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RESUMO

Introdugédo: Os Cuidados Paliativos (CP) buscam melhorar a qualidade de vida dos
pacientes com doenca em fase avangada ou sem possibilidade de cura, mas ha poucos
dados relacionados as caracteristicas e necessidades destes individuos no contexto da
atencao primaria. Objetivos: Busca-se identificar os individuos com indicagdo para CP na
Estratégia Saude da Familia (ESF); caracterizar suas condi¢des clinicas e
sociodemograficas, os principais sintomas e a capacidade funcional; e identificar quais
servicos estes pacientes receberam da Unidade Basica de Saude (UBS). Método: Realizou-
se um estudo transversal, de cunho exploratério, em Londrina-PR. A amostra foi obtida a
partir de UBSs que possuiam equipes da ESF, e estas foram orientadas a indicarem os
individuos cadastrados que apresentavam as condi¢bes associadas aos CP. Os individuos
indicados foram triados pela escala Palliative Care Screening Tool (PCST) e, aqueles
incluidos, foram avaliados por: Questionario de dados sociodemograficos e clinicos; Escala
de Performance de Karnofsky (EPK); Escala Sintomas de Edmonton; e Palliative care
Outcome Scale (POS). Os resultados foram analisados por estatisticas descritiva e analitica.
Resultados: Seis equipes de ESF indicaram 238 pacientes. Destes, 13 faleceram e 38 nao
foram localizados. Foram triados 187 pacientes pela PCST, 114 foram excluidos, por ndo
preencherem os critérios de inclusao, e 73 foram incluidos. A frequéncia de pacientes com
indicagdo de CP foi de 456/100 mil pessoas registradas na ESF. Daqueles incluidos, 41%
eram homens e 59% mulheres, com média de idade de 77 anos. As doencgas demenciais e
cerebrovasculares foram os quadros mais frequentes. A maioria tinha condigbes crbnicas e
limitagao funcional importante (média da EPK de 47,9 pontos). Os sintomas mais frequentes
foram o comprometimento do bem-estar, dor, cansaco e sonoléncia, de intensidade leve.
Houve correlagdo positiva entre a EPK e os sintomas de dor, cansacgo e falta de ar. A
maioria dos pacientes utiliza a UBS para a obtencdo de medicamentos e orientagao técnica
de enfermeiros, médicos e agentes comunitarios. Poucos tiveram atendimento de outros
profissionais. Outros problemas percebidos foram a falta de visita domiciliar e a demora no
atendimento. A escala POS indicou maior comprometimento nos aspectos de informacao
recebida, no valor préprio e na ansiedade familiar. Os cuidadores tiveram uma média de
idade de 61 ano, a maioria era mulher, em geral, filhas e conjuges dos pacientes. Dez
individuos sem cuidadores tiveram maior funcionalidade (p<0,01), mas a intensidade de
sintomas de dor (p=0,04) e cansaco (p=0,03), e o escore na escala POS (p=0,01) foram
maiores, indicando maior dificuldade no controle de sintomas e maior limitacdo na
assisténcia em CP que o grupo com cuidadores. Discussao: Os casos com necessidade de
CP estao presentes na ESF, mas ha limitacbes na sua assisténcia. A formulacdo de
politicas de saude e a capacitagdo dos profissionais envolvidos sdo aspectos fundamentais
para incluir o acesso aos CP no sistema de saude, especialmente neste nivel de atengao, o
que poderia melhorar a qualidade de vida destes pacientes e seus familiares. Conclusao: Ha
necessidade de ofertar CP no contexto da ESF. Para isto, € necessario treinamento,
planejamento e politicas especificas nesta area.

Palavras-chaves: Cuidados paliativos. Atengcao primaria. Estratégia saude da familia.
Politicas de saude.
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ABSTRACT

Background: Palliative care (PC) aims to improve the quality of life of patients with
advanced stage diseases or with incurable conditions, but there is limited information
about the characteristics and needs of these patients in primary health care level.
Objectives: To identify patients with need for PC in the Family Health Strategy (ESF); to
describe their clinical and sociodemographic conditions, main symptoms and functional
status; and to identify which healthcare assistance these patients receive from the
community primary care unit. Methods: An exploratory cross-sectional study was
designed, in the city of Londrina (Parana State). The ESF health professional teams
were oriented to indicate those people with conditions often related with PC. These
patients were screened with the Palliative Care Screening Tool (PCST) and, those who
were included were assessed by: a questionnaire with questions about
sociodemographic and clinical conditions; the Karnofsky Performance Scale (KPS);
Edmonton Symptoms Assessment Scale (ESAS); and the Palliative care Outcome Scale
(POS). The results were evaluated with descriptive and analytic statistical procedures.
Results: Six ESF teams indicated 238 patients. Thirteen died before the interview and 38
were not located. 187 were screened by PCST, 114 were excluded due not meet
inclusion criteria and 73 included in the research protocol. The estimated frequency of
patients with need for PC in primary care settings was 456/100 thousand people
registered in the ESF. From patients included, 41% were men and 59% women, with
mean age of 77 years old. The most frequent clinical conditions were dementia and
cerebrovascular diseases. Most of them had chronic conditions and important
functionality limitation (mean KPS of 47.9 points). The most common symptoms were
affected wellbeing, pain, fatigue and drowsiness, all with low mean intensity. There was a
positive linkage between KPS and symptoms of pain, fatigue and shortness of breath.
Most patients used the primary care unit to obtain medication and professional
assistance of nursing, general practioners and community health agents. Few have
access to others health professionals. Other problems perceived were the lack of home
visits by the ESF team and long wait to be assisted. The most affected domains in POS
were the information received, self-worth and relative’s anxiety. Carers have a mean age
of 61 years old, most of them were women, daughters and spouse’s patients. Ten
patients without carers have higher functionality (p<0.01), but worst intensity of
symptoms of pain (p=0.04) and fatigue (p=0.03), and worst POS score (p=0.01). This
means that they have more difficulty to control the symptoms and more limitations in PC
support than those with carers. Discussion: Cases with need for PC are present in
primary care level, but there is limitations in the assistance. Public health policies and
professional training are essential to include PC access in healthcare system, and, if
available in primary care, it could result in quality of life improvement to these patients
and their relatives. Conclusion: There is need to offer PC in ESF context and, to reach
this aim, professional training, services planning and specific PC policies must be
developed.

Keywords: Palliative care. Primary care. Family health strategy. Health policies.
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Aproximagéo do tema

Ser um profissional de saude nos da a oportunidade de acompanhar com
mais proximidade, acredito eu, as diversas fases da vida, da concepc¢ao a morte, do
gue pessoas ndo familiares a esta area do conhecimento. Claro que todos
experimentam o viver de sua propria vida, mas na area da saude também se
acompanha a vida dos outros, pela 6tica das ciéncias da vida. Na sociedade, de
forma geral, o inicio da vida € mais aparente, aceito e celebrado, ja 0 outro extremo
da vida, frequentemente, é silenciado, escamoteado e subentendido; aspectos que
sao reforcados pela exigéncia imposta pela natureza que nos faz despedir de algo
gue gostamos tanto de fazer: viver.

Se nOs pensarmos na vida idealizada, plena e saudavel, o tempo e a
doenca sao dois fatores da vida que nos fazem aproximar da morte. Um nao
podemos controlar, pelo menos de forma direta, e 0 outro, tentamos, ainda que com
muita dificuldade. Assim, as doencas sé&o, em si, aproximagdes sucessivas da morte,
e lidar com estas aproximacdes é o principal meio pelo qual se desenvolve a area da
saude (se nao o unico).

Eu estava no ultimo ano da graduacdo em fisioterapia da Universidade
Estadual de Londrina, em 2002, realizando o estagio obrigatério no hospital
universitario, e dois casos me chamaram a atengéo pelo sentimento de incapacidade
que geraram em mim. Um era uma senhora, em fase avancada de alguma doenca,
acamada, com sequelas diversas e ja com enrijecimento em posicéo fetal, tipica de
quadros demenciais crénicos e avancados, e pelas provaveis aproximacdes prévias
da morte e passagem do tempo. Ela estava num leito, localizado num canto do
pronto-socorro. Um canto escuro, com um biombo na frente, para ndo ser vista pelos
outros pacientes ou para “manter a privacidade”. Ndo comunicativa, sem nenhum
acompanhante, mas com um certo desconforto respiratério (gasping talvez, naquela
época nao saberia avaliar), estava em com as fraldas sujas e mal posicionada no
leito. Chamei um profissional que estava por |4 para ver o que poderia ser feito, e
perguntei se iam dar banho, fazer a troca ou algum outro procedimento. “N&o, nao.
Ja é cuidados paliativos”. Era um cuidado em que nada precisava ser feito. E esta
ainda é a definicdo de cuidados paliativos para muitos profissionais de saude, até

hoje. Num impasse, no qual a vida ja foi, mas a morte ainda ndo chegou.
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Um outro caso, uma crianga, com 3 ou 4 anos, com paralisia cerebral,
internada por pneumonia de repeticdo, como diversas outras vezes, com tosse
produtiva e roncos borbulhantes continuos. Fui para avalia-la, realizei os
procedimentos de fisioterapia e aspiragdo nasotraqueal. A mée, estava sentada na
poltrona ao lado do leito. Achei estranho ela ndo se levantar para acompanhar o
procedimento ou perguntar algo, porque, pelo menos para mim, achava angustiante
a condicao respiratéria da crianca. Falei que voltaria depois e talvez seria necessario
realizar a aspiracdo novamente. A mae nao olhou para mim e “deu com os ombros”.
Talvez por estafa, negacdo ou aceite daquela condicdo, ou mesmo por outras
questbes psicossociais. Enfim, ambos o0s casos evoluiram para a morte poucas
horas depois, de forma muito pouco satisfatoria para minha percepcao.

Apresentei os dois episédios para a discussao de caso do estagio, no
gual geralmente se discute as doencas em si, mas ndao a qualidade de morte (ou a
falta dela). Aconteceu, ao final da apresentacdo, que 0s outros estudantes do
estagio comecaram a expor suas angustias e anseios sobre outras ocorréncias
semelhantes, com diversas implicacdes éticas e morais. E na preparacdo desta
apresentacdo, pelas pesquisas na literatura, que me deparei com 0s conceitos de
cuidados paliativos, hospice, morte e morrer.

Apo6s me formar, iniciei uma especializacdo em Biologia Aplicada a Saude
(UEL), e para definir meu tema para a monografia, com orientacdo da professora
Sénia Maria de Andrade Janene, eu disse que queria fazer algo sobre oncologia. Ela
disse que uma aluna anterior tinha realizado algo proximo, sobre cuidados paliativos
na area de enfermagem. “Sim, eu ja ouvi falar sobre isso”. E ficou definido que eu
iria fazer sobre a fisioterapia nos cuidados paliativos. Ao final, este material virou um
artigo, publicado na Revista Brasileira de Cancerologia. Como naquela época a
juncdo da fisioterapia e cuidados paliativos era inexistente, o artigo teve uma
repercussao positiva, e gerou convites para falar sobre o tema em alguns eventos
cientificos.

Posteriormente, no mestrado, apesar do tema da dissertacdo ser em
outro topico, comecei a participar de um grupo de estudo em cuidados paliativos,
denominado Palliare, que, posteriormente, virou um instituto. Eu, ainda um aprendiz
no tema (como ainda sou), acompanhei os trabalhos deste grupo na organizacao de
eventos e diwlgacdo dos conceitos dos cuidados paliativos, voltados para os

profissionais de salde. Neste periodo, aproveitei a oportunidade para aprender junto
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com o Dr. Luis Fernando Rodrigues e a Professora Inés Gimenes Rodrigues, que
sao referéncia na area, além de outros profissionais do grupo.

Anteriormente, trabalhando com um consultério de fisioterapia e com
atendimento domiciliar, e, atualmente, num hospital geral publico, reconheco
cotidianamente a necessidade de insercdo de cuidados paliativos na atencdo a
saude, particularmente para os idosos com condi¢gdes crénicas. Nestes Ultimos 14
anos estudando sobre o tema, ainda tento entender como a insercdo de cuidados
paliativos é tdo obviamente importante, mas ndo € tdo obviamente aplicada,
sobretudo no contexto brasileiro.

Para este doutorado, apresentei como proposta de projeto de pesquisa,
identificar e avaliar os pacientes com necessidade de cuidados paliativos num
ambiente hospitalar. Foi, pessoalmente, muito satisfatério poder manter esta linha de
estudo para a tese, mas o Professor Marcos Cabrera lancou um desafio: por que
nado na atencao primaria? E foi neste espaco, muito pouco explorado, que se moldou
0s objetivos e método do trabalho.

Ainda no meio do doutorado, houve a oportunidade de realizar um estagio
no exterior, no Centro de Pesquisa e Educacdo em Cuidados Paliativos da
Queensland University of Technology. Juntamente como a professora Patsy Yates e
co-orientacdo do pesquisador John Rosenberg, foi possivel explorar o campo dos
cuidados paliativos em outro contexto, visitando servicos, participando de eventos e
discussdes e conhecendo outras iniciativas sobre o tema. Entre as diversas
experiéncias vividas, ficaram duas constatacdes principais: € possivel fazer, e

precisamos de gente para fazer.
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1. INTRODUCAO

1.1. Contexto atual

O rapido aumento da expectativa de vida da populacdo mundial
associado aos avancos tecnolégicos da area da saude contribui para o gradativo
envelhecimento da populacdo, que frequentemente vem acompanhado de doengas
cronicas nao-transmissiveis (DCNT). Deste modo, as principais causas de
mortalidade deixam de ser de origem infecciosa e parasitarias, ou materno-infantil, e
passam a ser decorrentes de doengas cronicas ou degenerativas, as quais causam
a deterioracdo da qualidade de vida dos individuos acometidos, por periodos
prolongados, antes da ocorréncia da morte (ANCP, 2012; WHO, 2011).

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), de todas as mortes
que ocorrem no mundo, cerca de 66% ocorre devido as DCNT e estima-se que
estas causas aumentem progressivamente nas proximas décadas (WHO, 2004;
WPCA, 2014). No Brasil, as principais causas de morte sdo as doencas
cardiovasculares, cerebrovasculares, neoplasias e doencas respiratérias, além das
mortes por causas externas que tem uma prevaléncia importante (BRASIL, 2013c)
(Figura 1).

Figura 1: Porcentagem das principais causas de morte no Brasil no periodo de 2002

a 2013, classificados por regido.
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Fonte: Sistema de Informa¢cdes sobre Mortalidade (BRASIL, 2013c).
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Na figura 2, observa-se que, na populacéo brasileira, a maioria dos 6bitos
ocorrem acima de 60 anos, com potencial aumento desta propor¢cdo para 0S

proximos anos.

Figura 2: NUmero e porcentagem de mortes por faixa etaria acima e abaixo de 60
anos no Brasil (2002 a 2013).
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Fonte: Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (BRASIL, 2013c).

Além disso, a frequente combinacdo de doencas cronicas amplia a
limitacdo dos tratamentos curativos e demanda uma atencdo integral para atender
as necessidades fisicas, psicossociais e espirituais dos individuos acometidos ainda
gue nem sempre se alcance a cura da doenca (ANCP, 2006; WHO, 2011). Este
contexto, associado a escassez de recursos aplicados a saude, a complexidade da
organizacdo dos servicos de atendimento e a demanda crescente da populacao,
criam um desafio para a efetividade das politicas de saude, bem como exigem maior
preparo dos profissionais envolvidos (FLORIANI;, SCHRAMM, 2007; SALLNOW, L;
KUMAR, S.; KELLEHEAR, 2012).

O processo de terminalidade prolongado devido as DCNT leva a um longo
enfrentamento, tanto pelo paciente quanto para quem cuida deste, que envolve
decisdes sobre a mudancas de rotina e manejo de gastos com saude, bem como
escolha relativa aos momentos finais, como a adocao de medidas invasivas e o local

de ocorréncia do o6bito. Estudos indicam que a maioria dos individuos passam cerca
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de 90% do seu Ultimo ano de vida na comunidade, seja no domiciio ou em
instituicbes de longa permanéncia (ILP), no entanto, no Brasil, frequentemente o
processo de morte ocorre em ambiente hospitalar (GOMES; HIGGINSON, 2008;
MARCUCCI; CABRERA, 2015).

Uma revisdo sistematica realizada por Gomes et al. (2013b), analisou a
preferéncia por local de 6bito de 100.307 pessoas, com a inclusdo de 210 estudos
de 34 paises. Esta pesquisa encontrou uma forte preferéncia pela morte no
domicilio, quando h& a disponibilidade de suporte adequado as demandas dos
pacientes. Em 75% dos estudos incluidos na revisdo, mais de 50% dos
entrevistados expressaram a preferéncia pelo domicilio, em um terco das pesquisas
a preferéncia foi maior que 70%. No entanto, nem sempre o local de ocorréncia
acontece pela preferéncia, mas pelas possibilidades e limitagbes das opc¢des
oferecidas pelos servicos de saude.

Segundo dados do Sistema de Informagéo sobre Mortalidade (SIM), no
Brasil ha um predominio do hospital como local de ocorréncia de Obitos, seguido por

ocorréncias no domicilio (Figura 3).

Figura 3: Numero de 6bitos por local de ocorréncia no Brasil (entre 2002 e 2013).
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Fonte: BRASIL (2013c).
A proporcao percentual de Obito permaneceu relativamente estavel entre
0s anos de 2002 a 2013, apesar do crescimento populacional, com uma média de
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66,7% dos Obitos em ambiente hospitalar. A propor¢cao de ocorréncias domiciliares
reduziu ligeiramente neste periodo de 23,47% para 19,85%. A porcentagem de
ocorréncias em outros estabelecimentos de saude foi cerca de 2,92 (BRASIL,
2013c).

A morte em ambiente hospitalar € predominante na maioria dos paises.
Broad et al. (2013) realizaram uma revisdo do local de 6bito, comparando hospital e
ILP entre 36 paises, de 2001 a 2010. Esta pesquisa verificou uma variacédo de 46% a
60% de ocorréncia em hospital, de 0 a 20% nas ILPs, e de 26% a 38% em outros
locais (incluindo o domicilio). Outro estudo do grupo European Intersectorial & Multi-
disciplinary Palliative Care Research Training, considerou o local de 6bito de
pacientes com necessidade de CP, em 14 paises, e encontrou uma variacdo de 28%
a 85% de ocorréncia em hospitais e de 13% a 53% no domicilio (PIVODIC et al.,
2016). Apesar da grande variabilidade relativa ao local de morte entre paises, 0
Brasil apresenta uma alta proporcdo de Obito em hospital e uma proporcdo muito
baixa de ocorréncias em ILP em comparacdo com os demais (MARCUCCI;
CABRERA, 2015).

O paradigma atual de cuidado a saude estrutura-se nos avancos
tecnolégicos para o tratamento de doencas a fim de cura-las, e ampara-se na
atencdo hospitalar para os casos de maior gravidade e que ameagam a sobrevida
dos individuos. No entanto, havendo a impossibilidade da cura, este modelo torna-se
despreparado para atender as diversas necessidades dos pacientes, principalmente
nos momentos finais da vida (ANCP, 2012).

E preciso considerar que, em relacdo aos cuidados oferecidos neste
momento, ndo € o evento morte que importa, mas o processo de morrer. A atencao
profissional necessaria neste processo € complexa, e demanda preparo e
planejamento da equipe de salde envolvida (REGO; PALACIOS, 2006; SALLNOW;
KUMAR; KELLEHEAR, 2012). Para atender os casos em que 0 paciente apresenta
uma doenca que ameace a vida, e na qual ndo ha tratamento disponivel para cura-
la, o conceito de curar como Unica forma de tratamento necessita ser revisto, para
dar lugar a uma atencado que integre as expectativas limitadas e a qualidade de vida
do individuo (ANCP, 2012; WHO, 2011).



26

1.2. Cuidados paliativos: Definicao, conceitos e desenvolvimento atual.

Com as praticas recorrentes de prolongamento artificial da vida, muitas
vezes, 0 tempo de dias ou semanas adicionado € associado com uma qualidade de
vida questionavel e minima possibilidade de usufruir o restante desta. A abordagem
curativa obstinada também gera intervencdes agressivas mesmo quando ndo ha
possibilidade de cura, e muita atencdo é dada ao controle dos processos biologicos
e pouca para o alivio dos sintomas, conforto e resolu¢cdo dos problemas pessoais do
paciente. Assim, o0 processo de morte é associado com sofrimento intenso,
comunicacao limitada e questdes de vida ndo resolvidas (ANCP, 2012).

Questionando este paradigma e para suprir as necessidades complexas
do paciente com doencas em fase avancada ou sem perspectiva de cura, sem 0
prolongamento inquestionavel e minimo sofrimento, surgiu o0 movimento hospice e
desenvolveu-se uma forma de atengdo denominada Cuidados Paliativos (CP).
Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (WHO, 2002, p. 84), este formato
de cuidado é definido como:

[...] uma abordagem que aumenta a qualidade de vida de pacientes e
familiares que enfrentam um problema que ameace a vida, através
de prevencdo e alivio do sofrimento por meio da identificacdo
precoce e avaliacdo apurada, do tratamento da dor e outros sintomas
fisicos, psicossociais e espirituais.

Outra definicdo, segundo o Royal College of General Practioners, do
Reino Unidos (CHARLTON, 2002, p. vii), CP é:

[...] uma forma de atencdo aos pacientes com doengcas em fase
avancada e progressiva para qual o foco do cuidado € a qualidade de
vida e para aqueles que tem um prognostico limitado mas podem ter
uma quantidade de anos, inclui a consideracdo das necessidades da
familia antes e depois da morte, e atende a pacientes com cancer ou
outras doengas.

Inicialmente, o termo hospice se referia as instalacdes para hospedagem
da Idade Meédia que recebiam viajantes quando iniciaram as peregrinacfes
religiosas na Europa, e gradualmente foram envolvidas no cuidado de pessoas
abandonadas, doentes e moribundos. Com a Reforma Protestante, no século XVI,

as instalacdes catolicas foram desaparecendo e, somente no século XVII, foram
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fundadas instituicdes religiosas voltadas ao cuidado de doentes na Franca e Reino
Unido (CHARLTON, 2002; CICELY SAUNDERS INSTITUTE, 2015).

O cuidado nas fases finais da vida ndo era considerado uma questao
médica até o século XIX. Quando ndo era possivel curar determinada condicdo, a
assisténcia era encaminhada pelas organizacbes religiosas. E mesmo o
envolvimento posterior foi motivado principalmente pela questdo de evitar a morte, e
que foi reforcado a partir dos importantes avancos alcancados com as medidas
sanitarias, as descobertas farmacolégicas e o desenvolvimento de técnicas
cirdrgicas que aumentaram o potencial de cura e a expectativa de vida (CHARLTON,
2002; CICELY SAUNDERS INSTITUTE, 2015).

Durante a Segunda Guerra Mundial, com intencdo de ajudar de alguma
forma, Cicely Saunders formou-se enfermeira em 1944, e depois formou-se em
Administracdo Publica e Social. Atuou numa casa de cuidados, até o fim da década
de 50, onde percebeu a necessidade de um melhor controle de sintomas,
principalmente da dor dos pacientes com cancer em fase avancada. Assim, elaborou
diretrizes para um cuidado mais especializado para estes pacientes, mas, COmo nao
conseguiu aceitacdo no meio médico vigente, em 1957 graduou-se em medicina e
iniciou 0 movimento hospice moderno creditado a abertura do Saint Christopher’s
Hospice, no Reino Unido, em 1967. Em 1979, foi nomeada como Dama
Comandante da Ordem do Império Britanico pela Rainha Elizabeth Il, e intitulada
Dame Cicely Saunders (CICELY SAUNDERS INSTITUTE, 2015).

Tal abordagem disseminou-se, primeiramente, para 0s paises com maior
contato com o Reino Unido, como Estados Unidos, Canada, Australia e pela Europa.
Como o termo hospice aparentava (erroneamente) estar mais vinculado a um local
especifico e ndo ao tipo de abordagem, o cirurgido oncologista Balfour Mount, do
Canada, utilizou o termo “Palliative Care” para descrever a aplicacdo da filosofia
hospice em outros contextos como, por exemplo, nos hospitais. Esta nomenclatura
ganhou maior difusdo a partir da década de 80, quando a OMS iniciou a divulgacao
de politicas de controle da dor e atencdo oncoldgicas, e tinha dificuldade para
traduzir o termo hospice nos documentos em diferentes linguas (FAULL, 2012;
ANCP, 2012).

No Brasil, o conceito de CP foi aplicado em iniciativas isoladas aos
pacientes com cancer na década de 80, e teve um desenvolvimento discreto de

publicacbes académicas e inicio da Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos, na
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década de 90. Em 1998, iniciou-se as atividades da Unidade IV do Instituto Nacional
do Céancer (INCA), voltado para pacientes fora de possibilidades de cura. A partir do
ano 2002 ampliou-se a divulgacdo do tema a partir de algumas politicas publicas e
pela fundagdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) (RODRIGUES,
2009; ANCP, 2012).

Atualmente, ha um movimento mundial de diversas organizacdes para
reconhecer os CP como um direito humano, para o0 mesmo ser acessivel a toda
populacdo. A OMS recomenda que 0s paises membros desenvolvam a¢bes em CP
e adote-os nas estratégias de saude publica, em todos os niveis de atencdo a saude
(GWYTHER; BRENNAN; HARDING, 2009; STJERNSWARD; FOLEY; FERRIS,
2007). Em paises como Inglaterra, Australia, Japdo, Estados Unidos, entre outros,
os CP estdo inseridos de forma mais ampla no sistema de saude. No Brasil, ainda
S840 poucos 0s servicos brasileiros que oferecem acesso a esta forma de atencéo de
forma estruturada (LUCCHETTI;, BADAN NETO; RAMOS, 2009; RODRIGUES,
2009).

Em 2014, a 672 Assembleia Geral da OMS aprovou duas resolucdes
voltadas para este tema. A resolugao 23 (“A¢ao multi-setorial para uma abordagem
para um curso de vida com envelhecimento saudavel [traducdo propria]) e 31
(“Fortalecimento dos cuidados paliativos com um componente do tratamento
integrado pelo curso de vida” [tradugdo prépria]) (WHO., 2014a; 2014b). Ambos
documentos reforgam a necessidade incluir o planejamento dos temas relacionados
ao avancar da idade, e especificamente ao fim da vida. No segundo documento,
especifica-se a necessidade de acBes em saude publica como: a) integracdo dos
servicos de CP na estrutura e financiamento do sistema de saude, com énfase na
atencdo primaria; b) fortalecimento e expansdo dos recursos humanos nesta area,
incluindo educacdo e treinamento profissional; c¢) assegurar a disponibilidade de
medicamentos para o controle de sintomas, particularmente para 0 acesso a
opidides para dor e sintomas respiratorios e; d) politicas de pesquisa para identificar
necessidades e modelos de servi¢os viaveis para cada realidade.

Para avaliar o contexto do cuidado no fim da vida, a Economist
Intelligence Unit (EIU, 2015) formulou o indice de Qualidade de Morte, a partir de um
sistema de pontuacéo, definido por cinco aspectos:

1) Ambiente do CP e da assisténcia a saude;

2) Recursos humanos disponiveis para o cuidado em saude;
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3) Acessibilidade de CP no cuidado do fim da vida;

4) Qualidade da assisténcia em CP e;

5) Engajamento da comunidade em ac¢des relacionadas ao fim da vida.

Neste ranking de 80 paises, o Brasil ficou na 422 posicdo, com 42,5
pontos. O Reino Unido obteve a primeira posicdo, com 93,9 pontos, e nao
coincidentemente é considerado o local de inicio do movimento hospice moderno, na
década de 60 (EIU, 2015).

Segundo o Global Atlas of Palliative Care at the End of Life, elaborado
pela Worldwide Palliative Care Alliance (2014) em conjunto com a OMS, o Brasil
situa-se numa posicao intermediaria em relacdo ao acesso aos CP. Numa escala de
1 (sem atividades identificadas) a 4 (abordagem integral no sistema de saude), o
pais estad classificado com nivel 3a, ou seja, oferece a¢bes isoladas e servicos
limitados de CP, possui uma entidade nacional representativa do tema, mas sem
integracdo entre os diversos niveis de atencdo a saude. Em comparagdo com outros
paises da regido, como Argentina (3b), Chile e Uruguai (4a), estes oferecem acesso
ao CP de forma mais integrada em seu sistema de salde, particularmente estes
daltimos.

De acordo com o atlas, os paises com maior qualidade na assisténcia no
fim da vida tém uma ampla integracdo dos CP no sistema de saude com politicas
publicas especificas na area; maior percepcao e participacdo social da comunidade
académica, dos profissionais e do publico em geral no desenvolvimento e aplicagdo
dos CP; além do maior nimero de locais para atendimento em CP e acesso
facilitado para analgésicos fortes e opidides (WPCA, 2014).

Além de enfrentar a iminéncia do processo de morrer, 0S pacientes com
doencas em fase avancada apresentam diversos sintomas psicofisicos decorrentes
da doenca ou do proprio processo de morte. Entre 0s sintomas mais comuns estao:
dor, fadiga, falta de apetite, insbnia, depressdo, ansiedade, dispnéia e nausea.
Frequentemente, estes sintomas podem piorar nos momentos finais e, por isso, &
fundamental a avaliagdo constante, a prevencdo de complicacdes e acesso ao
manejo adequado destes sintomas. O acesso aos CP de qualidade tem sido
associado a um melhor controle de sintomas e busca oferecer uma atencao
integrada para alivio do sofrimento fisico, psiquico e espiritual para o paciente e
seus familiares (CREMESP, 2008; SEMIONOV; SINGER; SHVARTZMAN, 2012).
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A aplicagdo de CP ndo deve ser limitada a servicos especializados, e
podem ser aplicados em todos os niveis de atencdo, ou seja, pode ser aplicado
onde quer que o paciente esteja, no domicilio, nos servicos de cuidado comunitarios,
hospitais, ambulatorios, hospitais-dia e servicos especializados. Qualquer
profissional de saude pode adotar abordagens e acfes em CP se tiverem formacéo
educacional e habilidades que podem ser desenvolvidas por treinamento. Também
pode ser oferecido por profissionais na atencdo primaria a partir de um
conhecimento basico para oferecer suporte de condicdes menos complexas (ANCP,
2012; REGO; PALACIOS, 2006; WPCA, 2014).

A aplicacdo adequada de CP prevé a adocdo de alguns principios
fundamentais, como:

- A avaliacdo e controle apurado dos diversos sintomas psiquicos e
fisicos, com prevencdo de complicacbes e antecipacdo na resolucdo de questdes
relacionadas ao fim da vida;

- Afirmar a vida com qualidade, aceitando a morte como parte desta, sem
prolongar ou antecipar sua ocorréncia. Evitar a realizagdo de medidas terapéuticas
obstinadas, buscar melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente no
curso da doenca, ainda que esta ndo seja curada;

- Oferecer suporte para os pacientes e seus familiares por meio de uma
abordagem integral dos diversos sintomas e problemas, incluindo os aspectos
psicoldgicos, sociais e espirituais, bem como oferecer assisténcia no Iuto;

- Abordar de forma multiprofissional para permitir o alcance de todos os
problemas relacionados a doencas e ao momento vivido. Deve ser aplicado o mais
precocemente possivel, mesmo associado aos cuidados curativos;

- Oferecer comunicagdo compreensiva e escuta ativa, para o paciente e
familiares, abordando aspectos além das questdes relacionadas a doenca, para
permiti-los exercer a autonomia e independéncia, tanto quanto possivel (ANCP,
2012).

Além da busca pela qualidade de vida, estima-se que com o0 acesso dos
pacientes aos CP h& uma reducdo de custos no atendimento oferecido, em
comparagdo ao tratamento exclusivamente curativo, ao evitar tratamentos
obstinados ou excessivos que implicam em custos crescentes, por vezes sem 0
retorno proporcional da expectativa e qualidade de vida. As ag0es paliativas focam

na prevencao de complicacdes e utilizacdo de recursos menos invasivos, incentivam
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a autonomia do paciente na escolha dos tratamentos oferecidos e visam oferecer
assisténcia adequada para o Obito domiciliar, o que reduz os custos associados a
internacdo hospitalar e possibilita que o individuo viva o processo de morte num
ambiente familiar, quando esse € possivel (SALES; ALENCASTRE, 2003;
STIERNSWARD; FOLEY; FERRIS, 2007; PHAM; KRAHN, 2014).

Diversos desafios se impdéem ao sistema de salde brasileiro para a
disseminacdo e aplicacdo dos CP. Além da organizacdo politica, € necessaria a
mudanca de paradigmas na atengcdo a saude, tanto por parte dos profissionais
quanto da populacdo. Para isto € preciso uma visdo integral das necessidades
humanas, ampliar o treinamento dos profissionais e preparar os servicos de saude
para atender a demanda destes casos e fomentar a pesquisa nesta area para
identificar as possibilidades, particularidades e limitacbes de sua aplicagdo (ANCP,
2006; RODRIGUES, 2009).

1.3. Demanda e indicacao de cuidados paliativos

A OMS estimou que em 2011, cerca de 29 milhdes de pessoas morreram
no mundo com necessidades de receberem CP, sendo a maior parte composta por
adultos com DCNT e idade acima de 60 anos (69%), 25% entre 15 e 59 anos e 6%
abaixo de 15 anos. Para a regido das Américas, estima-se uma taxa de 273 a 282
pessoas com necessidade de CP por 100 mil habitantes (considerando todas as
idades) (WPCA, 2014). Estudo realizado por Vega et al. (2011), na Espanha,
encontraram na rede de atencdo primaria de algumas regides do pais uma
prevaléncia de casos com necessidade de CP de 420/100 mil habitantes. Outros
pesquisadores indicam que cerca de 37 a 63% de todos 0s Obitos poderiam usufruir
de CP (MURTAGH etal.,, 2014).

Atualmente, preconiza-se a inclusdo do suporte em CP com antecedéncia
para possibilitar o bom controle de sintomas, possibilitar o planejamento dos
cuidados em fase avancada e preparar para o processo de morte. A relacao entre os
CP e os tratamentos curativos varia entre cada pais e diferentes sociedades, no
entanto ambos ndo devem ser colocados como abordagens antagonistas, mas como
parte de um cuidado integrado no curso de vida do paciente. E em locais com
limitacdo para aplicacdo de tratamentos curativos e intensivos, como paises de

baixa e média renda, os CP ndo podem ser colocados como substitutos para a
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limitacdo do acesso aos cuidados adequados, ao mesmo tempo que devem ser
disponiveis e acessiveis para estes casos (WPCA, 2014).

Entre as condicdes mais comuns com indicacdo para CP estdo as
neoplasias, as doencas cardiacas e cerebrovasculares, as sindromes demenciais ou
neurodegenerativas, insuficiéncias renais e hepaticas, as doencas pulmonares
obstrutivas crénicas, sindrome de imunodeficiéncia viral (SIDA/HIV) entre outras
(CREMESP, 2008; SALES; ALENCASTRE, 2003; WPCA, 2014). Acredita-se que
mesmo individuos com idade avancada, sem necessariamente uma condicdo de
risco iminente de morte, possam se beneficiar com acdes paliativas para favorecer
sua autonomia e qualidade de vida até o seu ultimo momento de vida (WHO, 2011).

Recentemente, diversos pesquisadores e instituicbes tém preconizado
que os CP sejam disponibilizados o mais precocemente possivel, baseada na
necessidade e ndo no tempo de progndstico, e em alguns casos desde o diagndéstico
de uma doenca progressiva ou sem possibilidade atual de cura, bem como quando
for identificada a progressdo da doenca cronica a um estagio que ameace a vida,
num curto a médio prazo, idealmente bem antes da fase de terminalidade. Além da
assisténcia ao paciente, as acOes paliativas buscam abranger a familia como
unidade de cuidado, fornecendo acompanhamento profissional e reduzindo o
sofrimento desta, por vezes mesmo apds a morte (ANCP, 2006; WPCA, 2014).

Além do suporte oferecido para o enfrentamento da doenca, os CP visam
a reducao do sofrimento no processo de morte, com o objetivo de oferecer uma “boa
morte”, ou seja, aquela com menor sofrimento possivel para o paciente e para os
familiares. E para alcancar isto, um suporte adequado é essencial, no entanto
identificar os individuos com necessidade de CP ainda € um desafio para os
sernvicos de saude e para a realizagdo de pesquisa cientifica (ANCP, 2012; VAN
MECHELEN et al., 2013).

Uma revisdo sistematica, realizada por Van Mechelen et al. (2013),
identificou uma grande variedade de definicbes para a populacdo de estudos em CP
e recomenda que os critérios de inclusdo tenham as seguintes caracteristicas: i)
identificacdo de condicbes que ameacam a sobrevida, doencas progressivas ou
condicbes sem possibilidade de remissao; ii) ndo delimitar a inclusdo por apenas um
tipo de doenca; iii) identificar condicdes com necessidade de mudltiplos cuidados e

Nao com apenas um Oou poucos sintomas presentes.



33

Diversos pesquisadores sugerem como uma opcao para indicacado de CP
a avaliacdo do grau de capacidade e dependéncia funcional, utilizando, por exemplo,
a Escala de Performance Karnofsky (EPK), na qual individuos com escore de 70%
ou menos tem indicagdo precoce de CP, e aqueles com escore de 50% ou menor
tem indicacdo de CP devido o maior risco de terminalidade em curto e médio prazo
(ANCP, 2012; GRBICH et al., 2005). Outra ferramenta, adaptada a partir da EPK, é
a Palliative Performance Scale. Outras ferramentas associam dados clinicos e status
funcional para definir essa condicéo.

O Center to Advance Palliative Care (CAPC) recomenda a ferramenta
Palliative Care Screnning Toll (PCST), que utiliza a avaliacio funcional, por meio da
Escala ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group), associada a presenca de
doencas primarias, secundarias e de outras condicbes que indicam a necessidade
de CP (CAPC, 2007; LUCCHETTI; BADAN NETO; RAMOS, 2009). Além destas,
outras ferramentas também estdo sendo desenvolvidas (GOMEZ-BATISTE et al.,
2013; HIGHET et al., 2014).

1.4. Atencao Primaria a Saude e os cuidados paliativos

A Atencdo Priméaria & Saude (APS) tem um importante papel nas politicas
de saude como meio de influenciar nas condicbes determinantes de doencas bem
como ampliar e coordenar o acesso aos cuidados de saude nas diferentes fases da
vida da populacdo. Recomenda-se atribuir & coordenacdo dos cuidados oferecidos
pelo sistema de saude a Atencdo Primaria, para articular os diversos servicos e
acOes, independentemente do local onde seja prestado, e orientar a busca de um
objetivo comum, para que o usuario utilize e perceba a atencdo a saude de forma
continua, adequada as suas necessidades e compativel com suas expectativas
pessoais (ALMEIDA; FAUSTO; GIOVANELLA, 2011).

O modelo de APS, centrado na Estratégia Saude da Famiia (ESF),
propde a atencao integral do ser humano na dimensé&o individual, familiar e coletiva,
0 que inclui a proximidade da morte e o acompanhamento até sua ocorréncia.
Combinato e Martins (2012) verificam numa amostra de 151 profissionais da ESF,
gue 63% tinham cuidado de pessoas que enfrentaram o processo de morte durante
sua atuacao na equipe e identificaram limitacbes, de recursos e de formacao, para

oferecer o atendimento de forma integral e direcionado as necessidades especificas
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do processo de morte. Para estas condi¢cdes, os CP tém uma abordagem que busca
orientar acdes que visam o aumento da qualidade de vida destes individuos,
reduzindo os sintomas e aflicbes deste momento, buscam favorecer a autonomia
dos individuos e ampliam o suporte aos familiares e cuidadores. Como a insercao de
CP nos servicos de saude ainda € limitada no Brasil, € necessario difundir suas
potencialidades para os profissionais de salude, gestores e usuarios, além de
elaborar politicas especificas para ampliar sua aplicacdo (FLORIANI, SCHRAMM,
2007; ANCP, 2012).

Tanto a APS quanto os CP pressupdem o cuidado integral ao individuo e
ampliam a atencdo para o contexto pessoal e familiar na busca de influenciar
positivamente na condicdo de saude e qualidade de vida, oferecendo orientacao,
tratamento e cuidados mesmo nos casos em que nao ha possibilidade de cura
(VALENTE; TEIXEIRA, 2009). A atencdo primaria tem diversas vantagens na oferta
de servicos, como a maior proximidade do paciente e seus familiares e o
envolvimento por periodos maiores, 0 que favorece a confianca e conhecimento
pelos profissionais (ALMEIDA; FAUSTO; GIOVANELLA, 2011).

Alguns paises europeus buscaram, nas Ultimas décadas, aumentar o
protagonismo da APS na coordenagdo dos demais niveis de atengédo e, além das
atividades de prevengcdo e promocgao, estenderam no rol destes servigcos
atendimentos especificos, como CP, por meio da inclusdo de equipes
multiprofissionais (ALMEIDA; FAUSTO; GIOVANELLA, 2011). No contexto brasileiro,
ha os Nuacleos de Apoio a Saude da Familia (NASF), que comporta acdes
preventivas e de promocdo a saude, no entanto, sem especificar as acdes paliativas
entre suas diretrizes (BRASIL, 2009; HERMES; LAMARCA, 2013).

Dentre as acodes paliativas que poderiam ser implementadas na APS cita-
se: suporte psicoldgico para o paciente e cuidadores, bem como assisténcia familiar
no pos-0bito; inclusdo da assisténcia social para planejar adaptacdes no periodo da
doencas e suporte apdés a morte para os familiares; controle de sintomas e
prevencdo de complicacdes e efeitos colaterais oriundos de procedimentos invasivos
e tratamentos medicamentosos; intervencbes que favorecam a independéncia
funcional, como fisioterapia e terapia ocupacional, prover esclarecimentos e
informacdo adequada sobre o processo de doenca, com preparacao prévia para as

decisbes éticas envolvidas no processo de morte, para permitir a autonomia e a
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possibilidade de escolha dos tratamentos disponiveis, entre outras acdes (ANCP,
2012; HERMES; LAMARCA, 2013).

Assim como a ESF, os CP nao se limitam pelo local de atuacéo, e podem
ser inseridos no domicilio e na UBS, bem como em ILP e centros comunitarios. No
domicilio, o processo de terminalidade permite a convivéncia dos profissionais no
contexto do préprio paciente, e esta ampliacdo do vinculo profissional-paciente-
familia pode se tornar um entrave num sistema de atencdo baseado na producédo e
execucao de tarefas, gerando conflitos e sofrimentos aos profissionais que, por falta
de preparo ou como defesa, enfraquecem esta relacéo, distanciando-se deste meio,
ou se sobrecarregam ao buscar a resolucdo de problemas além de suas
capacidades. Por outro lado, a percepcdo das potencialidades desta relacéo
possibilita aos profissionais experimentarem uma atividade humanizadora, que vai
além do carater biotecnoldgico, criando um ambiente para o amadurecimento e
desenvolvimento profissional e pessoal (COMBINATO; MARTINS, 2012; VALENTE;
TEIXEIRA, 2009).

1.5. Cuidados paliativos nas politicas de saude

No contexto brasileiro, diversas politicas de saude desenvolvidas para o
Sistema Unico de Saude (SUS) tem buscado inserir os CP nos servicos oferecidos a
populagdo. A primeira inser¢cdo de CP pelo Ministério da Saude (MS) é creditada a
inauguracdo da Hospital Unidade IV do INCA, em 1998, exclusivamente dedicado
aos pacientes com doencas oncolégicas sem possibilidade de cura. Como politica
publica, as primeiras foram delineadas para a atengdo oncoldgica pela Portaria MS
N° 3.535/1998, que estabelece os critérios de cadastro dos centros de atendimento
em oncologia, pelo Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos
(Portaria MS n°19/2002) e pela Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica (Portaria
MS n° 2.439/2005) (BRASIL, 1998, 2002, 2005).

Tais programas visam definir diretrizes e formas de fomento para o
desenvolvimento de iniciativas que oferecam assisténcia aos pacientes com
doencas em fase avancada e seus familiares, inclusive pelo atendimento domiciliar.
No entanto, o enfoque de CP ainda é limitado para as doencas ndo-oncoldgicas
(SALES; ALENCASTRE, 2003; ANCP, 2012). No quadro seguinte, apresenta-se as

leis que incluem a assisténcia em CP no SUS.
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Quadro 1. Principais leis e regulamentos do Ministério da Saude que incluem os

cuidados paliativos no SUS.

DATA REGULAMENTACAO

Setembro de 1998 Portaria N° 3.535: Estabelece critérios para cadastramento de
centros de atendimento em oncologia (BRASIL, 1998).

Janeiro de 2002 Portaria n® 19: instituiu o0 Programa Nacional de Assisténcia a Dor
e Cuidados Paliativos (BRASIL, 2002).

Dezembro de 2005 Portaria N° 2.439. Institui a Politica Nacional de Atencao
Oncoldgica: Promoc¢ao, Prevencdo, Diagndstico, Reabilitacdo e
Cuidados Paliativos, a ser implantada em todas as unidades
federadas, respeitadas as competéncias das trés esferas de
gestdo (BRASIL, 2005).

Outubro de 2006 Portaria N° 2.529. Institui a Internagdo Domiciliar no ambito do
SUS (BRASIL, 2006).

Maio de 2013 Portaria N° 874. Institui a Politica Nacional para a Prevencéo e
Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas
com Doengas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS) (BRASIL, 2013a).

Abril de 2016 Portaria N° 825. Redefine a Atengdo Domiciliar no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS) e atualiza as equipes habilitadas
(BRASIL, 2016).

Fonte: Ministério da Saude.

As principais politicas que citam a inclusdo de CP para pacientes nao-
oncoldgico sdo aquelas voltadas para a atencdo domiciliar. Mais recentemente,
houve um desenvolvimento destas politicas, que foram instruidas pelo programa
“‘Melhor em Casa” (Atengdo Domiciliar no ambito do SUS). Este programa tem o
objetivo de manter os pacientes de baixa e média complexidade com suporte no
domicilio (BRASIL, 2016; VILLAS BOAS; SHIMIZU; SANCHEZ, 2015). Este
programa de atencdo domiciliar (AD) € composto por trés modalidades:

- AD1: E de responsabilidade das equipes de atenc&o basica, incluindo a
ESF e NASF, e voltado para usuarios com problemas de saude controlados, com
dificuldade ou impossibilidade de locomocédo até a UBS, e necessitam de cuidados
com menor frequéncia e necessidade de recursos de saude. As visitas regulares
devem ser de, no minimo, uma vez por més.

- AD2: E de responsabilidade de equipes especificas para esta finalidade,

denominadas Equipe Multiprofissional de Atencdo Domiciliar (EMAD) e da Equipe
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Multiprofissional de Apoio (EMAP). Destinada aos usuarios com problemas de saude
e impossibilidade fisica de locomog¢é&o até uma UBS e que necessitem de cuidados e
recursos de forma mais frequentes ou acompanhamento continuo, com pelo menos
uma vista semanal.

- AD3: E semelhante & modalidade AD2, mas inclui pacientes com
necessidade de acompanhamento contihuo e uso de equipamentos ou
procedimentos especificos, como suporte ventilatorio, oxigenioterapia, dialise
peritoneal, entre outros (BRASIL, 2016).

Para a gestdo dos servicos de saude, a disponibilidade de CP pode ser
atraente ao considerar os aspectos econdémicos. Em um estudo de PHAM e KRAHN
(2014), por meio da Toronto Health Economic and Technology Assessment
Collaborative, foi realizada uma extensa revisao sobre a relacdo custo-efetividade da
aplicacdo de CP no ultimo ano de vida. Foi identificado que CP em domicilio foi
custo-efetivo, com uma reducdo de $4.400 dolares por paciente no ano, e associado
com um aumento da chance de 6bito em domicilio em 10% e aumento de 6 dias em
casa no dltimo ano em comparacdo com o tratamento usual. O estudo recomenda
gue a insercao de CP domiciliar aumenta a qualidade de vida, reduz o custo e uso
de unidades de cuidado agudo e gera economia no custo do tratamento.

Outra revisdo, de Smith et al (2014), analisou 46 estudos que comparou
CP com outras abordagens e verificaram que CP (em diversos tipos de servicos de
saude) tiveram um custo relativo menor e, na maioria dos estudos, foi
estatisticamente significante. Considerando o Indice de Qualidade de Morte, da
Economist Intelligence Unit para diversos paises, o aspecto econémico, como a
renda per capita, influencia na qualidade do cuidado oferecido na proximidade da
morte, mas ndo foi o principal determinante para a qualidade de morte. Alguns
paises, com renda per capita proxima ou menor que o Brasil, conseguiram atingir
melhores indices que este como, Costa Rica, Africa do Sul e Cuba (paises de média
renda), e Mongdlia e Uganda (paises de baixa renda) (EIU, 2015).

Neste indice as caracteristicas que influenciaram na qualidade de morte
foram: a) forte e efetiva implementacdo dos cuidados paliativos nas politicas
nacionais de saude; b) alto investimento publico nos servicos de saude; c) extensivo
treinamento dos recursos humanos em cuidados paliativos, tanto para o
profissionais médicos gerais e especializados; d) subsidios para reduzir a carga

financeira dos cuidados sobre os pacientes; d) ampla disponibilidade de analgésicos
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opioides e; e) forte consciéncia sobre CP do publico em geral (EIU, 2015). Assim, a
limitacdo do acesso a CP no Brasil, especialmente no SUS, pode estar mais
relacionada a falta de uma organizacdo do sistema de saude e de uma politica
nacional especifica para o desenvolvimento dos CP, que somente a limitacdo de

recursos financeiros.
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2. JUSTIFICATIVA

A Organizacdo Mundial da Saude estima que até o ano de 2030, as
principais causas de morte serdo decorrentes de doengas crbnicas nao
transmissiveis (DCNT) como as neoplasias, as doencas cardiovasculares e
cerebrovasculares e as doencas pulmonares crénicas (WHO, 2004; 2011). Além
disso, ha o aumento de casos como doencas neurodegenerativas, como Doencas de
Alzheimer, Doenca de Parkinson e outras sindromes demenciais (ADI, 2015). Estas
condicbes frequentemente desenvolvem um prolongado periodo de terminalidade,
causando a deterioracdo da qualidade de vida dos pacientes muito antes da
ocorréncia do o6bito (GOMES et al., 2013). A populacdo brasileira, dentro deste
contexto social e demografico, também apresenta um aumento da longevidade e da
prevaléncia de DCNT nas causas de mortalidade, e a regido sul do Brasil € a que
possui 0 maior contingente de individuos idosos (TELAROLLI JUNIOR; LOFFREDO,
2014).

Em Londrina, o elevado percentual de pessoas que morreram com mais
de 50 anos indica um bom nivel de saude (acima de 70% da popula¢éo), semelhante
aos paises desenvolvidos, e um envelhecimento gradativo da populagdo. As
principais causas de morte séo relacionadas as DCNT como neoplasias, doencas do
aparelho cardio e cerebrovasculares e doencas respiratdrias (LONDRINA, 2009).
Segundo dados do SIM, o nimero de 6bitos de individuos acima de 60 anos tem
crescido nos ultimos anos. Enquanto o nimero de Obitos por ano na populagcéo geral
do municipio teve um aumento de 28%, para a populacdo acima de 60 anos o
aumento foi de 48%, e este grupo correspondeu por 60,3% do total de 6bitos (Figura
4).



40

Figura 4. Progressao de Obito totais e por faixa etaria (menor ou igual/maior que 60

anos) no municipio de Londrina (1996 a 2010).

N. de 6bitos
5.000

4.500

4.000
/\ [/

3.500

O Total de 6bitos

3.000

2.500

d 60 anos ou mais
2.000

1.500
n|
1.000 menos 60 anos

500

0 T T T

1996 1998 2000 2002 2004 2006 2008 2010
Ano

Fonte: MARCUCCI; CABRERA (2015).

Londrina é referéncia regional na assisténcia a saude, conta com uma
rede hospitalar estruturada, possui ampla inser¢cdo da Estratégia Saude da Familia
(ESF) na atencdo primaria municipal e, em 1996, foi uma das primeiras cidades do
Brasil a estruturar um sistema de internacdo domiciliar. Esta incluiu uma equipe
especifica para pacientes com indicacdo de Cuidados Paliativos, principalmente de
condicbes oncolégicas (FEUERWERKER, 2005; RODRIGUES, 2009). Atualmente,
apO0s uma restruturacao interna, esta equipe especifica deixou de funcionar, mas o
atendimento domiciliar ainda é realizado por meio do programa “Melhor em Casa”.
Em 2014, este servico admitiu 189 pacientes no municipio, realizou 18.216 visitas
domiciliares e acompanhou nove 6bitos (LONDRINA, 2014).

Em um estudo realizado em Londrina, entre 1996 e 2010, em relagdo aos
locais de ébito no municipio, mais de 70% destes ocorreram nos hospitais e cerca
de 18% nos domicilios (Figura 5). As ocorréncias em outros locais, como casas de
repouso ou ILP, corresponderam a menos de 3,5% do total de ocorréncias
(MARCUCCI; CABRERA, 2015).
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Figura 5: Numero de ébitos por local de ocorréncia em Londrina (1996 a 2010).
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Com este quadro atual, e considerando o provavel aumento das DCNT na
populacdo brasileira, estima-se uma crescente necessidade ao acesso de CP nos
servicos locais de saude. Apesar das politicas de incentivo ao desenvolvimento dos
CP no SUS, no momento hd poucos dados na populacdo brasileira indicando a
guantidade e caracteristicas dos pacientes em fase avancada ou sem possibilidade
de cura com indicacdo de CP nos servicos de saude, especialmente na atencdo
primaria, bem como sobre o suporte oferecido pelas Unidades Basicas de Saude
(UBS) para estes pacientes. No entanto, algumas pesquisas identificaram a
proximidade que a ESF tem de casos com potencial indicacdo de receberem CP
(COMBINATO; MARTINS, 2012; FLORIANI, SCHRAMM, 2007; PAZ, 2013;
QUEIROZ et al., 2013; SALVADOR; SANTOS; BARROS, 2013).

Assim, busca-se, por meio deste estudo, a obtencdo de tais dados para
ampliar o conhecimento sobre a populacdo que teria indicacdo de CP entre a
populacdo cadastrada na ESF, a demanda de suporte nesse nivel de atencéo e as

limitagdes para os cuidados integrais destes pacientes e seus familiares.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

dentificar e caracterizar os individuos com indicacdo para CP
cadastrados na ESF.

3.2 Objetivos Especificos

1. Estimar a frequéncia de individuos com indicacdo para CP a partir de
um protocolo de triagem da populacdo cadastrada na ESF;

2. Descrever as caracteristicas clinicas e sociodemograficas destes
individuos;

3. Avaliar a presenca e intensidade dos principais sintomas fisicos e
psiquicos, e a capacidade funcional destes individuos;

4. ldentificar a necessidade de cuidadores e descrever as caracteristicas
sociodemograficas destes cuidadores;

5. ldentificar quais servicos estes pacientes recebem da UBS, sua
frequéncia e suas limitacoes.



43

4. METODO

Trata-se de um estudo transversal e descritivo, de cunho exploratério,
realizado no municipio de Londrina. O municipio esta localizado na regido norte do
estado do Parana e possuia, em 2014, 543,003 habitantes segundo o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2014). E o segundo municipio mais
populoso do Estado do Parana e sua estrutura de servicos de saude € referéncia
para os demais municipios da regido (MARCUCCI; CABRERA, 2015). Os dados

populacionais e da atencao primaria do municipio sao apresentados no quadro 2.

Quadro 2: Dados populacionais e da atencdo primaria do municipio de Londrina

(2014).

Populacdo do municipio

543,003

NUumero de pessoas registradas na ESF

298,188 (54.9%)

Mulheres 156.949 (52,6%)

Homens 141.239 (47,4%)
Pessoas cobertas com plano de saude particulares na ESF 36.574 (12,3%)
Ndmero de UBS 53
Numero de equipes de ESF 93
Numero de equipes de NASF 10
Numero de equipes do Sistema de Atencdo Domiciliar (SAD) 4

Equipes Multiprofissionais de Assisténcia Domiciliar (EMAD)

Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP) 1

Fonte: BRASIL (2013b); LONDRINA (2014).

4.1. Selecao da amostra

A amostra foi obtida a partir de UBSs do municipio que possuiam o

funcionamento pleno da ESF. Para a realizagdo do teste piloto do protocolo de
avaliacdo selecionou-se uma UBS localizada na periferia do municipio, conforme a
conveniéncia dos pesquisadores e indicacdo da Autarquia Municipal de Saude
(Figura 6). O teste piloto teve como objetivo avaliar e adequar o protocolo de

pesquisa para evitar perda de dados, facilitar o uso dos instrumentos pelos
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pesquisadores e identificar pontos de duvidas ou limitac6es das ferramentas. Para a
coleta final de dados selecionou-se UBSs da regido central, por apresentarem maior
densidade demografica e para aproximar-se da realidade da populacdo urbana do
municipio. O nimero de UBSs incluidas foi definida a partir da possibilidade de
tempo e capacidade dos investigadores de realizar as entrevistas.

A partir do contato, apresentagcéo e autorizacdo da coordenacdo da UBS,
as equipes da ESF foram orientadas quanto a pesquisa, seus objetivos e as
atividades propostas para investigacdo. Cada equipe foi solicitada a indicar, com
base na sua area de abrangéncia populacional, os individuos cadastrados e
acompanhados pela equipe que apresentavam as condicbes de saude
caracterizadas na ferramenta “Orientagdes para indicagao de pacientes” (Apéndice
A), com o0 objetivo de inclur a totalidade dos pacientes em condi¢cdes
frequentemente associadas aos CP, segundo a literatura especializada (ANCP,
2012; GSF, 2011.; HIGHET et al., 2014).

Os individuos indicados pela equipe da ESF foram, entdo, triados por
meio da escala Palliative Care Screening Tool (PCST) (Anexo 1). Esta escala
associa uma escala de avaliacdo funcional (Escala ECOG ou de Zubrod), e outras
condicbes que indicam a necessidade de CP, como doengas principais, co-
morbidades, internacdes frequentes, piora progressiva, sintomas desconfortantes,
entre outras. A PCST foi inicialmente utilizada em servicos especializado de CP nos
Estados Unidos e recomendada pelo Center of Advance Palliative Care (CAPC)
(2007). Foi primeiramente traduzida para o portugués e utilizada por Lucchetti et al
(2009).

As informacfes necessarias para o PCST foram, primariamente, obtidas a
partir da revisdo de prontuarios ou, quando necessario, por ligacao telefénica ou
entrevista direta. Para identificar os individuos com indicacédo de CP, esta ferramenta
pontua as condi¢des clinicas dos individuos numa escala numérica e, aqueles com

pontuacdo de 4 ou mais pontos tem indicacéo de inclusdo em CP.



Figura 6: Dados populacionais do municipio de Londrina e regides relacionadas com a pesquisa.
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4.2. Protocolo de Coleta de Dados

Os métodos de selecdo e o protocolo de coleta de dados foram
estabelecidos pelos pesquisadores. As coletas foram coordenadas pelo pesquisador
principal, com graduacdo completa, e realizadas por este pesquisador e por
estudantes de graduacdo da area da saude vinculados a programas de iniciacdo
cientifica e ao projeto de pesquisa. Estes estudantes foram orientados sobre os
objetivos da pesquisa e treinados para triagem de pacientes, para realizacdo de
entrevistas e para aplicacédo do protocolo de coleta de dados, com possibilidade de
pratica prévia na realizacao do estudo piloto.

Apbs o processo de triagem, os individuos com indicativo de inclusao
foram contatados para o agendamento de uma entrevista no domicilio. Estas foram
iniciadas com a apresentacdo dos objetivos e métodos de pesquisa, a apresentacdo
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B) e,
posteriormente a sua aprovacdo e rubrica, foram preenchidas as ferramentas de
coleta de dados segundo o protocolo proposto. Pacientes foram considerados nao
localizados a partir de duas visitas em dias diferentes sem localizacdo de pessoas
na residéncia ou sem possibilidade de contato telefénico.

Os pacientes incluidos foram avaliados pelas seguintes ferramentas:

1) Questionario de dados sociodemograficos e clinicos (Apéndice C):
Ferramenta de elaboracdo propria utilizada para a coleta de dados de interesse do
estudo. Incluia dados demogréaficos (sexo, idade, estado civil, moradia, fonte de
renda), dados do cuidador (sexo, idade, parentesco, moradia), dados clinicos
(diagnosticos, tempo de conhecimento da doenca, Ultima internacéo) e dos servicos
de saude recebidos da UBS (frequencia de visitas, suporte recebido, profissionais
envolvidos, suporte do SAD e principais problemas do servico). As informacbes
foram obtidas a partir das informacdes dos prontuarios disponiveis na UBS e pela
entrevista com o paciente ou cuidador.

2) Escala de Performance de Karnofsky (EPK) (Anexo 2): Escala que
categoriza o status funcional dos individuos avaliados, numa escala de 10 a 100,
sendo 100 um individuo sem limitac6es e 10 para casos com alta limitacdo funcional
e alto risco de morte. Segundo a literatura, pacientes com um escore inferior a 70
(capaz de auto-cuidado, mas com mobilidade reduzida e incapaz de realizar tarefas

de casa) podem ser elegiveis para CP precoce e, com pontuacdo de 50 (passa até
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50% do dia sentado ou deitado, com necessidade consideravel de assisténcia e
frequentes cuidado médicos) é indicado a inclusdo CP. A escala pode ser
preenchida por qualquer profissional, mesmo que o paciente ndo seja comunicativo
(ANCP, 2012; CREMESP, 2008).

3) Escala de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (Edmonton Symptom
Assessment System/ESAS) (Anexo 3): utilizada para identificar e monitorar o0s
sintomas de pacientes em CP no momento da avaliacdo ou num periodo pré-
determinado. A escala pode ser preenchida pelo paciente, familiar e pelo profissional
de saude, e foi recentemente traduzido e adaptado a cultura brasileira (ANCP, 2012;
MONTEIRO, 2012). Esta escala inclui a avaliacdo dos sintomas mais
frequentemente associados aos CP (dor, cansaco, nausea, depressao, ansiedade,
sonoléncia, falta de apetite, falta de ar e comprometimento do bem-estar) com uma
escala analdgica visual e numérica de 0 a 10, com maior pontuacdo indicando maior
intensidade do sintoma (ANCP, 2012).

4) Palliative care Outcome Scale — versao em portugués (POS) (Anexo 4):
€ um questionario traduzido e validado na lingua portuguesa para mensuracao de
informacBes acerca dos diversos dominios (fisico, psicoldgico, social e familiar) que
influenciam na qualidade de vida e sobre a assisténcia em saude especifica para
pacientes em CP. Possui uma versao self, respondida pelo paciente, e outra versao
staff que pode ser preenchida pelos profissionais de saude ou cuidadores,
fornecendo uma avaliacdo semelhante aquelas para os pacientes incapazes de se
comunicarem. A escala é composta por 10 perguntas com respostas psicométricas,
além de duas questdes abertas (que ndo foram consideradas na pontuacdo para
esta investigacdo). O escore final se da pela soma da pontuacdo numa graduacgao
de 0 a 40 pontos, sendo que quanto maior a pontuacdo menor a qualidade de vida
do individuo e da assisténcia recebida (CORREIA, 2012; HEARN; HIGGINSON,
1999).

A avaliacdo dos resultados pela POS pode ser considerando a partir de
cada questdo individualmente ou do escore final. A andlise individual das questdes
permite identificar quais os aspectos mais afetados (fisico, psicologico, familiar) de
determinado paciente. A andlise global, por meio do valor da somatdria das
guestdes, permite uma visdo geral do comprometimento do paciente nos dominios
avaliados (CORREIA, 2012).
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4.3. Aspectos bioéticos

O projeto foi submetido para avaliacdo do Comité de Etica em Pesquisa
da instituicdo, conforme Resolugcdo CNS. 466/2012, e aprovado conforme o parecer
CEP/UEL (nimero: 351.908/2013; CAEE: 17573113.8.0000.5231) (Anexo 5). Para o
acesso a informacgfes de prontuarios e cadastros de pacientes da ESF do municipio,
primeiramente foi solicitada a autorizacdo da Autarquia Municipal de Saude de
Londrina (Anexo 6) e preenchido um termo de confidencialidade e sigilo para a
utilizacdo dos dados obtidos.

Todos o0s sujeitos incluidos na pesquisa foram informados sobre os
objetivos do projeto, os procedimentos envolvidos na coleta de dados e sobre seu
direito de autonomia e recusa de participacao, para, entdo, assinar o TCLE.

Pacientes ndo-comunicativos, confusos ou incapazes de assinar foram
representados por seus cuidadores ou representantes legais, e foram incluidos no
protocolo de avaliagcdo pois as ferramentas utilizadas permitiam a participacdo dos
individuos incapazes de se comunicar por meio das informacdes coletadas de
cuidadores, familiares e profissionais de saude. Foram excluidos da pesquisa
individuos menores de 18 anos, individuos incapazes de responder a pesquisa que
ndo tinham representantes legais ou cuidadores, e aqueles com quadro clinico
divergente do estudo.

Em caso de averiguacdo de pacientes fragilizados ou com alguma
condicdo clinica sem suporte adequado no momento da entrevista, 0S mesmos
foram encaminhados a UBS de cadastro ou a um servico de saude publico para
prestacdo do atendimento adequado.

O fluxograma de planejamento da pesquisa e o protocolo de selecéo da

amostra sao apresentados na figura 7.


http://www.uel.br/comites/cepesh/pages/arquivos/Resolucao%20CNS%20466-2012.pdf

Figura 7: Fluxograma de planejamento e selecédo da pesquisa.
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Agendamento da

entrevista com pacientes

ou responsawel

Visita, apresentacdo e
aceite de participacdo do
paciente ou responsavel
pelo TCLE (Apéndice B)
e triagem pela PCST
(Anexo 1).

Excluidos, 6bitos, recusa de

participacdo, ndo localizados.

- Questionario de dados sociodemogréficos e clinicos (Apéndice C)
- Escala de Performance de Karnofsky (EPK) (Anexo 2)
- Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton (ESAS) (Anexo 3)

- Palliative care Outcome Scale (POS) (Anexo 4)
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4.4. Teste piloto

A UBS selecionada para o estudo piloto possuia somente uma equipe da
ESF, que foi orientada conforme os procedimentos de indicacéo de pacientes. Estes
foram triados e avaliados conforme o protocolo proposto. A equipe selecionada
possuia uma populacdo cadastrada de 3275 pessoas (1535 homens, 1740
mulheres) em dezembro de 2013, e as entrevistas foram realizadas entre janeiro e

marco de 2014. O fluxo da amostragem € apresentado na figura 8.

Figura 8. Fluxograma com dados populacionais e da amostragem da UBS do estudo

piloto.

Populacdo da area de abrangéncia: 10303

NUumero de pessoas registradas na ESF: 3275
Cobertura: 31,8%.
I

NUmero de pacientes indicados
pela equipe de ESF: 43

]
Obitos: 6 Triados: 35 N&ao localizados: 2

Excluidos: 11

Incluidos: 24

Sobre 0 método de indicacdo dos pacientes com necessidade de CP, ndo
foram encontradas dificuldades para a identificacdo e localizacdo destes. Aqueles
individuos os quais a equipe tinha duvidas sobre a inclusdo ou ndo na lista de
indicacao, foi recomendado que esses fossem incluidos na lista de indicagdes, pois
todos seriam posteriormente triados pela ferramenta PCST.

A frequéncia de paciente cadastrados na ESF com indicacédo de CP, na
area de abrangéncia da UBS do estudo piloto, foi de 7,3 casos para 1000 individuos.
Dos pacientes indicados, 11 foram excluidos por ndo atingirem 4 ou mais pontos na

PCST ou nao preencherem os critérios de inclusdo. Participaram das entrevistas, 13
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mulheres e 11 homens, com idade média de 76,3 anos (minimo=37 e mMaximo=99
anos). Nao houve recusas para a realizacao das entrevistas.

Para os 24 individuos incluidos, a idade média foi de 76,25 anos (min.=37
e max.=99 anos). Os pacientes moravam com uma média de 3,4 (min.=1 e max.=7)
pessoas na mesma residéncia, somente um referiu ndo precisar de cuidador para
seus afazeres cotidianos. Entre os cuidadores a média de idade foi de 59,52
(min.=42 e max.=82 anos) anos. O quadro clinico mais frequente foi a sequela de
acidente vascular enceféalico.

A média de pontos na PCST foi 7 (min=5 e max=10 pontos). A
capacidade funcional, avaliada pela escala de Karnofsky, apresentou uma média de
43,33 pontos (min.=30 e max.=80), e 20 tinham capacidade igual ou menor que 50,
ou seja, requer consideravel assisténcia nas atividades de vida diaria e frequentes
cuidados médicos. Em relacdo aos sintomas mais frequentes, mensurados pela
ESAS, observou-se que o sintoma menos presente foi a ndusea (média= 0,67,
min.=0 e max.=7) e os de maior intensidade, ainda que moderada, foram o de
comprometimento do bem-estar (média= 4,12, min.=0 e max.=8) e de falta de apetite
(média= 3,25, min.=0 e max.=9). Deve-se considerar que quanto maior a pontuacao
maior o acometimento do sintoma, numa escala de 0 a 10.

A escala Palliative care Outcome Scale (POS) foi aplicada em 18
pacientes, sendo 12 respondida pelo cuidador e 6 pelo préprio paciente. Seis
questionarios ndo foram aplicados por dificuldades na aplicagdo. A média geral foi
14,78 pontos (min.=6 e max.=23), numa escala de 0 a 42 pontos, na qual quanto
maior o escore maior o acometimento global do paciente. A média para o grupo
respondido pelo cuidador foi de 16,17 (min.=8 e max.=23) pontos e para 0 grupo
respondido pelo paciente foi de 12 (min.=6 e max.=17), indicando o menor
acometimento destes que tinham maior autonomia.

Em relagcdo aos servicos prestados pela UBS, a maioria dos pacientes
recebiam medicamentos e a visita do Agente Comunitario de Saude (ACS), no més
anterior a entrevista. Os problemas relacionados ao atendimento da UBS foram
citados por meio de pergunta aberta. Os principais problemas citados nas
entrevistas foram a demora no atendimento, a falta de visita domiciliar, a falta de
materiais ou medicamentos e a falta de profissionais e dificuldade para marcar

consultas. Para a coleta final, utilizou-se estes problemas mais frequentemente
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citados para formular uma questdo de mdltipla escolha sobre os problemas do
servigo.

Quanto ao formulario da entrevista, para a coleta final foram corrigidos
erros de digitacdo ou de formatagdo grafica. Foi excluido a questdo sobre a
classificacdo da religido dos pacientes, porque o0 autor julgou que este tema nao
seria aprofundado na discussédo do estudo. Na escala de sintomas de Edmonton foi
incluido uma marcacgao para “nao aplicavel” (N/A), utilizada para os sintomas que
ndo foram possiveis de serem avaliados.

Na escala POS foram observadas dificuldades para abordar e avaliar a
questdo numero 7, principalmente para o0s pacientes impossibilitados de
comunicarem-se, a qual questionava se “Nos ultimos 3 dias, vocé sentiu que sua
vida vale a pena? (versdo paciente)/ ..., acha que o/a doente sentiu que sua vida
valia a pena? (versao cuidador)’. Pois, além da dificil mensuracdo, os avaliadores
acharam esta pergunta incobmoda de abordar nos casos de maior fragilidade, bem
como para os cuidadores de responder algo tdo pessoal. Este problema também
tinha sido identificado pelos autores da escala em outros estudos, assim para a
coleta final foi utilizada uma segunda versao do questionario, que foi disponibilizada
na lingua portuguesa, e que utiliza a questdo “Nos ultimos 3 dias, vocé sentiu-se
deprimido/a (triste)? (versdo paciente)/.., acha que o/a doente se sentiu

deprimido/a? (versédo cuidador)’, para abordar o tema (POS, 2012).
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45. Andalise dos dados

Os resultados foram analisados por estatisticas descritiva e analitica
realizados pelos programas estatisticos IBM SPSS Statistics 20 (IBM Corporation) e
Microsoft Excel (Microsoft Corporation). Para os dados descritivos analisou-se por
frequéncia, valores de tendéncia central (média), porcentagem e de disperséo
(intervalo de confianca [IC] de 95%). Para comparacfes estatistica entre grupos
foram realizados os testes t de Student para amostras independentes ou teste U de
Mann-Whitney, antecedidos por teste de Kolmogorov-Smirnov para analise da
distribuicdo de normalidade. Para todas as andlises adotou-se um nivel de
significancia de 5% (p<0,05) para determinar a diferenca entre as hipéteses nulas.
Foi realizado teste de correlacdo de Spearman para verificar a associacao entre o
escore da capacidade funcional (EPK) com cada um dos sintomas avaliados
(ESAS).

Os resultados foram apresentados por meio de graficos e tabelas. Para
divulgacdo no meio cientifico, foram elaborados artigos para periédicos da area e

apresentacdo em eventos relacionados a tematica.
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5. RESULTADOS

A presenga de pacientes com indicacdo de CP foi observada em todas as
UBSs selecionadas para a coleta de dados. Foram incluidas trés UBSs da regido
central da cidade, cada uma com duas equipes de ESF. O nimero total de pessoas
cadastradas da ESF das areas de abrangéncia destas UBSs foi de 16.018, a partir
de uma populacédo de 26.389 habitantes, com cobertura de 60,70% (BRASIL, 2013b;
LONDRINA, 2014). O periodo da coleta ocorreu entre maio de 2014 e fevereiro de
2015.

Ao total, estas seis equipes envolvidas indicaram 238 pacientes com
potencial necessidade de CP. Destes pacientes, 13 faleceram, entre o periodo de
indicacao e a triagem, e 38 nao foram encontrados. Dos 187 pacientes triados pela
ferramenta PCST, 73 apresentaram indicacdo para receberem CP e foram incluidos
no protocolo de pesquisa (Figura 9). A frequéncia de pacientes com indicacédo de
receberem CP encontrada neste estudo foi de 456 por 100 mil pessoas registradas
na ESF.

As perdas da amostra (6bitos e ndo-encontrados) totalizaram 21,4% dos
indicados. No entanto, devido as particularidades do estado de saude dos pacientes
com necessidade de CP, destaca-se que os o6bitos registrados entre 0s pacientes
indicados pelas equipes eram potenciais candidatos a inclusdo, e que se
considerados na andlise do momento de indicacdo, resultaria na frequéncia de
aproximadamente 537 pacientes por 100 mil pessoas registradas na ESF.

Os pacientes excluidos totalizaram 114 (47,9% das indicacdes), devido
ndo preencherem os critérios de inclusédo ou terem obtido escore na PCST igual ou
menor que 3 pontos (média=1,82 pontos; IC 95%=+0,18). Destes, 42 eram homens
e 72 mulheres com idade média de 72,6 anos (IC 95%=+3,30).

Verifica-se que, apesar de haver proximidade geografica entre as UBSs
incluidas, ha diferencas no tamanho populacional, na propor¢cdo de cobertura da

ESF e na proporc¢éo de individuos com plano de saude
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Figura 9: Fluxograma da amostragem de pacientes com indicacdo de CP na ESF e

dados das UBS incluidas na pesquisa.
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5.1. Caracteristicas sociodemograficas

Dos 73 pacientes incluidos na pesquisa, 30 eram homens e 43
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mulheres,

e a média de idade foi de 77,18 (IC 95%=+2,78) anos. Nao houve diferenca na

média de idade entre os sexos (p=0,26). Demais dados sdo apresentados na tabela

1 e figura 10.
Tabela 1: Género e média de idade de pacientes com indicacdo de Cuidados
Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina (2015).
(anos)
Homens 30 41,1 75,13 +5,21
Mulheres 43 58,9 78,60 +3,00
Total 73 100,0 77,18 +2,78
Figura 10: Faixas etarias segundo o género de pacientes com indicagéo de
Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina (2015).
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A maioria dos pacientes eram casados ou Vilvos, moravam no proprio
domicilio e recebiam suporte de seguro social. Cerca de 75% tinham o SUS como
principal meio de assisténcia a saude. Outros dados sociais sdo apresentados na
tabela abaixo:

Tabela 2: Dados sociais de pacientes com indicacao de Cuidados Paliativos na ESF

em UBS da regido central de Londrina (2015).

Estado Civil n %
Casado/a 32 43,8
Viavo/a 29 39,7
Solteiro/a 9 12,3
Divorciado/a 3 4,1
Moradia

Proépria 64 87,7
Com parente/Cuidador 8 11,0
Outra 1 1,4

Fonte de renda

Seguro social 68 93,2
Suporte familiar 5 6,8
Suporte institucional 0 0,0
Outra 0 0,0

Plano de saude

Sim 17 23,3
Né&o 56 76,7
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5.2. Dados clinicos

Pela escala de triagem PCST a pontuacdo meédia foi de 5,86 pontos (IC
95%=+0,24), para os homens 5,83 (IC 95%=+0,34), para as mulheres 5,88 (IC
95%=+0,24), e ndo houve diferenca entre os sexos (p=0,84). A PCST inclui dados
das doencas principais, doengcas secundarias, escala de funcionalidade (Escala
ECOG) e outros aspectos clinicos. Na tabela 3 apresenta-se a distribuicdo de

funcionalidade da amostra incluida.

Tabela 3: Frequéncias da capacidade funcional (Escala ECOG) de pacientes
com indicagcdo de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de
Londrina (2015).

CAPACIDADE FUNCIONAL n %
Nenhuma ou limitagcao leve 3 4,1
Limitagdo de autocuidados, mais de 50% do tempo fora do leito. 24 32,9
Autocuidados limitados, mais de 50% do tempo no leito 26 35,6
Completamente dependente nas atividades diarias 20 27,4
Total 73 100,0

Foi observado que as principais doengas dos pacientes com indicacéo de
CP na ESF eram de origem neurolégica como sindromes demenciais ou doencas
cerebrovasculares. E a principal comorbidade foi a insuficiéncia cardiaca. Cerca de
50% dos casos tinham conhecimento da doenca principal hd mais de dois anos.

Outros dados clinicos sao apresentados na tabela 4.
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Tabela 4: Doencas principais, secundarias e dados clinicos de pacientes com

indicagcdo de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regidao central de Londrina

(2015).
Doencas Principais n %
Alzheimer ou outra sindrome demencial 20 27,4
Acidente vascular encefalico (AVC) 19 26,0
Doenga osteomioarticular 9 12,3
Outra doenga neurolégica 8 11,0
Insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC) 7 9,6
Céancer 6 8,2
Insuficiéncia renal crénica (IRC) 2 2,7
Doenga pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) 1 1,4
Hepatopatia 1 1,4
Condi¢des secundérias (comorbidade)
ICC 27 37,0
IRC 9 12,3
AVC 5 6,9
DPOC 2 2,7
Céancer 1 1,4
Mais de 1 5 6,9
Nenhuma 24 32,9
Ultima internacéo
H& mais de 6 meses 50 68,5
Entre 3 e 6 meses 9 12,3
Entre 1 e 3 meses 8 11,0
H& menos de 1 més 3 4,1
Né&o sabe 3 4,1
Atendimento pelo Sistemade Atencdo Domiciliar
Nao 70 95, 9
Sim 3 4,1
Tempo conhecimento doencga principal
Mais de 2 anos 51 69,9
Entre 1 e 2 anos 11 15,1
Menos de 6 meses 6,9
Entre 6 meses e 1 ano 4 55
Né&o sabe 2,7
Total 73 100,0
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Devido a grande frequéncia de doencas neurolégicas (incluindo leséo
medular, lesdo de nervos periféricos ou outras sindromes neurologicas) e de
doencas ostoemioarticulares (OMA), que incluiam fraturas, amputacbes ou outras
condicbes relacionadas ao aparelho locomotor, a funcionalidade apresentou-se
afetada na grande maioria dos casos. A média na EPK foi de 47,95 (IC 95%=+2,86)
pontos, para homens a média foi 44,00 (IC 95%=+4,05) pontos e para mulheres
50,70 (IC 95%=+3,39). A comparacdo entre grupos indicou uma diferenca
significativa entre os sexos (p=0,023), ou seja, as mulheres tiveram um grau de

funcionalidade ligeiramente maior que os homens (Figura 11).

Figura 11: Distribuicdo da funcionalidade (Escala de Performance de Karnofsky) por
género de pacientes com indicacdo de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da
regiao central de Londrina (2015).
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Ao analisar a distribuicdo da EPK por doenca principal, verifica-se que os
casos de cancer e ICC tem melhores escores de funcionalidade (média > de 50
pontos), engquanto aqueles com doencas de comprometimento neurolégico

apresentaram um menor grau de funcionalidade (figura 12).
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Figura 12: Distribuicdo da funcionalidade (média da Escala de Performance de
Karnofsky) de pacientes com indicagdo de Cuidados Paliativos na ESF, classificada

por tipo de doenca principal (2015).
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Cerca de 41% dos pacientes eram capazes de prover informacdes
pessoais relativas ao questionario, 32% eram incapazes de fornecer quaisquer
informagdes sobre si e cerca de 27% tinham capacidade de responder questdes
basicas ou pessoais, como presenca e intensidade de sintomas, mas necessitava de

auxilio do cuidador para complementar outras informacoes.

A presenca e intensidade dos principais sintomas foram avaliados pela
Escala de Sintomas de Edmonton (ESAS), que utiliza uma escala visual anal6gica
de 0 (nenhum sintoma) a 10 (maxima sensacdo do sintoma). Os sintomas mais
frequentes foram os relacionados ao comprometimento do bem-estar, dor, cansaco
e sonoléncia, presentes em mais de 30 pacientes. Nesta amostra, o sintoma de
nausea foi praticamente inexistente. Destaca-se também a dificuldade de avaliar
sintomas psicossomaticos por esta escala, visto a frequéncia de respostas “Nao
aplicavel’” para os sintomas de depressao, ansiedade e comprometimento do bem-

estar (tabela 5).
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Tabela 5: Presenca e intensidade dos sintomas avaliados pela Escala de Sintomas de Edmonton de pacientes com

indicacao de Cuidados Paliativos na ESF de UBS da regido central de Londrina (2015).

Falta de

Comprometimento

N . i . . o
FREQUENCIA (%) Dor Cansacgo Nausea Depresséo Ansiedade Sonoléncia Apetite Falta de ar do Bem Estar
Presenca 45,2 43,8 41 38,4 315 43,8 34,2 21,9 54,8
Auséncia 54,8 56,2 95,9 43,8 61,6 56,2 64,4 78,1 24,7
(Escore 0)
Intensidade Leve
(Escore 1, 2, 3) 13,7 15,1 1.4 13,7 6,8 13,7 11,0 12,3 21,9
Intensidade
Moderada 20,5 17,8 2,7 17,8 12,3 19,2 16,4 4,1 27,4
(Escore 4, 5, 6)
Intensidade Alta
(escore7, 8, 9, 10) 11,0 11,0 0,0 6,8 12,3 11,0 6,8 55 55
n/a 0,0 0,0 0,0 17,8 6,8 0,0 14 0,0 20,5
Minimo relatada 0 0 0 0 0 0 B B 0

10 10 6 10 10 10 9 10 7

Maximo relatada

n/a: Nao aplicawel.
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Apesar de alguns casos com alta intensidade de sintomas, como visto na

tabela 5, observa-se que a média geral da intensidade dos sintomas foi leve (< 3

pontos) (Figura 13).

Figura 13: Médias da intensidade dos sintomas pela Escala de Sintomas de

Edmonton (com IC 95%) de pacientes com indicacédo de Cuidados Paliativos na ESF

de UBS da regiao central de Londrina (2015).
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Quando classificados pelo tipo de doenca, verificou-se uma média de
intensidade moderada (escore entre 3 e 7) para dor, cansaco, depressao, ansiedade
e comprometimento do bem-estar para os pacientes com cancer. A dor também teve
média de moderada intensidade para doencas OMA (Figura 14). Para os pacientes
com DPOC, hepatopatia e IRC, ndo foram computadas as médias dos sintomas
devido a amostragem reduzida (n=1, n=1 e n=2, respectivamente), e os dados

individuais destes casos sao apresentados na tabela 6.
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Figura 14: Médias da intensidade de sintomas de pacientes com indicacdo de

Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina (2015),

classificados por tipo de doenca.
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Tabela 6: Escore de respostas individuais da intensidade de sintomas de pacientes com DPOC, hepatopatia e IRC,
com indicacao de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regiao central de Londrina (2015).

3 . . . Falta de Faltade Comprometimento
DOENCA Dor Cansaco Néausea Depresséo Ansiedade Sonoléncia .
apetite ar do bem-estar
DPOC
10 10 5 N/A 0 4 8 10 N/A

(n=1)
Hepatopatia
(n=1) 6 5 0 5 4 7 4 5 7
IRC

5e8 Oe4d 0eO 6e7 Oe7 Oe2 leb 0eO 5e6

(n=2)

66
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Foi aplicado o teste de correlagdo de Spearman entre a EPK com cada
sintoma da ESAS e verificou-se uma correlacdo positiva moderada entre a
capacidade funcional e os sintomas de dor (r=0,37), cansaco (r=0,52) e falta de ar

(r=0,49). Os graficos destas correlagbes sdo apresentados na figura 15.

Figura 15: Correlagbes positivas entre a EPK e a Escala de Edmonton de pacientes
com indicagao de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regiéo central de Londrina
(2015).

R? Linear = 0.141

10.07 Q

5.0 o] o] o]
o o o]
. B0 o] Q o]
o
[m]
[e] ja] o
4.0 [#] o] o]

2.0 o] Q

a 200 400 600 80.0 1000
EscKARNOF



Cansago

Faltadear

R? Linear = 0.272

FZ Linear = 0.245

10.09 Q Q o
3.0 o
]
6.0 Q Q
o o
4.0 o
o o] o
207 4]
O o]
] T 3 a iy ] 1
20.0 40.0 60.0 80.0 100.0
EscKARNOF
10,04 o o]
Q
3.0
o]
6.0 Q
<
4.0 o
2.0+
0 T iy - iy T T
200 400 600 800 1000

EscKARNOF

68



69

5.3. Dados do suporte recebido da UBS

Quanto ao suporte recebido pela UBS, a grande maioria utilizou os
servicos de atencdo primaria para a obtencdo de medicamentos e orientacao técnica
de enfermeiros, médicos e ACSs. Apenas 10 entrevistados citaram terem recebido

atendimento de outros profissionais de saude (tabela 7).

Observou-se que cerca de 49% receberam uma vista por més, e 33%
referiram menos de uma visita por més ou nenhuma nos ultimos meses. Os
principais problemas percebidos no servico da UBS foram a falta de visita domiciliar
e a demora no atendimento (agendamento de consultas ou realizagao de visitas). No
entanto, destaca-se também que cerca de 41% citaram ndo haver nenhum problema

no atendimento oferecido pela UBS (tabela 7).

A escala POS avalia o resultado do suporte em CP, numa escala de O a
42 pontos, sendo que quanto maior a pontuacéo pior a condicdo do paciente frente
ao suporte recebido. Nesta amostra, foi verificado uma média de 14,16 (IC
95%=+1,47) pontos. A diferenca entre as médias das versbes respondidas pelos
pacientes (13,3 e IC 95%=+1,84) e pelos cuidadores (14,8 95%=+2,43) ndo foram
significativas (p=0,32). Considerando o significado de cada questéo, verificou-se que
0 aspecto mais afetado foi a falta de informacdo recebida pelos pacientes e
familiares (questdo 5), valor préprio (questdo 8) e ansiedade familiar (questdo 4).
Este questionario reforca que 0s sintomas estavam relativamente bem controlados

(questao 1 e 2) (figura 16 e 17).
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Tabela 7: Caracteristicas do atendimento prestado pela UBS para pacientes com

indicagcdo de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina

(2015).

Suporte da UBS n=73 %
Medicamento 60 82,2
Orientacao profissional 43 58,9
Materiais 8 11,0
Procedimentos 4,1
Nenhum 11,0
Atendimento profissional

Enfermagem 42 57,5
Médico 40 54,8
ACS 27 37,0
Fisioterapia 7 9,6
Ass. Social 2 2,7
Nutricionista 1,4
Psicélogo 0 0,0
Nenhum 17 23,3
N&o sabe 1 1,4
Frequéncia de visita domiciliar

1x semana ou mais 1 1,4
2 a 3x no ultimo més 12 16,4
1x por més 35 48,9
Menos de 1 por més ou nenhuma recente 24 32,9
Né&o sabe 1 1,4
Principal problema UBS

Nenhum problema 30 41,1
Falta de visita domiciliar 23 31,5
Demora 10 13,7
Falta de profissionais 8,2
Falta de materiais/medicamentos 4 55
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Figura 16: Porcentagem da distribuicdo intervalar da pontuacdo da Palliative care
Outcome Scale (POS) de pacientes com indicacdo de Cuidados Paliativos na ESF

em UBS da regido central de Londrina (2015).
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Figura 17: Média por questdo da Palliative care Outcome Scale (POS) de pacientes
com indicacao de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina
(2015).
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5.4. Carateristicas dos cuidadores

Os individuos com indicacdo de CP que tinham cuidadores totalizaram 63
(86,3%), e 10 (13,7%) referiram nao ter cuidadores. Os cuidadores tiveram uma
média de idade de 60,87 (IC 95%=+3,75) anos, a maioria eram filhos/as e cdnjuges

dos pacientes e residiram na mesma casa do paciente (figura 18 e tabela 8).

Figura 18: Frequéncia das faixas etarias dos cuidadores de pacientes com indicagéo
de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina (2015).
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Tabela 8: Caracteristicas de cuidadores de pacientes com indicacdo de Cuidados

Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina (2015).

Género do cuidador n= 63 %
Mulheres 50 79,4
Homens 13 20,6
Parentesco do cuidador

Filho/a 30 41,1
Esposo/a 18 24,7
Mae 4 5,5
Irméao/a 4 55
Neto/a 3 4,1
Outro 2 2,7
Cuidador profissional 2 2,7
Moradia do cuidador

Mesma moradia 56 88, 9
Outra 7 11,1
Total 63 100,0

Comparando os pacientes entre 0os grupos com e sem cuidadores verifica-

se que os individuos com a presenca de cuidadores tém uma média de idade maior,

porém nao estatisticamente significante (p=0,09). Em ambos os grupos as mulheres

tiveram maiores porcentagens (54% no grupo com cuidadores e 90% no grupo sem

cuidadores). As caracteristicas demogréficas e clinicas e os servigos recebidos pela

UBS pelo grupo com e sem cuidadores sdo apresentados na tabela 9 e 10,

respectivamente.
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Tabela 9: Comparacao das caracteristicas clinicas dos pacientes com indicacdo de
Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina (2015), segundo

a presenca de cuidadores.

CARACTERISTICAS COM CUIDADOR (n=63) SEM CUIDADOR (n=10)
Idade média 78,00 IC 95%=+3,84 72,00 IC 95%=+ 0,60
n % n %
Mulheres 34 54,0 9 90,00
Homens 29 46,0 1 10,00
Doenga principal n % n %
Sd. Demenciais 19 30,2 1 10,0
AVC 16 25,4 3 30,0
Dist. OMA 8 12,7 1 10,0
Outras neuroldgicas 7 11,1 1 10,0
ICC 5 7,9 2 20,0
Cancer 4 6,4 2 20,0
IRC 2 3,2 0 0,0
DPOC 1 1,5 0 0,0
Hepatopatia 1 1,6 0 0,0
Tempo da Ultima internagao n % n %
Menos de 1 més 3 4.5 0 0,0
Entre 1 e 3 meses 7 11,1 1 10,0
Entre 3 e 6 meses 9 14,3 0 0,0
Mais de 6 meses ou nenhuma 41 65,1 9 90,0
Nao sabe 3 4,8 0 0,0
Acompanhamento pelo SAD n % n %
Nao 60 95,2 10 100,0
Sim 3 4,8 0 0,0
Tempo conhecimento doenca n % n %
Menos de 6 meses 5 7,9 0 0,0
Entre 6 meses e 1 ano 4 6,3 0 0,0
Entre 1 e 2 anos 9 14,3 2 20,0
Mais de 2 anos 43 68,3 8 80,0
N&o sabe 2 3,2 0 0,0




Tabela 10: Comparacao dos servicos recebidos pela UBS pelos pacientes com
indicacao de Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina

(2015), segundo a presenca de cuidadores.

CARACTERISTICAS COM CUIDADOR (n=63) SEM CUIDADOR (n=10)
Suporte da UBS n % n %
Medicamento 51 81,0 9 90,0
Orientacdo profissional 38 60,3 5 50,0
Materiais 8 12,7 0 0,0
Procedimentos 3 4,8 0 0,0
Nenhum 7 11,1 1 10,0
Né&o sabe 0 0,0 0 0,0
Atendimento profissional n % n %
Enfermagem 37 58,7 5 50,0
Médico 36 57,1 4 40,0
ACS 23 36,5 4 40,0
Fisioterapia 6 9,5 1 10,0
Ass. Social 2 3,2 0 0,0
Psicélogo 0 0,0 0 0,0
Nutricionista 1 1,6 0 0,0
Nenhum 14 2,2 3 30,0
N&o sabe 1 1,6 0 0,0
Frequéncia de visita domiciliar n % n %
1 ou mais vezes por semana 1 1,6 0 0,0
2 a 3 vezes no més 11 17,5 1 10,0
1 vez por més 31 49,2 4 40,0
rI\rl]eér;huma ou ha mais de 1 19 30,2 5 50,0
Né&o sabe 1 1,6 0 0,0
Principal problema UBS n % n %
Falta de visita domiciliar 18 28,6 5 50,0
Demora 7 11,1 3 30,0
Falta de profissionais 6 9,5 0 0,0
il o ters o 4 :
Outra 0 0,0 0 0,0

Nenhuma 28 44.4 2 20,0
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A dependéncia funcional, avaliada pela EPK, foi significativamente
maior (p<0,01) no grupo sem cuidadores. Ao considerar a intensidade dos sintomas,
verifica-se que os individuos sem cuidadores tiveram maior pontuacdo na maioria
dos sintomas, em comparacdo com aqueles com cuidadores. Naquele grupo, 0s
sintomas de dor, cansaco, depressdo, ansiedade e comprometimento do bem-estar
tiveram uma intensidade moderada (acima de 3 pontos) enquanto no grupo com
cuidadores nenhuma meédia ficou acima de 3 pontos. No entanto a comparacao
entre grupo indicou diferenca estatisticamente significante somente para a dor
(p=0,04) e cansaco (p=0,03). O grupo de individuos sem cuidadores também
apresentou maior acometimento na POS (p=0,01), indicando uma assisténcia, nos

dominios avaliados, mais deficitaria que o grupo com cuidadores (Tabela 11).

Tabela 11: Comparacdo das escalas clinicas dos individuos com indicacdo de
Cuidados Paliativos na ESF em UBS da regido central de Londrina (2015), segundo

a presenca de cuidadores.

COM CUIDADORES (n=63) SEM CUIDADORES (n=10)

Média IC 95% Média IC 95%

Escala de Karnofsky* 45,40 +3,09 64,00 +12,62
) NUumero de NUmero de
Sintoma (ESAS) respostas respostas
N/A N/A

Dor* 2,00 +0,68 0 3,80 +1,76 0
Cansago* 1,92 +0,73 0 4,00 +1,87 0
Nausea 0,19 +0,24 0 0,00 +0,00 0
Depress&o 1,74 +0,63 13 3,70 +1,96 0
Ansiedade 1,66 +0,68 5 3,70 +2,38 0
Sonoléncia 2,03 +0,68 0 2,40 +1,69 0
Falta de apetite 1,40 +0,58 0 2,70 +1,86 0
Falta de ar 0,86 +0,51 0 2,30 +2,04 0
Comprometimento do

2,60 +0,64 15 3,70 +1,50 0
Bem-estar
POS* 13,4 +1,58 18,7 +4,52

N/A= Nao aplicavel. *p<0,05
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6. DISCUSSAO

Pacientes com indicacdo de receberem CP foram encontrados em todas
as equipes de ESF que, apesar da assisténcia recebida, foram identificadas
limitacbes no suporte oferecido pela UBS. A atencdo primaria é frequentemente
utilizada pelos pacientes com necessidades relacionadas as doengcas em fase
avancadas, desde que relativamente estaveis ou sem indicacdo de internacdo. No
entanto, as politicas publicas com inclusdo de CP sdo limitadas neste nivel de
atencdo, fato também reconhecidos por outros autores (COMBINATO; MARTINS,
2012; COSTA, 2011; PASTRANA et al,, 2012; PAZ, 2013; SALVADOR; SANTOS;
BARROS, 2013).

A presente pesquisa encontrou uma frequéncia relativa de pacientes com
indicacdo de CP de 456/100 mil pessoas registradas na ESF, ou até 537/100 mil se
consideradas as indicacoes de pacientes que morreram antes da entrevista, e que
provavelmente seriam incluidos. De acordo com o Global Atlas of Palliative Care at
the End of Life, adotando uma compilagdo de estudos, estima-se uma taxa de
adultos com necessidade de CP na regido das Américas de cerca de 353 a 365 por
100 mil habitantes, ou 0,3%, na populacdo geral (WPCA, 2014). Um estudo
populacional da National End of Life Care Intelligence Network, na Inglaterra, com
andlise dos dados entre 2010 e 2011, identificaram uma taxa de prevaléncia de
registro de CP entre 0,1 a 0,2% (100 a 200 por 100 mil individuos), para todas as
idades no sistema de medicina familiar (NEOLCIN, 2012).

GOmez-Batiste et al. (2014) realizaram num estudo de triagem
populacional na regido da Catalénia (Espanha), e encontraram uma prevaléncia de
doencas cronicas em fase avancada de 1,1% a 1,4% (ou seja, 1100 a 1400 por 100
mil) em unidades de atencédo primaria, e 2,06% (2060/100 mil) na populagcdo geral.
Outro estudo realizado na Espanha, por Vega et al. (2011), investigou a populacéo
cadastrada no programa de atencdo primaria e indicadas pelos profissionais de
saude, e encontrou uma prevaléncia de 442,3 casos por 100 mil habitantes (acima
de 14 anos), dos quais 553,9/100 mil para mulheres e 287,3/100 mil para homens.

As diferencas entre estudos dependem do método de andlise e das
caracteristicas populacionais, ndo obstante a investigacdo sobre a frequéncia de
pacientes com necessidade de CP numa determinada localidade é importante para

definir a demanda e o planejamento dos servicos de salde para esta populagéo.
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Neste estudo, cada equipe acompanhava um minimo de 8 e um maximo de 16
pacientes com necessidade de CP no periodo da pesquisa. O Ministério da Saude,
por meio da Portaria n° 2.355/2013 (BRASIL, 2013d), reduziu o ndmero
recomendado de pessoas cadastradas por equipe da ESF, de 3.000 para 2.000
pessoas. E, considerando a frequéncia encontrada, cada equipe acompanharia de
cerca de 9 a 12 pacientes nestas condic¢oes.

Estes pacientes, de nimero aparentemente reduzido e factivel de serem
continuamente acompanhados, seriam aqueles que demandam maior atencao
relacionada as doencas sem possibilidade de cura e necessidade de planejamento
de uma possivel morte, em curto ou médio prazo. Expandindo esta estimativa para
as 93 equipes da ESF do municipio, seriam cerca de 837 a 1116 pacientes com
necessidade de CP cadastrados na ESF. Atualmente, em Londrina, ha
aproximadamente 4500 mortes por ano, das quais cerca 60% ocorrem acima de 60
anos (MARCUCCI; CABRERA, 2015). No entanto, deve-se considerar que as UBS
incluidas séo localizadas na regido central, mas cada UBS tem um perfil
sociodemogréfico proprio, com diferentes graus de cobertura da ESF, de proporcao
de idosos, de aspectos econdmicos, entre outros.

Atualmente ndo ha consenso ou padrdo ouro para identificacdo destes
pacientes, tanto para realizacdo de pesquisas quanto para triagem de servicos de
saude. Alguns autores referem o uso de escalas de funcionalidade, como a EPK ou
a Palliative Performance Scale, para a indicacdo de individuos para receberem CP
(ANCP, 2012; CREMESP, 2008; GRBICH et al., 2005). Diversas ferramentas tem
sido elaboradas ou estdo em desenvolvimento com esta finalidade, como a NECPAL
(Ferramenta de Necesidades Paliativas) (GOMEZ-BATISTE et al., 2013) e a
Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT) (HIGHET et al., 2014), além
do uso de ferramentas proprias elaboradas pelas instituicbes que oferecem suporte
em CP.

O protocolo de selecdo de pacientes proposto para esta pesquisa foi
adaptado para o contexto da rede de UBS do municipio e para as caracteristicas de
trabalho das equipes de ESF. A lista de indicacao foi criada para incluir a totalidade
dos casos de pacientes com doencas sem disponibilidade de tratamento curativo ou
de condicbes frequentemente associadas aos quadros de doencas em fase
avancada ou sem possibilidade de cura, conforme descrito na literatura (HIGHET et
al,, 2013; ANCP, 2012; GSF, 2011.). O éxito e efetividade desta abordagem é
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dependente da extensdo da cobertura, do efetividade do seguimento realizado pelas
equipes de ESF selecionadas e da veracidade e disponibilidade das informacgdes
dos pacientes.

A PCST foi escolhida para a triagem por ser uma ferramenta de rapida
aplicacdo, facil de ser manuseada e depender somente de medidas diretas e
objetivas. Essas caracteristicas permitiram a inclusdo de alguns pacientes que,
apesar de terem doencas que limitam o tempo de vida, tinham um grau de
funcionalidade razodvel, e que seriam excluidas fosse utilizada somente a EPK. No
entanto, esta ferramenta ainda carece de melhor validagcdo metodolégica e ndo deve
ser utilizada isoladamente para a indicagdo ou excluséo de pacientes, em particular
para servicos de CP, os quais devem considerar as necessidades pessoais destes e
a avalicdo clinica do médico ou profissional de salude responsavel. Mais pesquisas
sdo necessarias para o desenvolvimento dessa ou de outras ferramentas para a
identificacdo destes individuos e para permitir a comparacdo entre diferentes

localidades e contextos.

6.1. Aspectos clinicos dos pacientes com indicacédo de Cuidados Paliativos

Na presente pesquisa a média de idade foi de 75 para homens e de 78
para mulheres, enquanto a atual expectativa de vida no Brasil € de 74 anos (UNDP,
2014). A média de idade e o numero mais elevado de mulheres incluidas é
consistente com outros estudos, visto que a expectativa de vida de mulheres tende a
ser mais elevada. Além disso, os dados apontam a necessidade de integrar a
abordagem de CP em servicos de salde voltados para o idoso (GOMEZ-BATISTE et
al., 2014; VEGA et al., 2011; WHO, 2011). Segundo a OMS, globalmente, os
individuos com idade acima de 60 anos e com necessidades de CP caracterizam-se
pelas DCNT como a Doenca de Alzheimer, Parkinson, DPOC, doengas cardiacas,
diabetes, artrite reumatéide e cancer. Enquanto que para os adultos jovens (entre 15
e 59 anos) os quadros sem possibilidade de cura sédo frequentemente associados a
HIV/AIDS (WPCA, 2014).

Com a perspectiva de aumento da expectativa de vida e da proporcéo de
idosos na populacao brasileira, ha uma tendéncia de aumento nos casos das DCNT,
principalmente cancer, doengas cardiacas e cerebrovasculares (BRASIL, 2014;

WHO, 2004). Estas condi¢des sao potencialmente elegiveis para CP, principalmente
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nas fases mais avancadas, quando ha limitacdo dos tratamentos curativos
disponiveis e comprometimento na qualidade de vida dos pacientes (ANCP, 2012).

Apesar de CP serem mais frequentemente associados aos casos
oncolégicos, os quadros demenciais e as doencas cerebrovasculares foram 0os mais
comuns neste estudo, a partir do protocolo de triagem proposto. Estas condi¢cdes se
caracterizaram por baixa capacidade funcional e maior dependéncia de cuidadores.
Um estudo prévio realizado por Luccheti et al. (2009), em ILP para idosos e com a
mesma ferramenta de triagem, também encontrou a predominancia de doencas
cerebrovasculares e sindromes demenciais. O estudo de GoOmez-Batiste et al.
(2014), na Espanha, também encontrou uma maior prevaléncia de quadros de
fragilidade e demenciais a partir de uma triagem populacional. A natureza crbénica
destas doencas neurolégicas, com longos periodos de acometimento, pode ser
responsavel pela alta frequéncia destes quadros na comunidade.

A dissertacdo de mestrado de Paz (2013), realizado em 14 UBSs de
regides periféricas e de baixa densidade demografica da cidade de Sao Paulo,
identificou individuos na ESF com indicacdo de CP a partir de um programa de
dispensacao de insumos para incontinéncia urinaria e fecal. A partir de uma amostra
de 160 individuos cadastrados no programa também houve predominio de casos
crbnicos e neurodegenerativos, como AVC, Doenca de Alzheimer, Doengas de
Parkinson e deméncias. Nesta pesquisa, 141 foram avaliados pela Escala de
Performance de Karnofsky, e 90% tinham escore igual ou menor que 50 pontos.

Na presente pesquisa, as sindromes demenciais foram as doencas com
maior frequéncia, afetando cerca de 27% da amostra. Tal fato reforga a necessidade
de atencdo para estas condicOes, sendo a principal a Doenca de Alzheimer.
Segundo o World Alzheimer Report 2015 (ADI, 2015), da Associacao Internacional
de Doenca de Alzheimer, nas proximas décadas havera um aumento importante de
nimero de casos, em cerca de 60% até 2030, principalmente em paises de baixa e
média renda, devido sua associacdo com o0 envelhecimento populacional. A
prevaléncia para a América Latina € de 1,5% na faixa etaria entre 60 e 64 anos, e
aumenta para 27% na faixa etaria entre 85 e 89 anos, e 57,5% para a populacao
acima de 90 anos.

Para os paises com baixa e média renda, como o Brasil, a deficiéncia na
cobertura de servicos de saude e a falta de especialistas da area (geriatras,

neurologistas, enfermeiros especialistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e
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nutricionistas) aumentard a sobrecarga dos quadros de deméncia no sistema de
saude. Uma parte importante para expandir a assisténcia para a populagdo com
sindromes demenciais sera a distribuicdo do cuidado para ndo-especialistas, mais
especificamente, na atengdo primaria e servicos na comunidade (ADI, 2015).

O prognostico de vida nos quadros de deméncia € dificil. A progressao
pode ser varidvel, e durar varios anos, e os individuos podem alcancar as Ultimas
fases da doenca, com déficits severos na capacidade fisica e cognitiva, bem como
falecer precocemente por complicagbes pulmonares, por deficiéncias nutricionais e
por outras comorbidades (VAN DER STEEN et al., 2013). A Associacao Européia
para Cuidados Paliativos (European Association for Palliative Care/EAPC) elaborou
um estudo, por meio de um painel de especialista, para identificar os aspectos
essenciais dos CP de pacientes com deméncia e citam como 0S mais importantes: o
cuidado centrado no paciente; a comunicacdo e decisdo compartilhada com
familiares; controle otimizado dos sintomas e promoc¢ao de conforto; estabelecer os
objetivos do cuidado e planejamento de forma precoce; a continuidade do cuidado;
suporte psicolégico e espiritual; o cuidado e envolvimento da familia; a educacéo
dos profissionais de saude; os assuntos sociais e éticos (VAN DER STEEN et al.,
2013). Como verificado, estes aspectos tiveram um suporte limitado para o0s
pacientes e familiares, o que indica a necessidade de inserir esta forma abordagem
no sistema de saude, em particular na atencao primaria.

A doenca cerebrovascular é a principal causa de incapacidades e € uma
das principais causas de mortes em diversos paises, no entanto as abordagens de
CP ainda séo limitadas nestas condi¢cdes e, mesmo quando incluidas, sdo tomadas
nos estagios finais da doenca. A trajetoria clinica destes quadros € diferente do
observado em pacientes com céancer, doencas cardiacas ou distrofias musculares,
que sao geralmente progressivas e com perda gradual das funcbes organicas. Em
geral, o evento é subito, com perda rapida das capacidades de auto-cuidado e,
consequentemente, maior dependéncia de cuidadores. Pacientes com alto grau de
dependéncia funcional também sdo menos capazes de descrever suas
necessidades, o que dificulta na identificacdo, avaliacdo e controle de sintomas
fisicos, psiquicos e espirituais, e também limita o encaminhamento para assisténcia
em CP (CREUTZFELDT; HOLLOWAY; WALKER, 2012).

Para a populacdo adulta com necessidade de CP, a OMS estima, para a

regido das Américas, uma proporcdo de aproximadamente 60% para doengas nao-
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malignas, 37% para cancer e 3% para HN/AIDS (WPCA, 2014). No presente
estudo, a propor¢gdo para pacientes com cancer foi relativamente baixa (8%) e nédo
houve casos de HIV/AIDS. A baixa frequéncia de casos de cancer e HIV/AIDS nesta
amostra originada do programa ESF pode ser explicada pelo modelo de atengéao
oferecida para estes casos.

O acompanhamento de pacientes com doencas oncolégicas €,
geralmente, realizado em Centros de Alta Complexidade em Oncologia (CACON),
segundo a Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer, e incluem o CP
na assisténcia oferecida (BRASIL, 2013a). Londrina possui um centro de referéncia
regional de tratamento oncoldégico com uma equipe de CP, que oferece atendimento
hospitalar, ambulatorial e também assisténcia domiciliar (MARCUCCI; CABRERA,
2015). Assim, quando referenciados para estes servi¢os, principalmente nas fases
mais avancadas, 0s pacientes podem reduzir ou deixar de serem acompanhados
nos servicos de atencdo primaria, como a ESF, se ndo houver integracdo entre os
servicos de saude. Isto também foi identificado por outros autores (PAVLIC et al.,
2009).

Os quadros de HIV/AIDS sdo geralmente acompanhados em servicos
especializados e centros de referéncia, o que pode ocasionar a perda de
acompanhamento destes casos pelas UBSs. Pelas particularidades infecto-
contagiosas da doenca e as complicacdes associadas a infeccbes oportunistas, o
cuidado ofertado nas fases mais avancadas € geralmente realizado em hospitais.
Em 2014, das 12.534 mortes com causa definida pela sindrome no Brasil, 11.195
(89,3%) ocorreram em hospitais, 616 (4,9%) em outros estabelecimentos de saude,
592 (4,7%) em domiciio e o restante em outros locais. Destas mortes, 11.106
(88,6%) foram de individuos entre 19 e 60 anos, 1.206 (9,6%) tinham acima de 60
anos e 198 (1,6%) abaixo de 19 anos, e ainda 0,2% de idade desconhecida
(BRASIL, 2013c).

A integracdo dos servicos secundarios e primarios € um desafio para a
organizacdo do sistema de saude. Uma melhor integracdo entre estes servicos
poderia reduzir a necessidade de internacdo hospitalar e melhor controle dos
sintomas. Para isto, deve-se considerar a necessidade de treinamento dos
profissionais de saude para lidar com estas situacdes. Para a continuidade do
cuidado é importante haver: um sistema de referéncia e contra-referéncia facil e

rapido; um envolvimento do clinico geral do servico primario para decisédo
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compartilhada do tratamento, incluindo os periodos de radio ou quimioterapia; e
discussao de temas relacionados aos CP (PAVLIC et al., 2009).

A intensidade da maioria dos sintomas foi leve na presente pesquisa, e 0s
mais frequentes foram o comprometimento do bem-estar (55%), dor (45%), cansaco
(44%) e sonoléncia (44%). Um estudo de Solano et al. (2011), com ex-cuidadores de
idosos de baixa renda que haviam falecido, ao investigarem a presenca de sintomas
no ultimo ano de vida dos idosos, encontraram que a dor (78%), a fadiga (68%), a
dispnéia (60%), a depressdo (58%), a anorexia (58%) e a incontinéncia urinaria
(57%) foram os mais comuns durante este periodo. Os sintomas mais frequentes na
ditima semana de vida foram a fadiga (49%), a incontinéncia urinaria (48%),
anorexia (44%), dispnéia (43%) e dor (43%). Estes autores também identificaram
gue os sintomas de dor, fadiga e depressao apresentaram maior frequéncia de longa
duracdo (seis meses ou mais).

Quando classificados pelo tipo de doencga, na presente pesquisa verificou-
se que a média de alguns sintomas para pacientes com cancer foram de intensidade
moderada para dor, cansacgo, depressao, ansiedade e comprometimento do bem-
estar. A dor também teve média de moderada intensidade para doencas
osteomioarticulares, geralmente associadas a quadros de artrite avancada, fraturas
e amputagoes.

Embora a dor seja frequentemente associada aos CP, é a fadiga que
apresentou maior frequéncia de citacdo pelos pacientes incluidos. Esta associacao
também tem sido citada por diferentes pesquisadores, em diversos tipos de doencas
em fase avancada (SOLANO; SCAZUFCAI;, MENEZES, 2011). Também deve-se
considerar que os sintomas geralmente sdo associados entre si, 0 que dificulta o
controle e aumenta a necessidade de avaliagdo correta. Em estudos sobre o dltimo
ano de vida de idosos, em S&o Paulo, foram encontrados uma meédia de sete
sintomas em cada individuo (SOLANO; SCAZUFCAI; MENEZES, 2011).

A avaliacdo dos resultados em CP requer a analise de dimensdes
especificas, como a melhoria da qualidade de vida nos periodos que antecedem a
ocorréncia do o6bito, o controle de sintomas, o apoio familiar e as percepcdes do
doente em relacdo a este processo (LOPES FERREIRA; PINTO BARROS, 2008).
Na area dos CP busca-se valorizar a opinido e expressao de valores pelo paciente e
familiares, assim é importante considerar meios de avaliacdo baseados nos relatos

dos proéprios, principalmente ao considerar os aspectos relacionados a qualidade de
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vida. Além disto, € importante que as medi¢cbes fornecam aos cuidadores e
profissionais de salde uma informagdo clara e objetiva sobre a condicdo e
necessidades do paciente (CORREIA, 2012).

A funcionalidade € um importante aspecto a ser avaliado nos CP.
Observou-se que a maioria dos pacientes tem algum comprometimento funcional,
com a grande maioria acamada ou com limitagées importantes na locomocao, e tal
fato tem sido citado por diversos autores (GOMEZ-BATISTE et al., 2014; PAZ, 2014;
VEGA et al, 2011). Na presente pesquisa, houve associacdo entre o grau de
funcionalidade com os sintomas de dor, cansaco e dispnéia. A perda da
funcionalidade € um dos principais sinais utilizado no prognéstico das doengas, e
pode ser avaliada por diversas ferramentas (ANCP, 2012; LUNNEY et al., 2003;
LYNN, 2001). Sdo necessarios estudos mais robustos para confirmar essa relacdo
entre grau de funcionalidade e os sintomas, bem como explorar as modalidades
terapéuticas que possam melhorar estas condicbes em curto e médio prazo para 0s
pacientes em CP.

Uma revisdo sistematica de Mularski et al (2007) sobre instrumentos de
medicdo nos cuidados no fim da vida identificou dezenas de ferramentas para
avaliar diversos aspectos fisicos, psicologicos, sociais e espirituais. Dentre 0s
instrumentos multidimensionais para uso geral, os autores recomendaram as
escalas Quality of Life at End of Life (QUAL-E), Quality of Dying and Death (QODD)
e Palliative care Outcome Scale (POS).

Considerando isto, optou-se pela escala POS por ser de rapida aplicacéo,
sucinta quanto as informacdes e ao mesmo tempo que se limita aos aspectos
importantes para os pacientes em fase avancada e, considerando as limitacdes
destes, possui uma versao preenchida por cuidadores e familiares. Desenvolvida por
Hearn e Higginson (1999) do King's College London, esta ferramenta possibilita o
preenchimento tanto pelo paciente quanto para o cuidador ou profissional de saude
de forma concisa e mais rapida que outras escalas disponiveis. (HEARN,;
HIGGINSON, 1999; LOPES FERREIRA; PINTO BARROS, 2008). A POS foi
inicialmente proposta para pacientes com cancer e, posteriormente, foi aplicada a
diversas populacdes, como pacientes com deméncia, doenca de Parkinson e
condicbes neurologicas correlatas (BRANDT et al., 2005; SALEEM et al., 2013).

Um componente importante para as medicbes em pesquisa € a

comparacao entre as diferentes versdes da mesma ferramenta. Hearn e Higginson
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(1999) ao comparar os escores entre as versdes Self (para o paciente) e Staff (para
cuidadores e profissionais) verificaram um nivel aceitavel de concordéancia para oito
dos 10 itens, mesmo para a primeira avaliacdo (com aumento da concordancia nas
avaliacbes seguintes). A validacdo de constructo da POS foi comparada com a
escala EORTC QLQ-C30 (European Organisation for Research and Treatment of
Cancer quality of life questionnaire) e STAS (Support Team Assessment Schedule),
com a correlacdo moderada ou forte.

A traducdo e adaptacdo cultural da POS para a lingua portuguesa (em
Portugal), foi realizada por Lopes Ferreira e Pinto Barros (2008), segundo
procedimentos usuais de traducdo-retrotraducdo e validacdo. Também foi realizada
a traducdo, adaptacao cultural e validacdo da POS para o portugués brasileiro na
dissertacdo de mestrado de CORREIA (2012), na primeira versdo do questionario.
Nos testes de consisténcia interna foram encontrados valores adequados para as 10
perguntas da escala. Segundo os autores, tal resultado permite utilizar a soma do
guestionario como um indice global da condicdo do paciente, embora recomendem
cautela devido a natureza multidimensional do quadro avaliado (LOPES FERREIRA;
PINTO BARROS, 2008; CORREIA, 2012).

Nos pacientes avaliados nesta pesquisa, a pontuacdo média da POS
indicou baixo acometimento em relacdo ao cuidado recebido, com 80% dos
individuos abaixo de 20 pontos. Ao analisar os dominios das questdes, verificou-se
que os itens mais comprometidos foram a comunicag&o, o valor proprio e ansiedade
familiar, respectivamente. Estes dados reforcam a necessidade de prover melhor
comunicacdo com os pacientes e familiares, sendo este aspecto fundamental para o
bom desenvolvimento dos CP (ANCP, 2012). Também indica que 0s sintomas
fisicos ndo sdo os que mais comprometem a qualidade da assisténcia, mas sim 0s
outros aspectos psicossociais, como o estado psicolégico e as questdes familiares, o
que retorna a necessidade de expandir a assisténcia multiprofissional, como a

psicologia e a assisténcia social.
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6.2. Suporte oferecido pela Atencdo Priméria da Saude

A integracdo dos CP no sistema de saude € considerada uma importante
caracteristica de qualidade na assisténcia prestada no fim da vida. De acordo com o
Global Atlas of Palliative Care at the End of Life (WPCA, 2014), os paises com maior
gualidade no suporte no fim da vida sdo caracterizados por: desenvolvimento de
ativismo social na area de CP; oferta deste atendimento em diversos locais; ampla
compreensdo dos CP por parte dos profissionais de saude e pela sociedade em
geral, acesso sem restricbes para medicamentos opioides e outros analgésicos
fortes; politicas especificas nesta area, em particular na saude publica; estrutura
educacional e académica associada com o desenvolvimento dos CP; e a existéncia
de associacao nacional nesta area.

Atualmente, o principal programa de suporte para o cuidado dos
pacientes com doencas crbnicas é a ESF, que inclui os profissionais médicos,
enfermeiros, auxiliares de enfermagem e os ACS. A ESF iniciou-se com um
programa de atencdo primaria no SUS, em 1994, com o pressuposto do cuidado
centrado na familia (e individuos) e da visdo abrangente do ambiente e das
condigbes sociais que estes vivem, buscando influenciar positivamente no processo
saude/doenca (VALENTE; TEIXEIRA, 2009). Entre os principios basicos do SUS, a
integralidade pressupfe o atendimento integral, da prevencdo a assisténcia, na qual
o cuidado na terminalidade faz parte (COMBINATO; MARTINS, 2012). Na conjuntura
da ESF, o atendimento se da nas visitas domiciliares e na UBS. A visita domiciliar
abrange acdes planejadas pelos ACSs e profissionais de saude da equipe que
envolvem educacdo em saude, avaliacdo biopsicossocial, atendimentos e consultas
profissionais (VALENTE; TEIXEIRA, 2009).

Os CP também buscam a integralidade da assisténcia dos pacientes e
seus familiares com o objetivo de otimizar a qualidade de vida nos casos em que
ndo ha possibilidade de tratamento curativo. Ambas abordagens permitem
adaptacdo em diferentes cenarios da comunidade (domicilio, UBS, centros
comunitarios, ILP, entre outros) e devem considerar o contexto sociocultural e
situacional da unidade de cuidado paciente-famiia (COMBINATO; MARTINS, 2012;
VALENTE; TEIXEIRA, 2009).

Além disso, h4 os Nucleos de Apoio a Saude da Familia (NASF) que

incluem o suporte multiprofissional como psicologia, assisténcia social, fisioterapia,
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terapia ocupacional, entre outras profissées da area da saude. Estas equipes sdo
responsaveis por atendimentos individuais e coletivos, e desenvolvimento de apoio
matricial ou consultivo. No entanto, apesar de haver iniciativas locais, ndo ha nestes
programas apoio especifico em CP ou politicas publicas que insiram esta
abordagem na atenc&o primaria (BRASIL, 2012; CORREA et al., 2015).

Apesar de haver o acesso ao suporte basico, muitos pacientes incluidos
nesta pesquisa, com indicacdo de receberem CP, ndo tiveram visitas destes
profissionais no més anterior a entrevista. E mesmo com a maior possibilidade de
Obito em curto e médio prazo, nenhum paciente teve suporte de psicologia, e poucos
tiveram acesso ao atendimento multiprofissional (nutricdo, fisioterapia e assisténcia
social) por meio dos programas disponiveis no SUS. Assim, considerando as
necessidades associadas ao enfrentamento de um possivel Obito e o grande
proporcdo de pacientes com déficits cognitivos e motores, observa-se que o0s
programas disponiveis tém limitacdes para suprir as demandas destes pacientes,
considerando os principios dos CP, como o suporte familiar, social e multidisciplinar.
Tal aspecto foi citado em uma pesquisa qualitativa com cuidadores de pacientes em
fase avancada, que identificou entre os desafios da assisténcia domiciliar o
estabelecimento de vinculo com a familia, estabelecer uma rede de apoio social,
além da necessidade de ter servicos de retaguarda em outros niveis de atengdo
(QUEIROZ et al., 2013).

A implantagdo de CP préximos a comunidade, como nos servigos de
atencdo primaria tem sido relacionada a um melhor controle de sintomas, melhora
na satisfacdo dos pacientes, menores taxas de internagcdes e reinternacbes
hospitalares e menor custo que os tratamentos usuais (BRUMLEY et al., 2007;
PHAM; KRAHN, 2014; SMITH et al.,, 2014). Estas vantagens devem ser melhor
exploradas em paises de baixa e média renda, como o Brasil, que tem um
paradigma de assisténcia a saude centrado no hospital, principalmente para os
casos com proximidade do fim da vida.

A ESF tem sido associada a uma importante reducdo nas taxas de
hospitalizacdo nas Ultimas décadas, mas o Brasil ainda tem uma alta propor¢céo de
Obito hospitalares quando comparado com outros paises (DOURADO et al., 2011;
MACINKO et al., 2010; MARCUCCI; CABRERA, 2015; MENDONCA et al., 2012).

Assim, a insercdo de suporte em CP na atencdo basica poderia ter beneficios
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muUtuos para a qualidade da assisténcia para os pacientes e familiares bem como
reduc@o dos custos de internagdo hospitalar para o sistema de saude.

Na presente pesquisa, observou-se que quase 70% dos pacientes tiveram
sua Ultima internagdo hd mais de seis meses antes da entrevista, e também cerca
de 70% destes tem conhecimento da doenca principal ha mais de 2 anos, o que
indica as caracteristicas de cronicidade e estabilidade, geralmente associadas aos
quadros de doencas neurolégicas como sequelas de AVC e sindromes demenciais.
Tais fatos reforcam a necessidade de oferecer um melhor suporte centrado na
comunidade e na residéncia destes pacientes, ampliando principalmente o suporte
multiprofissional.

Dados da Inglaterra, entre 2004 e 2008, indicaram que cerca de 78% das
pessoas foram admitidas no hospital pelo menos uma vez no Ultimo ano de vida. E
gue para os pacientes com indicacdo de CP cerca de 32,6% das reinternacdes, no
dltimo ano de vida, ocorreu nos dltimos 30 dias antes do Obito. Em 2010, 89% dos
gue morreram no hospital entraram pelo setor de emergéncia, 32% morreram com
uma estadia de 0 a 3 dias e 50% de 8 ou mais dias (NEOLCIN, 2012).

Estas constantes reinternacdes indicam a necessidade de um sistema de
comunicacao entre os servicos de saude (hospitais e unidades de atencéo primaria)
e de um eficiente sistema de referéncia e contra-referéncia para oferecer a
continuidade do cuidado, principalmente no Ultimo ano de vida. Quando ndo ha
integracdo entre servicos, h4 a possibilidade de cada admissdo no hospital ser
tratada de forma curativa e medidas invasivas podem ser tomadas nos setores de
emergéncia de forma intensiva.

A intensidade dos sintomas fisicos encontrada foi relativamente baixa,
indicando um manejo adequado para o controle destes para a grande maioria dos
casos, apesar de alguns pacientes apresentarem sintomas de moderada e alta
intensidade. Em geral, a maioria dos sintomas fisicos sdo capazes de serem
controlados por meio de tratamentos farmacologicos, e a oferta de medicacéo foi
citada por cerca de 80% dos pacientes como o0 principal servico oferecido pelas
UBS. O acesso a medicacdo é muito importante para o controle de sintomas, e
outros estudos no contexto brasileiro demonstraram que o pais tem um amplo
suporte farmacolégico no sistema publico (BERTOLDI et al., 2009; WPCA, 2014). No
entanto, a presente pesquisa ndo avaliou se as medicagOes utilizadas foram

totalmente disponibilizadas pela atencao primaria.
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O acesso a medicacdo basica € um importante fator para o controle de
sintomas associados aos CP. A OMS periodicamente apresenta uma lista de
medicamentos basicos para CP e que, em 2015, constava de 20 medicacoes,
incluindo antiinflamatérios ndo-esterdides e esteroides, analgésicos opidides e nao-
opioides, sedativos, laxativos, entre outros (WHO, 2015). O SUS elabora e
apresenta uma listagem de medicamentos recomendados para compor a assisténcia
farmacéutica por meio da Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais
(RENAME), dividida em componente basico (atencdo bdésica), estratégicos
(programas especificos), especializado e de uso hospitalar (BRASIL, 2015). Dos 20
medicamentos essenciais para CP segundo a OMS, 12 estdo listados na atencao
basica pelo RENAME e dois na atencéo especializada, sendo estes medicamentos
opidides.

Para os cuidados nas fases avancadas, frequentemente ha necessidade
de medicamentos especfificos que ndo estdo disponiveis nas UBS, como o0s
analgésicos opidides, limitando a atuacdo profissional e, consequentemente, a
possibilidade de controlar os sintomas no domicilio (VALENTE; TEIXEIRA, 2009). A
limitacdo de acesso para analgésicos opioides tem sido constatada em diversos
paises (WPCA, 2014). A ampliacdo destes recursos terapéuticos, com a devida
capacitacédo profissional e controle adequado, poderia favorecer um melhor controle
de sintomas e reduzir a necessidade de encaminhamento hospitalar nas fases mais
avancadas, ou mesmo possibilitar a morte no domicilio com razoavel conforto.

O Estado do Parana, especificamente, possui o Programa “Parana Sem
Dor” que, por meio de formulario préprio, oferece acesso de forma continua a
medicacOes para o controle da dor, disponibilizado na UBS. O programa é voltado
principalmente para pacientes portadores de dor cronica intratavel. Cabe ao gestor
estadual a aquisicdo e distribuicAo dos medicamentos codeina, gabapentina,
metadona e morfina, enquanto o municipio é responsavel pelos anti-inflamatérios
nao-esterdides, amitriptilina, haloperidol, metoclopramida, entre outros (PARANA,
2016).

Nesta pesquisa, ndo foram aprofundados o tipo de medicacéao utilizada ou
quais foram disponibilizadas pela UBS. Estudos futuros sdo necessarios para
identificar as possibilidades e limitacBes na assisténcia farmacoldgica oferecida para

pacientes em fase avancada ou sem possibilidade de tratamento curativo, no
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entanto a disponibilidade de medicamentos ndo aparenta ser uma barreira para a
inser¢do de suporte em CP na atencdo primaria do SUS.

Nos Ultimos anos, o Ministério da Saude tem incluido os CP em algumas
politicas de saude, no entanto, no contexto atual, o acesso ainda é limitado,
principalmente para o0s pacientes ndo-oncoldgicos. Dentre as principais cita-se 0
Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos (Portaria MS
n°19/2002), a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (Portaria MS n° 2.439/2005)
e 0 Programa de assisténcia domiciliar (Portaria MS n°® 2.527/2011) (BRASIL, 2011;
2005;2002; SALES; ALENCASTRE, 2003). A ESF ndo tem acdes especificas para
oferecer o cuidado de suporte ao processo de morte, mas € responsavel pelo
cadastro dos pacientes numa determinada area de abrangéncia para o acesso de
outros programas, como o0 NASF e o Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), este
altimo incluido no programa “Melhor em Casa” (BRASIL, 2016).

A presente pesquisa verificou que somente 3 individuos (4%) recebiam
acompanhamento dos SAD do municipio, financiado pelo programa “Melhor em
Casa”. Este programa de atencdo domiciliar, particularmente as modalidades AD2 e
AD3, tem em suas prerrogativas o acesso a CP, que nado é contemplado no suporte
oferecido na atencdo basica (AD1). Desta forma, este programa faz uma
interlocucdo entre a atencdo primaria e de média complexidade, que é o SAD (AD2
e AD3). Verifica-se que o0s pacientes incluidos na presente pesquisa, apesar de
terem os sintomas fisicos razoavelmente controlados, possuem certas necessidades
psicossociais e funcionais relacionadas as doencas em fase avancadas, que
ultrapassam as prerrogativas definidas para a ESF mas que também ndo sdo
assistidas pelo NASF ou pelo SAD.

A falta das visitas domiciliares identificada demonstra uma atencao
limitada do programa de atencdo domiciliar, pela ESF ou pelo SAD. Mesmo que
todos fossem acompanhados pela modalidade AD1, cerca de 33% citaram que tem
menos de uma visita por més, conforme recomendado para esta modalidade
(BRASIL, 2016).

A limitacdo de cuidado domiciliar dificulta a manutencdo do paciente em
fase avancada em sua residéncia, bem como a ocorréncia de 6bito domiciliar. Uma
revisdo sistematica realizada por Gomes e colaboradores (GOMES et al., 2013a),
incluindo 23 estudos realizados em paises de alta renda, avaliou a probabilidade de

morte no domiciio quando o paciente recebe CP em casa comparado com o
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tratamento padrdo, ou curativo. Foi constatado que a chance de 6bito domiciliar €
duas vezes maior para aqueles pacientes que recebem suporte em CP, com nimero
necessario para tratar de cinco, ou seja, cinco pacientes devem ser incluidos em CP
domiciliar para uma morte em domicilio. Também houve uma reducdo na carga de
sintomas na presenca de CP no domicilio. Considerando os resultados, os autores
reforcam a necessidade de acesso a CP na atengcdo domiciliar se houver desejo do
paciente de passar seus Ultimos dias em casa, como controle de sintomas
adequado.

A atencdo em CP pode ser considerada em diferentes niveis de (ANCP,
2006), a saber:

- Acdo paliativa: representa o nivel basico, para as intervencdes
realizadas para o controle de sintomas, ou agdes pontuais e isoladas, sem estrutura
diferenciada ou especializada;

- Nivel I: prestados por equipes mdveis, com formagdo diferenciada em
CP, que ndo dispdem de estrutura de internacdo propria, mas possuem espaco
fisico para sediar suas atividades. Podem ser realizadas em regime domiciliar ou de
internacdo. S&o, geralmente, limitados aos servicos de aconselhamento, suporte
social, emocional ou espiritual diferenciados.

- Nivel Il: Prestado em unidades proprias de internacdo ou em domicilio,
com suporte de equipes multiprofissionais diferenciadas com apoio 24 horas, para
condi¢cBes clinicas de média complexidade e necessidades diversas.

- Nivel Il Soma-se as condicbes do nivel I o desenvolvimento de
programas regulares e estruturados de formacao e capacitacdo especializada em
CP, desenvolvimento de pesquisa, protocolos e condutas na area, com equipe
multidisciplinar completa para atender situacdes de alta complexidade.

Considerando esta classificacdo, as equipes da ESF e do NASF
(modalidade AD1) poderiam ser capacitadas para oferecer acdes paliativas, ainda
gue nao especializadas, bem com serem capazes de identificar pacientes com
potenciais necessidades de CP para encaminha-los aos servicos de referéncia. O
SAD (AD2 e AD3) tem potencial capacidade de abranger o nivel Il de assisténcia,
desde que capacitados para oferecer este tipo de atendimento. Algumas iniciativas
locais tém sido realizadas, por exemplo, um projeto realizado em Rio Grande (RS),
denominado “Estar ao Seu Lado” busca oferecer assisténcia em CP na ESF, com

resultados satisfatérios (LOURO, 2016). Outra iniciativa citada por Salvador, Santos
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e Barros (2013), é realizada em Tubardo (SC), integrando uma unidade de saude
comunitaria com um hospital local.

Também é importante considerar que, frequentemente, ha limitacdo de
recursos para manter uma cobertura populacional adequada. Em 2013, foi
recomendado para a ESF a reducdo de 3.000 para 2.000 pessoas cadastradas por
equipe (BRASIL, 2013f) mas, nas UBS incluidas neste estudo, este nUmero foi de
1560 a 3337 por equipe, com a cobertura variando de 36% a 83%. Ja as equipes
NASF, sao vinculadas a, no minimo 8 e no maximo 15 equipes ESF, para a
modalidade NASF 1, e entre 3 e 7 equipes para NASF 2 (BRASIL, 2012).

Programas de atendimento domiciliar sdo importantes para a ampliagao
do acesso a CP, mas ha necessidade de expandir o ndmero de equipes e
implementar o treinamento em CP para os profissionais de salde destes servi¢os, e
assim oferecer uma assisténcia com qualidade e ndo se limitar somente ao controle
de sintomas fisicos. Como identificado por este estudo, a maioria dos pacientes
tinham o acometimento da doenca ha mais de dois anos e estavam com condi¢des
clinicas relativamente estaveis. Mas, ao considerar que estes individuos se
encontram no limiar do fim da vida, podem necessitar de intervencdes terapéuticas
frequentes e, ocasionalmente, mais complexas. Assim, é essencial haver uma rede
de atencdo a salde integrada, para agilizar a relacdo entre a ESF e os hospitais
(COMBINATO; MARTINS, 2012; FLORIANI, SCHRAMM, 2007; PAVLIC et al.,
2009).

Uma limitacdo, no entanto, € que sao poucos servicos de referéncia para
atendimento especializado em CP e a maioria dos hospitais ndo tem diretrizes em
CP. Assim, ao identificar um paciente com uma doenca potencialmente fatal e sem
possibilidade de cura, ha limitac6es para atuar profissionalmente se o enfoque for
curativo, e medidas intensivas acabam sendo adotadas pela dificuldade e preparao
para lidar com o fim da vida, sem a adocéo destas medidas (QUEIROZ et al., 2013).
Apesar dos avancos na inclusdo e na disseminacdo do CP nas politicas de saude,
estas ainda sao limitadas e pouco aplicadas, e diversos autores reconhecem a
necessidade de formular uma politica nacional de CP (COSTA, 2011).

Os profissionais envolvidos devem ser capazes de associar 0S
conhecimentos técnicos com as realidades e necessidades dos pacientes e
familiares neste momento de maior sensibilidade fisica e emocional associada ao

tema morte e morrer. Tais questdes exigem a habilidade de lidar com relacdes
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humanas complexas, muitas vezes negligenciadas na formacao profissional. A
demanda por uma abordagem especfifica, como nos CP, impde a necessidade de
capacitar os profissionais para ampliar a resolutividade e qualificacdo da APS para
atuar nesta area ou, ao menos, identificar estas demandas e referenciar para um
servico apropriado (ALMEIDA; FAUSTO; GIOVANELLA, 2011; COSTA, 2011,
FLORIANI; SCHRAMM, 2007; QUEIROZ et al., 2013).

A atuacdo em CP exige maior sensibilidade dos profissionais, respeitando
os desejos e valores dos pacientes e familiares, que frequentemente ndo se limitam
as intervencdes prestadas pelo campo profissional e sim a outras demandas
pessoais e afetivas, como a individualidade, a empatia, o carinho e a amorosidade.
Também €& necessario ampliar a autonomia dos individuos envolvidos, provendo
informacdes e promovendo a discussdo para adequar o que o individuo e a familia
buscam com aquilo que a equipe pode oferecer, e assim alcancar uma melhor
qualidade de vida para o paciente (COMBINATO; MARTINS, 2012). Frequentemente
os profissionais envolvidos neste tipo de cuidado necessitam lidar com os proprios
sentimentos frente a mortalidade, bem como com a impoténcia e frustacdo por nao
conseguir evitar a morte, especialmente quando h4 uma maior proximidade afetiva
com o paciente (QUEIROZ et al., 2013).

6.3. Os cuidadores no contexto dos cuidados paliativos

Os cuidadores sdo uma peca importante nos servicos oferecidos na
comunidade e no domicilio, mas também sdo wulnerdveis ao desenvolvimento de
sintomas fisicos, distresse emocional, depressdo e ansiedade (CHI et al., 2015). No
presente estudo, a grande maioria eram cuidadores informais (familiares),
principalmente mulheres com média de idade de 60 anos. Tal perfil ja foi identificado
por outros autores (MENEGUIN; RIBEIRO; LUPPI, 2014), e esta populacéo
necessita de suporte para lidar com a sobrecarga dos afazeres domeésticos e os
cuidados requeridos por um paciente dependente, numa faixa de idade suscetivel ao
desenvolvimento de doencas crbnicas.

Como observado, as doengas cerebrovasculares estdo entre as mais
frequentes no contexto da ESF. E, diferentemente dos cuidadores de pacientes com
doencas progressivas como cancer e sindromes demenciais, aqueles que lidam com

pacientes de doencas cerebrovasculares tem um curto tempo para se adaptar as
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incapacidades e para treinar os cuidados diarios, devido o inicio subito desta
condicdo. Tal aspecto deve ser considerado quando o paciente € liberado do
hospital para o domicilio, e a atencédo primaria tem a potencialidade de cooperar no
processo de adaptacéo, incluindo o provimento de informacéo, o controle emocional,
0 suporte social, os cuidados com a saude e outros problemas do dia-a-dia
(CREUTZFELDT; HOLLOWAY; WALKER, 2012).

Esta pesquisa identificou que os pacientes com disponibilidade de
cuidadores tinham uma idade mais elevada e menor grau de funcionalidade, quando
comparados com o grupo sem cuidadores. Apesar do niumero limitado de pacientes
sem cuidadores (10 individuos), destaca-se que estes individuos tiveram uma média
de intensidade de sintomas maior que o grupo com cuidadores para dor, cansaco,
depressao, ansiedade, sonoléncia, falta de apetite, falta de ar e do bem-estar. Ou
seja, apesar de terem maior funcionalidade ndo necessariamente tem melhor
controle dos sintomas.

Também se observou que este grupo sem cuidadores tiveram uma média
na escala POS maior que o grupo com cuidadores, o que indica maior acometimento
da assisténcia em CP. Entre as hipoteses para tais fatos podem indicar que, mesmo
que o individuo ndo tenha um cuidador, ndo quer dizer que este tem condi¢cdes de
controlar satisfatoriamente seus sintomas, ou que a condi¢do de ndo ter um cuidador
ocorre pela propria falta ou indisponibilidade de alguém préximo para oferecer
auxilio e, consequentemente, gerar uma demanda adicional aos servicos de saude.
Mais estudos sdo necessarios para confirmar estes achados, mas ha um indicativo
que pacientes sem cuidadores podem requerer mais atencdo dos servicos de saude
comunitarios que aqueles que dispde de cuidadores.

Cada cuidador tem experiéncias de vida diferentes, com necessidades
proprias, com uma determinada capacidade fisica e diferentes niveis de
conhecimento sobre os cuidados com a saude. Assim, o suporte profissional deve
considerar estas particularidades para planejar acdes adaptadas individualmente.
Intervencbes educacionais e comportamentais sao associadas com resultados
positivos no controle da ansiedade, na reducéo da carga de trabalho, na capacidade
de cuidado, na sensacao de estar preparado para o cuidado e no sentimento de ser
recompensado com o0s resultados e de apreciar a vida (CHI et al., 2015;
CREUTZFELDT; HOLLOWAY; WALKER, 2012).
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Tanto os cuidadores quanto os profissionais devem ser preparados para
lidar com temas relacionados as diretrizes de cuidados avancados e sobre o
processo de morte. Como observado pela escala POS, a ansiedade familiar e a falta
de informagéo podem ocasionar conflitos, inseguranca e frustragdo no cuidado do
paciente com doencas sem perspectiva de cura. O objetivo do cuidado deve ser de
identificar, entre outras possibilidades, se ha: sintomas desconfortaveis nao
controlados adequadamente; crise psicossocial do paciente, com medo ou
ansiedade de ser um fardo social ou financeiro para a familia; crise espiritual ao lidar
com o fim da vida; ou realmente um quadro depressivo clinico. Apesar de depressao
ser frequente no campo de CP (nesta pesquisa 38% reportaram este sintoma),
crises subitas frequentemente indicam conflitos de ordem psicossocial ou espiritual,
e ndo necessariamente patolégicas (CREUTZFELDT; HOLLOWAY; WALKER,
2012).

As relacdes dos cuidados no domicilio sdo permeadas por sentimentos
positivos como amor, gratiddo, afeto e retribuicdo, e também negativos, de medos,
culpas, conflitos, adoecimento fisico e desgaste emocional do cuidador. Quando ha
sentimento de obrigacdo moral na realizacdo do cuidado é necessario um esforco
para ressignificar a relacdo entre cuidador-paciente e desenvolver estratégias para
lidar com a finitude, bem como orientar no revezamento entre cuidadores e o
autocuidado (QUEIROZ et al., 2013).

Estudos futuros, poderiam investigar os contextos particulares e culturais
que influenciam no apoio oferecido pelos servicos de saude para os cuidadores,
bem como verificar quais intervencdes ou abordagens sdo mais eficazes no suporte

destes.



96

7. CONCLUSOES

Considerando os objetivos propostos por esta pesquisa, conclui-se que:

Objetivo 1 - Estimar a frequéncia de individuos com indicagdo para
CP a partir de um protocolo de triagem da populacdo cadastrada na ESF: Ha
individuos com necessidade de CP na ESF, e foi encontrada uma quantidade entre
8 e 16 pacientes por equipe. O processo de triagem elaborado identificou uma
frequéncia de pacientes que € factivel de serem acompanhados pelas equipes de

saude.

Objetivo 2 - Descrever as caracteristicas clinicas e
sociodemograficas destes individuos: A maioria dos pacientes eram idosos, que
recebiam beneficios sociais e moravam em suas préprias residéncias com
familiares. As condicbdes clinicas mais frequentes foram as DCNT de origem
neuroldgica (sindromes deméncias e doencgas cerebrovasculares). A maioria dos
pacientes apresentavam dependéncia funcional para as atividades do dia-a-dia, com

escore de 50 ou menos pontos na EPK.

Objetivo 3 - Avaliar a presenca e intensidade dos principais sintomas
fisicos e psiquicos, e a capacidade funcional destes individuos: Os sintomas
fisicos destes pacientes estavam relativamente bem controlados, apesar de alguns
casos com sintomas com moderada e alta intensidade. Houve a presenca de
sintomas psicolégico como depressdao e ansiedade, com leve ou moderada
intensidade. Houve correlagcdo positiva da funcionalidade com os sintomas de dor,

cansaco e falta de ar.

Objetivo 4 - Identificar a necessidade de cuidadores e descrever as
caracteristicas sociodemograficas destes cuidadores: Os cuidadores sao, em
geral, familiares, principalmente filhas e esposas, com faixa etaria entre 50 e 80
anos. Os cuidadores tém importante papel no controle de sintomas e na provisao de
cuidados, os pacientes sem cuidadores tiveram maior intensidade nos sintomas de

dor e do cansaco, e limitacdo na assisténcia em saude.
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Objetivo 5 - Identificar quais servicos estes pacientes recebem da
UBS, sua frequéncia e suas limitagdes: A maioria dos pacientes utilizavam a UBS
para obter medicamentos e orientacdo profissional. Verificou-se limitacdo na oferta
de atendimento multiprofissional e na realizagdo de visitas domiciliares. Foi
identificada a necessidade de inserir o suporte em CP, principalmente no aspecto da

comunicacao e assisténcia psicossocial e familiar.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Verifica-se que as politicas publicas para o suporte em CP na atencao
primaria sdo limitadas apesar de haver pacientes com estas demandas na ESF.
Ainda que estes sejam uma parcela pequena dos pacientes cadastrados, estes
necessitam de cuidados especificos relacionados a proximidade do fim da vida e
podem acabar requerendo maior atencdo pelas equipes.

Neste contexto, a maioria dos pacientes possuem condi¢des cronicas e
sdo muito dependentes nas atividades cotidianas. Apesar dos CP terem se
desenvolvidos e aplicados na assisténcia do paciente oncolédgico, verificou-se que
na abrangéncia da ESF as doencas principais sdo de origem neurolégica com
dependéncia de cuidadores para as tarefas do cotidiano. O suporte oferecido nestas
condicbes deve ser ampliado na atencdo primaria, visto que ha uma tendéncia de
crescimento destas condicfes nas proximas décadas. Uma atencdo adicional deve
ser dada aos pacientes sem cuidadores pois estes individuos, apesar de
apresentarem menor comprometimento funcional, tiveram uma intensidade de
sintomas maior que aqueles com cuidadores.

Este estudo identificou que, na amostra avaliada, os problemas mais
proeminentes ndo eram o0s sintomas fisicos, mas sim as questdes psicologicas e
sociais, como a sensacdo de bem-estar, o valor proprio e a preocupagao com 0s
familiares. Sobre a assisténcia recebida pela UBS, verificou-se que o controle de
sintomas fisicos € adequado, mas foram identificadas limitacbes na oferta de
atendimento multiprofissional e falta de visitas domiciliares. Um item importante na
percepcdo da qualidade do servico de atencdo primaria é o vinculo do
acompanhamento profissional, representado pela comunicacdo oferecida e a
informacéo recebida. Este campo foi o mais comprometido na avaliacdo da
assisténcia aos pacientes com doencas em fase avangada, investigados nesta
pesquisa.

A ESF possui caracteristicas que poderiam possibilitar a insercdo de
algumas acbes paliativas de forma ndo-especializada, como a proximidade do
contexto do paciente, contato com a famiia, acompanhamento de longo prazo,
disponibilidade de profissionais de salde generalistas e sistema de referéncia para
servicos de maior complexidade. No entanto, a ESF ndo tem capacidade de ofertar

CP de forma ampla ou de abranger aspectos mais complexo para este tipo de
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abordagem. Em complementacao a esta atuacdo, o NASF e o SAD poderiam suprir
a demanda pelo atendimento multiprofissional, com a assisténcia social, suporte
nutricional, fisioterapia e psicologia. No entanto, estas politicas de saude necessitam
de ampliagcdo estrutural e de recursos humanos, para assumir a cobertura desta
forma de cuidado. Para a oferta de assisténcia profissional adequada no cuidado
nas fases avancadas, a capacitagcdo dos profissionais nos temas relacionados aos
CP é o aspecto principal, considerando que ha acesso ao tratamento
medicamentoso e a disponibilidade de profissionais nos servicos de atengao
primaria.

Por fim, apesar dos avancos nos ultimos anos, € imperativo a formulagéo
de politicas de saude especificas para ampliar o acesso aos CP de doencas nao-
oncolégicas no SUS, em especial na atencdo primaria, jA que esta atende,
cotidianamente, pacientes com doencas em fase avancada ou com condi¢cdes sem
possibilidade de tratamento curativo. A ESF é a principal politica neste nivel de
atencdo a saude, com extensa distribuicdo no territério brasileiro, e a insercdo da
assisténcia paliativa no seu rol de servicos poderia reduzir a hospitalizagcdo e
possibilitar a ocorréncia do 6bito em domicilio, associado a melhor qualidade de vida

para estes pacientes e suas familias.
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APENDICES

Apéndice A - Orientagdes paraindicacdo de pacientes pelas equipes da ESF.

Orientacdes paraindicacdo de pacientes para o projeto de pesquisa “Caracterizagao dos
individuos com indicacdo de Cuidados Paliativos na Estratégia Saude da Familia”

- Prezado profissional, pedimos sua colaboracdo para a realizacdo desta pesquisa que tem o objetivo
de identificar os pacientes com doencas em fase avancada ou com alguma condi¢cdo que limite a

sobrevida.

- Este quadro refere-se as principais condicdes a serem indicadas para a pesquisa. O seu
conhecimento de algum paciente que apresente qualguer um destes diagnésticos ou sinais/sintomas

ja séo passiveis de indicagao.

Em caso de duvida ou informagdes entre em contato com

(43) 9912-3929 (Fernando) ou fcim@msn.com.

Agradecemos sua participacao!

Diagnostico de cancer com metastase
identificada ou com perda importante de
peso nos ultimos meses.

DPOC dependente de oxigénio.

Diagnéstico de cancer com limitag&o funcional
importante (dependéncia para banho,

locomocéo, alimentagéo, etc.).

DPOC, nao dependente de oxigénio, mas com
dispnéia frequente ou com 2 ou mais internagdes

nos ultimos 6 meses.

Sequela de AVC ou outra lesé&o cerebral com
perda da capacidade de andar sozinho.

Doenca neurodegenerativa com perda da
independéncia nas atividades diarias.

Insuficiéncia cardiaca com fadiga constante.

Paciente com idade acima de 70 anos com fratura

de quadril, acamado ou incapaz de andar.

Insuficiéncia renal com necessidade de didlise

constante (pelo menos 1 vez por semana).

Paciente acamado dependente de cuidador para

higiene e alimentac&o.

Tetraplegia ou paralisia cerebral.

Paciente com Ulceras de presséo grau 4 (com
acometimento de tecido muscular ou mais

profundo)




111

Apéndice B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa: “Caracterizacdo dos individuos com indicagdo de Cuidados Paliativos
cadastrados na Estratégia Saude da Familia (ESF)”

Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de te convidar para participar da pesquisa “Caracterizagdo dos individuos com
indicacdo de Cuidados Paliativos cadastrados na Estratégia Salde da Familia (ESF)”, realizada em
Londrina. O objetivo da pesquisa € identificar e avaliar os sintomas das pessoas que tenham uma
doenca que afete a vida de forma importante e que necessitam de cuidados continuos. A sua
participacdo € muito importante e sera por meio de respostas dadas as perguntas feitas por um
pesquisador sobre as condi¢cbes de vida e da saude do paciente e da familia (ou de quem cuida do
paciente). Gostariamos de esclarecer que sua participacdo é woluntaria, e vocé pode recusar-se a
participar, ou mesmo desistir a qualquer momento, sem nenhum problema ou prejuizo a sua pessoa,
para isto basta pedir sua saida da pesquisa. Informamos ainda que as informagfes serdo utilizadas
somente para os fins cientificos e serdo sigilosas e confidenciais, ou seja, ndo sera exposta sua
identidade ou algo que relacione as respostas diretamente com wocé. Os beneficios esperados, ao
final desta pesquisa, é ampliar as informacfes sobre a situacdo de salde no municipio de Londrina
guanto a necessidade de cuidados continuos para pacientes com doengas graves ou que afete a vida
de forma importante, para assim propor acBes que melhorem o senico de salde e a formacgédo de
politicas adequadas para esta area. Informamos que o(a) senhor(a) ndo pagara nada, nem sera pago
por sua participacdo. No entanto, qualquer despesa decorrente da sua participacdo na pesquisa sera
ressarcida.

Caso wocé tenha dividas ou necessite de maiores esclarecimentos pode entrar em contato com
Fernando Marcucci por meio do telefone (43)3024-2045 ou 9912-3929, ou pelo email fcim@msn.com.
Pode também procurar o Comité de Etica em Pesquisa Enwlvendo Seres Humanos da Universidade
Estadual de Londrina, no Hospital Universitario, localizado na Awvenida Robert Kock, n°® 60, ou no
telefone 3371-2490. Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas,
preenchida e assinada, entregue a vocé e outra ficara com o pesquisador.

Londrina, ___ de de 20 .
Pesquisador Responséawel:
Fernando Cesar lwamoto Marcucci
RG: 7631300-8

Entrevistador:

(nome por extenso da pessoa
pesquisada), tendo sido devidamente esclarecido(a) sobre os procedimentos da pesquisa, concordo
em participar voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura (ou impresséo digital):

Caso o participante da pesquisa ndo seja capaz de responder as perguntas, a autorizagdo deve ser
realizada pelo familiar ou cuidador responsawel.

Nome do responséavel: Assinatura:




Apéndice C — Questionério de Dados Demogréaficos/ Dados Clinicos
DADOS DO PACIENTE

1. Género: (M) Masculino  (F) Feminino

2. Estado civil: (a) Casado/a (b) Solteiro/a ( ¢ ) Divorciado/a
(d) Viuvo/a (e) Outro:

3. NUmero de pessoas que moram junto ao paciente:

4. Moradia atual:  (a) Propria residéncia
(b) Residéncia de parente/cuidador

(¢) Outra:
5. Principal fonte  (a) Seguridade Social (Aposentadoria/ Auxilio Doenca)
de renda: (b) Suporte familiar ou doacgao de particular
(c¢) Suporte institucional (igrejas, ONGs, etc.)
(d) Outra:
6. Tem plano de saude privado/particular? (S) Sim (N) Nao

DADOS DO CUIDADOR PRINCIPAL (>50% do tempo), se houver

7. Parentesco do paciente:
8. ldade:

9. Género: (M) Masculino  (F) Feminino

10. Moradia: (a ) mesma do paciente (b ) outro domicilio

DADOS DOS SERVICOS DE SAUDE:

11. Quando ocorreu a dltima internacao hospitalar?
(@) H& menos de um més

(b) Entre 1 e 3 meses

(c) Entre 3 e 6 meses

(d) Mais de 6 meses ou nenhuma

(e) Nao sabe

12. Recebe, neste momento, acompanhamento pelo Sistema de Internacéo
Domiciliar (SID)?
(S) Sim (N) Néo

13. Qual o tempo de conhecimento do problema principal de saude?
(a) Ha menos de 6 meses

(b) Entre 6 meses e 1 ano

(c) Entre 1 e 2 anos

(d) Mais de 2 anos

(e) Nao sabe
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14. Que suporte/servico foi fornecido pelo posto de saude (UBS) no Ultimo més?
(pode ser marcada mais de uma opc¢ao)

(a) Fornecimento de medicamentos

( b) Material para curativos/higiene (gazes, fraldas, esparadrapo, solugao
antisséptica, etc.) ou EPIs (luvas, mascaras)

( ¢ ) Realizagéo de curativos, sondagem ou outro procedimento por profissionais
(d) Orientac&o técnica ou profissional

( e ) Nenhum

(f) Nao sabe

15. Que tipo de atendimento profissional foi prestado no dltimo més, em casa ou no
posto de saude? (pode ser marcada mais de uma opc¢éao)

(a) Visitado Agente Comunitario de Saude (ACS)

(b) Consulta médica

( ¢ ) Atendimento da enfermagem

(d) Atendimento do psicologo

(e ) Atendimento de assisténcia social

(f) Atendimento de fisioterapia

(g) Outro atendimento. Qual?
(h’) Nenhum

(1) Nao sabe

16. Com que frequéncia recebeu visita no domicilio pela UBS no udltimo més?
(a) 1vez por semana ou mais

(b) 2 a 3 vezes neste dltimo més

(c) 1vez no dltimo més

(d) faz mais de 1 més ou nenhuma.

(e ) Nao sabe

17. Para vocé, qual a maior dificuldade ou problema no servi¢co prestado pelo posto
de saude (UBS) (selecionar somente uma opg¢ao)?

(a) Demora no atendimento (d) Falta de visita domiciliar
( b) Falta de profissionais (e ) Nenhuma
( ¢ ) Falta de materiais ou medicamentos (f)Outra:

18. Grau capacidade para o fornecimento de informacdes:

(a) Paciente capaz de fornecer a maior parte das informagdes requeridas

( b) Paciente com capacidade parcial de fornecer informacdes e necessidade de
auxilio de cuidador ou familiar

( ¢ ) Paciente confuso ou inconsciente incapaz de fornecer quaisquer informacgdes
requeridas, necessita de cuidador continuamente.
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Anexo 1 — Escala de triagem Palliative Care Screening Tool (PCST)

Escala: Palliative Care Screening Tool (Center to Advance Palliative Care)

1) Doencas de base

a. Cancer — metastase ou recidivas

b. Doenga pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) avangada — repetidas exacerbagdes

c. Sequela de acidente vascular cerebral (AVC) — decréscimo de fungao motora > 50%

d. Insuficiéncia renal grave - clearence de creatina < 10 ml/min

e. Doenca cardiaca grave — insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC) com fragéo de ejecéo do
ventriculo esquerdo < 25%, miocardiopatia e insuficiéncia coronariana significativa.

f. Outra doenga que ameace a vida do paciente.

Pontuagao:

Dois (2) pontos para cada
subitem presente.

Subtotal:

2) Doengas associadas
a. Doenca hepatica
b. Doengas renal moderada
c. DPOC moderada

Um (1) ponto para cada
subitem presente.

d.ICC moderada Subtotal:

e. Outra condigdo associada que dificulte a cura
3) Estado funcional do paciente (ECOG Performance Status)

0 - Completamente ativo; capazde realizar todas as suas atividades sem restric&o. 0 ponto

1 - Restricao a atividades fisicas estenuantes mas capaz de trabalhos leves e de natureza | 0 ponto
sedentaria

2 - Capaz de realizar todos os auto-cuidados, mas incapaz de realizar qualquer atividade de | 1 ponto
trabalho; permanece fora do leito mais de 50% do tempo que esté acordado.

3 - Capacidade limitada de realizar auto-cuidados, confinado ao leito mais de 50% do tempo | 2 pontos
que esta acordado.

4 - Completamente depende. Incapazde realizar auto-cuidados basicos, totalmente confinado | 3 pontos
ao leito ou a cadeira.

Subtotal:

4) Outros critérios para considerar:
O paciente...
a. néo é candidato a terapias curativas
b.tem uma doenca que limita a vida e escolheu néo ter terapias que prolonguem a vida
c. tem intensidade de dor inaceitaveis > que 24 horas
d. tem sintomas incontrolaveis (como nausea, vomito, etc.)
e. tem questdes psicossociais ou espirituais incontrolaveis
f. teve entradas frequentes nos Setores de Emergéncia (>1x por més pelo mesmo diagndstico)
g.teve mais de uma admissao hospitalar pelo mesmo diagndstico no ultimo més
h. teve prolongado tempo de estadia sem evidéncia de progresso
i. teve estadia prolongadaem UTI(CTI) ou foi transferido para UT | sem evidéncia de progresso
j- esta num setor de UT 1 com prognostico pobre ou limitado documentado.

Um (1) ponto para cada
subitem presente.

Subtotal:
Orientagdo para uso da pontuagao:
Pontuagao igual ou menor que 2: N&o € indicado para Cuidados Paliativos.
Pontuagao igual a 3: Observar o caso.
Pontuagao igual a 4: Considerar para Cuidados Paliativos. TOTAL:




Anexo 2 - Escala de Desempenho de Karnofsky

Graduagéo Significado

Normal; auséncia de queixas; sem evidéncias de doencga.
100

Capaz de realizar atividades normais; sinais e sintomas
90 minimos de doenga.

Atividade normal com esforgo; alguns sinais ou sintomas de
80 doenca. Incapacidade para grande esforco fisico, consegue

deambular.

Nao requer assisténcia para cuidados pessoais, mas é incapaz
70 de realizar atividades normais, como tarefas caseiras e

trabalhos ativos.

Requer assisténcia ocasional, mas consegue realizar a maioria
60 dos seus cuidados pessoais.

Requer consideravel assisténcia e frequentes cuidados
50 médicos. Maior parte do tempo sentado ou deitado.

Incapacitado; requer cuidados especiais e assisténcia,
40 autocuidado limitado. Permanece mais de 50% do horario vigil

sentado ou deitado.

Severamente incapacitado, indicado hospitalizacdo, embora a
30 morte ndo seja iminente.

Muito doente, necessario internacao hospitalar e tratamento de
20 suporte. Completamente incapaz de realizar autocuidado.

Confinado a cama.

10

Moribundo, processo de morte progredindo rapidamente.
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Anexo 3 - Escala de Avaliacédo de Sintomas de Edmonton

Data:

AVALIACAO DE SINTOMAS

Preenchido por:

116

Por favor circule o n° que melhor descreve a intensidade dos seguintes sintomas

neste

momento. (Também se pode perguntar a média durante as Ultimas 24 horas).

Sem Dor

Sem Cansago

Sem Nausea

Sem Depressao

Sem Ansiedade

Sem Sonoléncia

Muito Bom Apetite

Sem Falta de Ar

Melhor sensacgéo
de bem estar

Pior dor possiwel

Pior cansaco
possivel

Pior ndusea
possivel

Pior depresséo
possivel

Pior ansiedade
possivel

Pior sonoléncia
possivel

Pior apetite possivel
Pior falta de ar
possivel

Pior sensacgéo de
bem estar possivel
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Anexo 4 - Palliative Care Outcome Scale (POS)

VERSAO PACIENTE
Por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo o
guadrado ao lado da resposta que é mais verdadeira para
si. As suas respostas ajudar-nos-do a continuar a melhorar
os cuidados prestados a si e a outros. Obrigado.

VERSAO CUIDADOR
Por favor, responda as seguintes perguntas, escolhendo
apenas um quadrado ao lado da resposta que lhe parece
ser mais \erdadeira para a condicdo do/a
doente.Obrigado.

1.NOS ULTIMOS 3 DIAS, alguma dor o incomodou?

1 o Né&o tive dores ou ndo me afetaram nada

U : Levemente — praticamente n&o me incomodou

U > Moderadamente —chegouamelimitarem alguma atividade
1 s Gravemente — afetou bastante minha concentracéo e/ou
atividades diarias

. Insuportavelmente — fui incapaz de pensar em qualquer outra
coisa

2. Nos ultimos 3 dias, outros sintomas, como, por exemplo,
enjoo, tosse ou prisdo de ventre, dentre outros, atrapalharam
VOCé?

U N&o, nenhum outro sintoma me afetou
O . Sim, levemente

O > Sim, moderadamente

O s Sim, gravemente

. Sim, insuportavelmente

3. Nos ultimos 3 dias, vocé se sentiu ansioso ou preocupado
com sua doenga ou tratamento?

1 o N&o,nem um pouco
U . Pouquissimas vezes

Q. Algumas vezes — nessas vezes atrapalhou minha
concentracao

U s Namaior parte do tempo — atrapalhou frequentemente minha
concentracao

U . Nao consegui pensarem mais nada —fiquei totalmente
preocupado e ansioso

4. Nos ultimos 3 dias, algum familiar ou amigo seu sentiu-se
ansioso ou preocupado com vocé?

U o Nao,nada

W : Devez em quando

O : Asvezes — parece afetar a concentracéo deles

Q s Amaiorparte do tempo

U . Sim,parecem estar o tempo todo preocupados comigo

5. Nos ultimos 3 dias, quanta informacéo foi dada a vocé ou a
sua familia e acompanhantes sobre sua doenga?

1 o Recebemos todasas informacdes —sempre me senti a
vontade para perguntar o que quisesse

U . Recebemosinformagées, mas tivemos dificuldades em
entendé-las

U 2 Recebemos informacdes quando pedimos, mas gostariamos
de ter tido mais informacdes

1 : Recebemos poucas informacfes e algumas perguntas ndo
foram respondidas

4 4 Nenhumainformagao foi recebida —mas gostariamos de ter
recebido

1.NOS ULTIMOS 3 DIAS, acha que as dores afetaram o/a
doente?

U © Naoteve dores oundo o/a afetaram nada
Q. Ligeiramente, mas néo o suficiente para as esquecer
I Moderadamente, as dores limitaram alguma atividade

U : Bastante,suaaatividade ou a concentragdo foram muito
afetadas

O . Horrivelmente, foi incapazde pensarem qualquer outra coisa

2. Nos ultimos 3 dias, acha que o/a doente se sentiu afetado/a
por outros sintomas ou queixas, por exemplo, enjoos, tosse ou
prisdo de ventre?

Qo N&o, ndo teve ounao o/a afetaram nada
1 Sim, ligeiramente

Sim, moderadamente

Sim, bastante

4 Sim, horrivelmente

N

oooo

3. Nos ultimos 3 dias, acha que o/a doente se sentiu ansioso/a
ou preocupado/a com a sua doenca ou com o tratamento?

U o Na&o,nada.

U . Devezemquando,poucas vezes.

U : Asvezes, afetasua concentracdo de vez em quando
U : Amaiorparte das vezes, afeta frequentemente a sua

concentracéo

U . N&oconsegue pensarem maisnada, estd constantemente
preocupado/a e ansioso/a

4. Nos ultimos 3 dias, acha que algum dos familiares ou amigos
andou ansioso/a ou preocupado/a com o doente?

o N&o,nada

De vez em quando

As vezes — parece afetar a concentracgio deles
Amaior parte das vezes

4 Sim,sempre preocupados

-

w

uooooo

5. Nos ultimos 3 dias, que quantidade de informagéao foi dada
ao doente e sua familia ou seus amigos?

U o Muitainform acdo —estiveram sempre a vontade para
perguntar o que queriam

U . Foidadainformacdo mas de dificil compreenséo

U : Foidada informacao quando pediram mas gostariam de ter
tido mais

U : Foidada poucainformacao e algumas perguntas nao foram

respondidas
U 4 Nenhuma



VERSAO PACIENTE

VERSAO CUIDADOR

6. Nos ultimos 3 dias, vocé conseguiu dividir com sua familia,
amigos ou acompanhante como estava se sentindo?

4 0 Sim,compartilheitudo o que quis

U0 1 Namaioriadas vezes sim

a2 Algumas vezes

a3 Pouquissimas vezes

a4 N&o compartilhei nada com ninguém

7.Nos ultimos 3 dias, vocé sentiu-se deprimido/a (triste)?

0 N&o, nada

1 Devez emquando

2 As vezes

3 A maior parte das vezes
4 Sim, sempre

oooo0o

[ee]

.Nos ultimos 3 dias, vocé se sentiu bem com vocé mesmo?
0 Sim, o tempo todo

1 Sim, namaior parte do tempo

2 Algumas vezes

3 Pouquissimas vezes

4 N&o, em nenhum momento

ooooo

9. Nos ultimos 3 dias, quanto tempo vocé gastou com
compromissos relacionados a sua saude como, por exemplo,
esperando por transporte ou repetindo exames?

ao N&o gastei nenhum tempo
a2 Gasteiaté a metade de um dia
a4 Gastei mais dametade de um dia

10. Nos ultimos 3 dias, foi resolvido algum problema financeiro
ou pessoal, relacionado a sua doenga?

ao Meus problemastém sido resohidos e estdo em diacomo
eu desejaria

a2 Tive alguns problemas praticos que estdo sendo
resolvidos

a4 Tive alguns problemas que ndo foram resolidos

ao N&o tive nenhum problema

11. Se vocé teve algum problema, financeiro ou pessoal, quais
foram os principais nos ultimos 3 dias?

12. Como respondeu a este questionario? Assinale apenas um
quadrado.

ao Sozinhol/a

a1 Com ajuda de um acompanhante ou familiar

a?2 Com ajuda de alguém da equipe de saude

Total:

s ultimos 3 dias, acha que o/a doente conseguiu partilhar
a sua familia ou amigos o modo como se sentia?

Sim, tanto quanto quis

A maior parte das vezes

As vezes

De vez em quando

N&o, nada com ninguém

6. No
com
ao
Q1
Q2
a3
Q4

7. Nos Ultimos 3 dias, acha que o/a doente se sentiu
deprimido/a (triste)?

ao N&o, nada

a1 De vez em quando
Q2 Asvezes

a3 A maior parte das vezes
a4 Sim, sempre

8. Nos ultimos 3 dias, acha que o doente sentiu-se bem
consigo mesmo?

ao Sim, sempre

a1 A maior parte das vezes
Q2 Asvezes

a3 De vez em quando
Qa4 N&o, nada

9. Nos ultimos 3 dias, quanto tempo achaque o/a paciente
perdeu com as consultas relacionadas com os seus cuidados
de saude, por exemplo, a esperade transporte ou para repetir
testes?

ao Nenhum
a2 Quase meio diagasto
a4 Mais de meio diagasto

10. Nos dltimos 3 dias, acha que o/a doente teve alguns
problemas praticos, financeiros ou pessoais, resultantes da
sua doenca?

ao Os problemas foram resolvidos e 0s assuntos estdo em
diacomo o/a doente desejaria

a2 Teve alguns problemas que estdo aserresolvidos
a4 Teve alguns problemas que ndo foram resolvidos
ao N&o teve problemas praticos

11. Se vocé achaque o/a doente teve problemas nos ultimos 3
dias, indique os mais importantes.

Total:




Anexo 5 - Aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa.

‘;;4,
Universidade PARANA
- Esiadual de Londrina SO v

COMITE DE ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS
Universidade Estadual de Londrina
Registro CONEP 5231

Prezado(a) Senhor(a):

O “Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da
Universidade Estadual de Londrina” (Registro CONEP 5231) — de acordo com as
orientacbes da Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude/MS e Resolugdes
Complementares, avaliou o projeto:

“Caracterizacao dos individuos com indicagdo de Cuidados Paliativos
cadastrados na Estratégia Saude da Familia.”

Situagao do Projeto: Aprovado

Informamos que devera ser comunicada, por escrito, qualquer modificagdo que ocorra
no desenvolvimento da pesquisa, bem como devera ser encaminhado ao CEP/UEL
relatorio final da pesquisa, conforme prevé a Resolugao 196/96 do Conselho Nacional
de Saude/MS e Resolucdes Complementares.

~ Parecer CEP/UEL: [102/2013 i e
CAAE: 17573113.8.0000.5231
Data da Relatoria: | 02/08/2013 )
VPe§quisador(a):7 | Fernando Cesar Iwamoto Marcucci i

\... Unidade/Orgao: CCS - Programa de Pés-graduacdo em Saude Coletiva

Londrina, 07 de agosto de 2013.

(e

Profa. Dra. Alexandrina Aparecida Maciel Cardelli
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos
Universidade Estadual de Londrina

Campus Universitirio: Rodovia Celso Garcia Cid (PR 445), Km 380 - Fone (43) 3371-4000 - PABX - Fax 3328-4440 - Caixa Postal 6001 - CEP 86051-990 - Internet http://www.uelbr
LONDRINA - PARANA - BRASIL

Form. Cadigo 11,764 - Formato A4 (210x297)
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Anexo 6 — Autorizagao da Prefeitura Municipal de Londrina.

PREFEITURA DO MUNICIPIO DE LONDRINA

AUTARQUIA MUNICIPAL DE SAUDE
ESTADO DO PARANA

AUTORIZAGAO DE PESQUISA

C.D.0036/2013 /CEEPC/GPQS/AMS/PML.

Informamos para fins de realizacdo da pesquisa:
“CARACTERIZAGAO DOS INDIVIDUOS COM INDICAGAO DE CUIDADOS
PALIATIVOS CADASTRADOS NA ESTRATEGIA SAUDE DA FAMILIA (ESF)” na
Autarquia Municipal de Saude da Prefeitura de Londrina pelo aluno
Fernando Cesar Iwamoto Marcucci do Programa de Doutorado em Saude
Coletiva da Universidade Estadual de Londrina, sob orientagdo do
Prof®. Marcos Cabrera, docente da mesma Universidade; e que por
tratar-se de pesquisa com seres humanos, devera seguir as
orientacdes da Res. CNS N°. 466/12. Desta forma, sua execugdo
nesta Autarquia estd autorizada considerando o parecer favoravel
CEP/UEL: 102/2013 do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Londrina, registro no CONEP
5231, datado de 02 de agosto de 2013, devendo haver planejamento

prévio com as Unidades de Servigo envolvidas.

Londrina, 12 de setembro de 2013.

Enf®. =
Coord. Estagio/Educacio Permanente e Continuada
GPQS/DGTES/AMS/PML




BEM, FILHO. MAS ELE
NAG TINHA MUITAS
CHANCES.

MAMAE DT QUE A MORTE E TAD
MATURAL GUANTO O MASC-
MENTD, E TODAS AS OUTRAS
PARTES 0O £IRCULO B4 VIDA.

DEMOS REALMENTE ISTO, MAS
EXISTEM VARIAS COISAS QLE
NOS NAD ENTENDEMOS, E NOS
TEMOS AFENAS GLUE

FATER O MELHOR

GUE PUDERMOS ‘a
COM O CONHE- f‘ g
CIMENTO QUE '~ E
TEMOS. @ =

g
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