H 25091207
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7.2 ANEXO B - Parecer de Aprovacio do Comité de Etica em

Pesquisa

\ UFSCAR - UNIVERSIDADE Wm
FEDERAL DE SAQ CARLOS
TS L)
PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

DADCE DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: RELACAD ENTRE APOIO SOCIAL E ASPECTOS SOCIODEMOERAFICOS E
CLINICOS DE IDOSGS EM CUIDADOS PALIATIVGS HO CONTEXTO HOSPITALAR

Pesguisador: fAna Laura de Souza e Sika

Arpa Tomdtica:

Versio: 2

CAAE: SE2TE1Z2.0. 0000, BE04

Instituigdo Proponsente: Centro de Siénoas Biologicas = da Sadde
Patrocinador Principal: Financiamenso Proprio

DaDE DO PARECER
Hibmero do Parecer: S G50 556

Apresontacdo do Projeto:

iz indsrmagtes slencadas nos campos “Apresentacao do Projelo®, "Objetivo da Pesguisa® & Avalagso dos
Riscos = Beneficios® foram extraidas do arguive Informagbes Basicas da Pesgquisa
(PE_INFORMACOES BASICAS DO PROJETO 1889271 pod de (1A0E2022) eiou do Projeto Detalhado
(VERSADOZ PROJETO DE_PESOUISA_OT 2002 po, de ORDB0EE)

Resumo:

Introdwgdo: os avangos no campo da mediona cominibuiram para o aumento da sobrevida dos padienles.
Emtretanio, muilcs deles esi3o fora das possibilidades de cura e possuem doencas graves qUE aMeagam a
comtinuidade da vida, o gue os fomam sleghsesis para os cuidados paliativos [MEIRELES et al., 20:0). Os
idosos s30 a parcela da populag3o mais acometida por tais enfermidades e, diante disso, estima-se que
sejam o5 packentes gue mais necessiiem de tal abordagem (SOUZA et al., 2015). Demandas especificas de
salide podem surgir nesse conlexio, o que reforca a importdncia de se estudar aspecios envolvidos com a
meihona da qualidade de vicda & saide na vehice. Messs senbido, o apoio social bem sido considerada um
imporante determinants de sadds & dosnga. A [Remfura sugene evidéncas de que o apok sooal

Endersgn: Wb SH1eas Tok LULE Kid 558

Bairmn:  JAAR G LARAERRLS GEP: 13585005
L S Municiple:  Sa0 CARLOS
Toleform: |[18)3081 0888 E-mmil:  caphumarosl uiscer br

Fagaalt 3= 54
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| UFSCAR - UNIVERSIDADE
UF[-:'Iﬂﬂ FEDERAL DE SAQ CARLOS
Clorilim e de: Fasscer: 5550 B0

SE{3
idosos 0o $e000 masouling, divoroados ou vidvos, Tom baixo nivel sodoscontmico & com redes sociais

peguenas apressntam sscasser de apok sooal. Além disso, sspera-se que os resullados desle eshudo
pozsaT coniribur com a plangaments & mplerantacdo de mersenpbes asserfas volladas aos KHoz0s M
cuidados paliativos com o inluite de minimizar o impacio da escasser ou insuficiéncia do supone social. &
reflexda desses resultados poderd suscitar nowos quesSonamenios & investigagoes.

Hpolese:

doredita-se que hd relagio enire o apoio social & os aspecios sooiodemogradicos & clinicos dos idosos em
asdados palladreos no conlexto hospilalar. Aspecios relacicnados a0 bamwo nhvel soooecondmico, redes
sociais pequenas, sexo masculing, auséncia de companheino podem estar relacionados a escassez de
apoio social.

Meindoiogia Proposiac

i eshudo serd realizado em unidades de intemacio de um hospital de grande porie, filanindpico, com 322
iefios, fundado ha 125 anos. Essa insthugao hospialar localza-se em um municipio do intenor do Estado de
a0 Paulo & & referénoa para aproximadamente 350 habitanbes pertencentes a cinoo municipios gue
compde sua micromegido. A populacio serd constiuida por idosos com 6 anos de idade ou mais durante o
perioda de hospRalizagic. Com base em um levantamenio realizada pela Gerénocia de Enfermagem do
redendao hospital, esSma-se aproximadamente gue 200 idosos sejam hospilalizados nas enfermanas por
més. inicaimente, serd realizado contaio com a Geréncia de Enfermagem da instiuicSo & com ofa)
endermeiroda) coordenadoria) de cada wma das Unidadss de Inb=rnacdo gue admibtem kdosas para
apresentacio da pesquisa. Apds iS50, 0s iosos hospitalzados serao identificados mediante o alendimento
aos crildénos de inclus®a e exclusdo. Messe primeire momento, os polenciais participanies & sauw
acompanhamie (s houver) serdo informados sobre os objetfvos do esbudo, a parlicipagio espontnea, &
garanta do anonimato, o sigile dos dados coletados & a devolutiva dos dados aos participanies. Em
seguida, serd fefio o convile para particpar do estudo. Ko caso de aceite, serdo omadss as devidas

Endarsco:  WASHINGTON LU i 3354

Bairro: LAACIR GUARAELRE GEP: 13585005
L 5P Municipis:  SA0 CaRLOS
Toloform: |18)3951.0888 E-mail: cophunsrosfijufscr br

Flgia 2 6
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T UFSLAaR - UNIWVERSILDALE
FEDERAL DE SAQ CARLOS
TS CE Ryrod
Ciorlimescile: de: Passcer: S S0 S0

Caso, O
indiividun poderd retirar o Seu conSEnSMmeTID oU FEbamar &m oUTs MOMEensa S8 assim o desejar. & qualguer
momenia, o partidpanie poderd desistr de partidpar & retirar sew consentimenta, s=m penalizacio aliguma &
s&M prejuizs ao seu cuidado. Sua recusa nSo trard prejuizo &m swa relacio com o pesquisador ou com @
instibicao. Caso haja algum descondorto durande a aplicagao dos instrumenios, solicilaremos que sejamos
informados para gue possamos oomigi-o.

Bemeficios:

[Este wabalho poderd condribuir de forma indireta na ampliagao do conhecimento sobre a relagao do apoio
social com aspecios sociodemogriaficos & de saidde de idosos em cudados paliativos que sstio
nospitalizados.

Comentarios o Consideragies sobro a Pesguisa:

Trata-se de uma pesguisa gue deve seguir os preceiios #boos estabelecidos pela Resolugio CHE n 810 de
2016 & suas complementares.

Considoragoes sobre o Termos de apresoniagao obrigatoria:

‘ide: campo “Conclustes ou Pendénoias & Lista de inadequagbes®

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdos:

0 projeto estd adeguado & sem pendénoas.

Considoractos Finais a oritério do CEP:

Diande do expasio, o Comitd de ética em pesguisa < CEP, de acondo com as atribuigbes definidas na
Resolug@o CHS n® 466 de 2012 & 510 de H016, manifesia-se por considerar “Aprowvade”™ o projeto. &
responsabilidade do pesgusador & iIndekegasel & ndeclinavel & compreende 05 aspechos 2900 & egas,
cabendo-lhe, apds aprovagdo deste Comilé de Etica em Pesguisa: Il - conduzir o processo de
iConsentimento & de fAssentimento Livre & Esclarecido; (il - apressntar dados soliotados peio CEP ou pela
COMEP a qualquer momento; IV - manter os dados da pesquisa &m arquiva, fisico ou digital, sob sua
guarda & responsabilidade, por um periodo minimo de & (cinco) ancs apds o brmino da pesguisa; VW -
apressntar no relatéric final gue o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificanda, guando
OCOMmdas, a sua mudanga ou interupric. Este relatdno final deverd ser protocolada wia nobificagao na
Flataforma Brasil. O8SERVACAD: Mos documentos encaminhados por Mobficagso MAO DEVE constar
altersgso no conteddo do projeta. Caso o projeto tenha sofnido alieragles, o pesquisador dewerd submeter
uma “EMENDAS.

Endersco:  WASHINCTORN LUE 6 358

Bairra:  JAHDIRY G USRMAERSRE CEP: 13585005
LnF: G Municipie:  Sa00 CaRLOS
Telefors: |18)351.m88 E-mail: caphumasres§ufscar br

P Ol T
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UFSCAR - UNIVERSIDADE
UF[‘;‘{IIE-“'T FEDERAL DE SAO CARLOS
Cerimecie de Passcar: 5 AR 00

Este parecer foi elaborado beseado nos documentos abainn relacionados:

Tipo Dooumenbo Mg Fostagem furor Simgan
miomagtes Bascas| PR INFORMACOES BASCAS DO P | Zoasass Mycesto
da F'Ec_lu ROJETO 1BBEET 1. pal 11:48:37

_Fesposta_Versaol1pdf DGO Z02Z | Ana Laum g Soima | s

N5 0 LT U (N T T R Ty =

hzzenbmento | 14:0501  |e Siva

Justificatra de

dysdnioia

Frojeto Detalhado ! |WVERSAGE?! PROJETO DE_PESOUISA OROB2022 |Ana Laura de Souza | Acedto

Brochura _OF ik pdf 14005 | e Siha

I

w mm_garh_ﬁzapdl TUDG2022 | Ana Laura O Souza | et
154237 |e Silva

Folha de Rosio Anal aura pdf 1082022 |Ara Laura de Soura | Acedios
1711218 | = Sihva

Situacdo do Parecer:
Aprovada

Mecessita Apreciacao da CONEP:
L e

S0 CARLOS, 22 da Setembro de 20022

fssinado por
Adriana Sanches Garcia de Aradjo
iCoordenadar(al)
Endarste:  WASHISCTON LU KW 158
Bairm: LSADIR CUSRASRAE GEP: 13585008
LF: 5P Municipls:  BaA0 Cafl 08
Teleform: 1835810888 E-mail: ocaphumsnosl]ufsoer br
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7.3 ANEXO C - Escala de Apoio Social — Medical Outcomes Study — MOS

“19. Aproximadamente, quantos amigos intimos ou familiares préximos tém?

(Pessoas com as quais estd a vontade e pode falar tudo o que quiser). Namero de pessoas:

NOs procuramos outras pessoas para ter companhia, assisténcia ou outro tipo de ajuda.

Com que frequéncia dispde de cada um dos seguintes tipos de apoio que precisa?”’

Rara As Quase Se
unca |mente vezes sempre mpre
20. Alguém que o ajude se estiver
2 3 4 5
doente, de cama.
21. Alguém para lhe ouvir quando
A ) 2 3 4 5
vocé precisa falar.
22. Alguém para lhe dar bons
_ _ 2 3 4 5
conselhos em uma situacao de crise.
23. Alguém para leva-lo ao médico. 2 3 4 5
24. Alguém que demonstre amor e
. 2 3 4 5
afeto por voce.
25. Alguém para se divertir junto. 2 3 4 5
26. Alguém para lhe dar uma
informacdo que o ajude a compreender 2 3 4 5
determinada situagao.
27. Alguém em quem confiar para
2 3 4 5
falar de vocé ou sobre seus problemas.
28. Alguém que lhe dé um abrago. 2 3 4 5
29. Alguém com quem relaxar. 2 3 4 5
30. Alguém para preparar suas
B g o p prep , ) 3 4 5
refeicOes se vocé ndo puder prepara-las
31. Alguém de quem vocé
2 3 4 5
realmente quer conselhos.
32. Alguém com quem distrair a 2 3 4 5
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cabeca.

33. Alguém para ajuda-lo nas
tarefas diarias se vocé ficar doente

34. Alguém para compartilhar suas

preocupacfes e medos mais intimos.

35. Alguém para dar sugestdes de

como lidar com um problema pessoal

36. Alguém com quem fazer coisas
agradaveis.

37. Alguém que compreenda seus

problemas.

38. Alguém que vocé ame e que

faca vocé se sentir querido.
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7.4  ANEXO D - Instrumento APGAR de familia

Nunca

Raramente

Algumas vezes Quase

sempre

39. Estou satisfeito(a) pois posso
recorrer & minha familia em busca de
ajuda quando alguma coisa estd me

incomodando ou preocupando.

2 3

40. Estou satisfeito (a) com a
maneira pela qual minha familia e eu
conversamos e compartilhamos 0s

problemas.

41. Estou satisfeito(a) com a
maneira como minha familia aceita e
apoia meus desejos de iniciar ou buscar
novas atividades e

procurar novos

caminhos ou direcdes.

42. Estou satisfeito(a) com a

maneira pela qual minha familia
demonstra afeicdo e reage as minhas

emocdes, tais como raiva, magoa ou amor.

43. Estou satisfeito(a) com a
maneira pela qual minha familia e eu

compartilhamos o tempo juntos.

RESULTADO — APGAR De Familia

0

-8 Elevada Disfuncdo Familiar
9

--12 Moderada disfuncao Familiar
1

3--20 Boa funcionalidade familiar
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7.5 ANEXO E - Palliative Performance Scale- PPS.
Deamb Atividade e Autocu In Nivel
PS | ulagdo evidéncia da doenca | idado gesta de
consciéncia
Completa Atividade Completo Normal | Completa
46. | 100 normal e trabalho;
sem evidéncia de
doenca
Atividade Compl No Comp
47. 190 | Completa normal e trabalho; | eto rmal leta
algumas evidéncias
de doenca
Completa Atividade Completo Normal | Completa
48. |80 normal com esforco; ou
alguma evidéncia de Reduzida
doenca
Reduzida Incapaz  para o | Completo Normal | Completa
49. |70 trabalho; doenca ou
significativa Reduzida
Reduzida Incapaz para hobbies | Assisténcia Normal | Completa
50. |60 / trabalho domeéstico; | ocasional ou ou periodos
doenca significativa Reduzida | de confusao
Maior parte Incapacitado  para | Assisténcia Normal | Completa
51. |50 | dotempo qualquer  trabalho; | consideravel | ou ou periodos
sentado ou doenca extensa reduzida | de confusdo
deitado
Maior parte Incapaz para a | Assisténcia Normal | Completa
52. |40 | dotempo maioria das | quase ou ou
acamado atividades;  doenca | completa reduzida | sonoléncia
extensa +/-
confuséo
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Totalmente Incapaz para | Dependéncia | Normal | Completa
53. |30 |acamado qualquer atividade; | completa ou ou
doenca extensa reduzida | sonoléncia
+/-
Confusdo
Totalme Incapaz  para | Dependéncia | Minima | Completa
54. |20 | nteacamado | qualquer atividade; | completa a ou
doenca extensa pequenos | sonoléncia
goles +/-
Confusdo
Totalme | Incapaz para | Dependéncia | Cuidados | Sonolento
55. [ 10 | nteacamado | qualquer atividade; | Completa com a|oucoma
doenca extensa boca +/-
confuséo
Morte - - - -
56. |0
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