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“Tu tens um medo:

Acabar.

Ndo vés que acabas todo o dia.
Que morres no amor.

Na tristeza.

Na duvida.

No desejo.

Que te renovas todo o dia.

No amor.

Na tristeza.

Na duvida.

No desejo.

Que és sempre outro.

Que és sempre o mesmo.

Que morrerds por idades imensas.
Até ndo teres medo de morrer.

E entdo serds eterno.”

Cecilia Meireles

(MEIRELES, C. Poesia completa: Volume 1. RJ, Editora Nova Fronteira, 2001.)
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APRESENTAGAO

Em 2013, foi aprovado o projeto de pesquisa “Assisténcia a pacientes em Cuidados
Paliativos no Complexo do Hospital das Clinicas da FMRP-USP e a Rede de atengdo a saude do
Municipio de Ribeirdo Preto” - Processo FAPESP n2 2012/05821-1 (vigéncia: out. 2013 a jan.
2016), de acordo com o Edital (2012) do Programa de Pesquisa para o SUS (Sistema Unico de
Saude): Gestdo compartilhada em Saude PPSUS — SP FAPESP/ SES-SP/ MS/ CNPq.

Como parte do projeto aprovado, foram concedidas 4 bolsas de Treinamento Técnico
[ll, gue foram destinadas (em diferentes periodos) para Cristiane A. Gomes (FAPESP Proc. n2
2014/04172-3), Gabriela Rezende (FAPESP Proc. n? 2014/04704-5), Natalia C. Faria (FAPESP
Proc. no.2014/03524-3), Milena S. Guadanhim (FAPESP Proc. n? 2014/06653-9), Monica
C.R.A.D’A Lima (FAPESP Proc. n? 2015/09505-3), Patricia F.S. Garcia (FAPESP Proc. n2
2015/03978-7), Renata Carvalho Cardoso (FAPESP Proc. n? 2015/03977-0), Ana Carolina
Cardinal (FAPESP Proc. n? 2014/06653-9) e Glauber Palha dos Santos (FAPESP Proc. n®
2015/20392-6).

Ao longo deste trabalho, observou-se que existe um gap na literatura cientifica
nacional e internacional referente a indicadores de necessidade de Cuidados Paliativos, o que
dificulta o equacionamento e a integragao da Rede de Atengdo a Saude no ambito do SUS
(Sistema Unico de Saude), para o oferecimento de cuidados adequados para pessoas em
Cuidados Paliativos, em diferentes cenadrios e niveis de complexidade da assisténcia.

A partir do estudo empirico realizado com pessoas com doengas crbnicas avangadas,
atendidos num complexo hospitalar localizado no interior do Estado de Sao Paulo, foram
identificados indicadores de demandas em Cuidados Paliativos e foram discutidas as
contribui¢cdes da Terapia Ocupacional.

Os resultados favorecerdo a organizagao e consolidagdo de servicos de Cuidados
Paliativos no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) e a compreensdo da importancia da

atuagdo do terapeuta ocupacional na equipe multiprofissional de Cuidados Paliativos.



INDICADORES DE NECESSIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS POR
PESSOAS COM DOENGAS CRONICAS AVANGADAS EM CONTEXTOS HOSPITALARES
E CONTRIBUIGOES DA TERAPIA OCUPACIONAL

RESUMO

INTRODUGAO: A identificagdio precoce de pessoas com necessidades de cuidados paliativos
(NCPs) continua sendo um tema de pesquisa insuficientemente pesquisado. A maioria das
pessoas recebe cuidados paliativos apenas nos ultimos dias da vida e a auséncia de bons
preditores de cuidados paliativos € uma das razdes para isso. OBJETIVO: Descrever as
caracteristicas dos pacientes com doengas cronicas avangadas, atendidos num complexo
hospitalar localizado no interior do estado de Sdo Paulo, identificar preditores da necessidade
de cuidados paliativos e refletir sobre as contribuicdes da Terapia Ocupacional para essa
populagdo. Questao norteadora: qual a combinagdo de varidveis que melhor pode predizer as
necessidades de cuidados paliativos (NCPs)? METODO: Estudo de coorte retrospectivo, com
1698 individuos, atendidos em 4 hospitais universitarios, que foram divididos em dois grupos:
A (N = 106) aqueles que morreram dentro de 7 meses apds uma entrevista e B (N = 1592)
aqueles que ndo morreram no periodo do estudo. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa do hospital onde foi realizado o estudo (Processo HCRP n? 6558/2014 -
CAAE:30896214.9.0000.5440 e emenda ao projeto aprovada em 29/02/2016). A morte foi
identificada pelo Sistema de Informagao da Mortalidade do Brasil. Assumimos que, dentro dos
7 meses antes da morte relacionados a doengas cronicas, os pacientes precisam de cuidados
paliativos. Todos os pacientes foram avaliados pelo Karnofsky Performance Status (KPS),
escala de dor numérica e escala de resultados paliativos no Brasil (POS-Br). Analise de
regressao logistica multivariada foi realizada para identificar fatores de risco para
necessidades de cuidados paliativos (p <0,05). RESULTADOS: 877 individuos tiveram
diagndsticos oncoldgicos e 821 outros. Maior mortalidade ocorreu em pessoas com cancer,
homens, hospitalizados, com mais de 60,1 anos, sem religido e com sobrecarga fisica
profissional. Os resultados do POS-Br mostraram média (12,67) e mediana (13,00) maior no
grupo daqueles que morreram do que no grupo de sobreviventes (p= 0,001), indicando a
necessidade de cuidados paliativos e a menor qualidade de atendimento recebida. A analise
da curva ROC (o valor maximo de 1), ordenada de acordo com a maior area sob a curva (AUC),
mostrou AUC= 0,606 da Pontuacdo Total POS-Br com (p=0,000) e AUC= 0,604 do item

Ansiedade externa POS-Br (p=0,000). A andlise de regressao logistica multivariada utilizou o




método Least Absolute Shrinkage and Select Operator (LASSO) para identificar preditores de
necessidades de cuidados paliativos de pacientes hospitalizados. Todas as varidveis deste
estudo foram consideradas, mas no modelo final, definido pelo método LASSO, foram
incluidas apenas as duas varidveis mais importantes —KPS e Diagndstico C e D (doengas
oncoldgicas). Cada unidade KPS diminui a chance de morrer em 3,6% (odds ratio de 0,964) e
a presencga de diagndstico oncoldgico aumenta 3,9 vezes a chance de morrer (odds ratio de
3,941). A Medida de Ajuste de Qualidade — Curva ROC indicou AUC = 0.753, que permite o
acesso a 75% dos casos de morte, com sensibilidade de 50,9% e especificidade de 85, 6%
(presenca de KPS <55% e diagndstico oncolégico). DISCUSSAO: A Pontuagdo Total POS-Br
(AUC = 0,606) foi capaz de demonstrar a separacdo daqueles que morreram e tiveram
demanda por cuidados paliativos dos demais e podem ajudar na identificagao precoce de
pacientes que necessitam de cuidados paliativos. A andlise de regressao mostrou que a
funcionalidade e o diagndstico oncoldgico foram os principais fatores de risco para o
desenvolvimento de NCPs. O fato de que a funcionalidade é a varidvel mais importante e
preditora da necessidade de Cuidados Paliativos aponta que a Terapia Ocupacional tem um
papel relevante junto a essa populagdo. CONCLUSAO: A construgdo de preditores da
necessidade de cuidados paliativos pode promover a melhoria do atendimento para a
populagdo com doengas crénico-degenerativas avangadas. Este € um modelo razoavel de
preditores para a identificacdo precoce das necessidades de cuidados paliativos, que permite
um melhor planejamento da alocacdo de recursos para os cuidados de fim de vida. Por fim,
esse trabalho favorece o estabelecimento de protocolos de atengao a pacientes em Cuidados
Paliativos que poderao ser utilizados pelos diferentes equipamentos de saude do SUS, em
diferentes niveis de complexidade da atengao a saude, particularmente na area profissional

de Terapia Ocupacional.

Descritores: Cuidados Paliativos, Doenca Cronica, Saude Publica, Cuidado Terminal, Terapia

Ocupacional



INDICATORS OF PALLIATIVE CARE NEEDS FOR PEOPLE WITH ADVANCED CHRONIC
DISEASES IN HOSPITAL CONTEXTS AND CONTRIBUTIONS OF OCCUPATIONAL THERAPY

ABSTRACT

BACKGROUND: The early identification of patients with palliative care needs (NCPs) remains
a poorly researched topic.. Most patients receive palliative care only in the last days of life and
the absence of good predictors of palliative care is one of the reasons for this. AIM: To describe
the characteristics of patients with advanced chronic diseases treated at a hospital complex
located in the interior of the state of S3o Paulo, to identify predictors of the need of palliative
care and to reflect on the contributions of Occupational Therapy to this population. Guiding
qguestion: what combination of variables can best predict palliative care needs (PCNs)?
METHOD: This is a retrospective cohort study, with 1698 subjects, attended in 4 university
hospitals, were divided into two groups: A (N =106) those who died within 7 months after an
interview, and B (N=1592) those didn’t die in the period of the study. The project was
approved by the Research Ethics Committee of the hospital where the study was conducted
(Process Number 6558/2014 - CAAE: 30896214.9.0000.5440 and amendment to the project
approved on 02/29/2016). The death was identified by the Information System of Mortality
of Brazil. We have assumed that within the 7 months prior death related to chronic diseases
patients need palliative care. All patients were assessed by Karnofsky Performance Status
(KPS), Numerical Pain Scale and Palliative Outcome Scale Brazil (POS-Br). Multivariate logistic
regression analysis was performed to identify risk factors for palliative care needs (p<0.05).
RESULTS: 877 subjects had oncological diagnoses and 821 others. Higher mortality occurred
in those with cancer, men, hospitalized, over 60.1 years, without religion and those with
professional physical overload. The results of POS-Br showed mean (12.67) and median
(13.00) higher in the group of those who died than in the survivors group (p=0.001), indicating
the need for palliative care and poorer quality of care received. The analysis of the ROC Curve
(the maximum value of 1), ordered according to the largest area under the curve (AUC),
showed AUC= 0.606 of the POS-Br Total Score (p=0.000) and AUC= 0.604 of the item External
Anxiety POS-Br (p=0,000). Multivariate logistic regression analysis was performed using LASSO
method (Least Absolute Shrinkage and Select Operator) to identify predictors of palliative care
needs of hospitalized patients. All the variables of this study were considered, but in the final
model, defined by the LASSO method, was included only the two most important variables -

KPS and Diagnostic C and D (oncological diseases). Each KPS unit decreases the chance of dying




by 3.6% (odds ratio de 0,964) and the presence of oncologic diagnosis increases 3.9 times the
chance of dying (odds ratio de 3,941). The Quality Measure of Adjustment - Curve ROC
indicated AUC=0.753, which allows access to 75% of the cases of death, with sensitivity of
50.9% and specificity of 85, 6% (presence of KPS <55% and oncologic diagnosis). DISCUSSION:
The POS-Br Total Score(AUC= 0.606) was able to demonstrate the separation of those who
died and had demand for palliative care from the others and can help in the early identification
of patients in need of palliative care. The regression analysis showed that the functionality
and the oncological diagnosis were the major risk factors for the development of PCNs. The
fact that functionality is the most important variable and predictor of the need for palliative
care indicates that Occupational Therapy has a relevant role with this population.
CONCLUSION: The construction of predictors of the need for palliative care can promote the
improvement of care for the population with advanced chronic-degenerative diseases. This is
areasonable model of predictors for earlier identification of palliative care needs, those allows
better planning of resources allocation for the end-of-life care. Finally, this work favors the
establishment of protocols for the care of patients in Palliative Care that can be used by the
different health facilities of the SUS, at different levels of health care complexity, particularly

in the Occupational Therapy area.

Keywords: Palliative care, Chronic disease, Public health, Terminal Care, Palliative care needs,

Occupational Therapy



INDICADORES DE NECESIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS POR PERSONAS CON
ENFERMEDADES CRONICAS AVANZADAS EN CONTEXTOS HOSPITALES Y
CONTRIBUCIONES DE LA TERAPIA OCUPACIONAL

RESUMEN

INTRODUCCION: La identificacion precoz de personas con necesidades de cuidados paliativos
(NCP) sigue siendo un tema poco investigado. La mayoria de las personas reciben cuidados
paliativos sdlo en los ultimos dias de vida, y la ausencia de buenos predictores de cuidados
paliativos es una de las razones para investigar. OBJETIVO: Describir las caracteristicas de los
pacientes con enfermedades crénicas avanzadas, que fueron atendidos en un complejo
hospitalario localizado al interior del estado de Sdo Paulo, e identificar predictores de la
necesidad de cuidados paliativos, asi como reflexionar sobre las contribuciones de la Terapia
Ocupacional para la poblacién. Se generd el cuestionamiento orientador sobre ¢écual es la
combinacion de variables que mejor puede predecir las necesidades de cuidados paliativos
(NCPs)? METODO: Estudio de cohorte retrospectivo, con 1698 individuos, atendidos en 4
hospitales universitarios, que fueron divididos en dos grupos: A (N=106), siendo aquellos que
fallecieron dentro de 7 meses después de una entrevista y B (N= 1592), fueron aquellos que
no murieron en el periodo del estudio. El proyecto fue aprobado por el Comité de Etica en
Investigacion del hospital donde se realizo el estudio (Proceso HCRP n2 6558/2014 - CAAE:
30896214.9.0000.5440 y enmienda al proyecto aprobada el 29/02/2016). Los dbitos fueron
identificados por el Sistema de Informacion de Mortalidad de Brasil y se infirié que, los
pacientes con enfermidades crdnicas requirieron de cuidados paliativos 7 meses antes de
fallecer. Todos los pacientes fueron evaluados por el Karnofsky Performance Status (KPS),
escala de dolor numérica y escala de resultados paliativos en Brasil (POS-Br); la version del
POS fue adaptada culturalmente en Brasil y contiene consistencia interna aceptable en el
estudio de validacion (alfa de Cronbach= 0,822). El andlisis de regresidn logistica multivariada
fue realizado para identificar factores de riesgo para necesidades de cuidados paliativos (p
<0,05). RESULTADOS: 877 individuos tuvieron diagndsticos oncolégicos y 821 individuos
tuvieron de tipo no oncoldgicos. Se observo mayor tasa de mortalidad en personas con cancer,
cuyo grupo etario fueron varones, con mas de 60,1 afos, hospitalizados, sin religion y con
sobrecarga fisica profesional. Los resultados del POS-Br mostraron promedio (12,67) y
mediana (13,00) mayor al grupo de aquellos que fallecieron, a diferencia del grupo de

sobrevivientes (p=0,001), indicando la necesidad de cuidados paliativos y la menor calidad de




atencion recibida. El analisis de la curva ROC (el valor maximo de 1), ordenado de acuerdo con
la mayor area bajo la curva (AUC), mostré AUC = 0,606 de la puntuacion total POS-Br con
(p=0,000) y AUC = 0,604 del item Ansiedad externa POS-Br (p=0,000). El analisis de regresion
logistica multivariada utilizé el método Least Absolute Shrinkage and Select Operator (LASSO)
para identificar predictores de necesidades de cuidados paliativos de pacientes
hospitalizados. Todas las variables del estudio fueron consideradas, sin embargo, el modelo
final definido por el método LASSO, sélo se incluyeron las dos variables mas importantes - KPS
y Diagndstico C y D (enfermedades oncoldgicas). Cada unidad KPS disminuye la probabilidad
de morir en el 3,6% (odds ratio de 0,964) y la presencia de diagndstico oncoldgico aumenta
3,9 veces la probabilidad de morir (odds ratio de 3,941). La media de ajuste de calidad - Curva
ROC indicéd AUC=0.753, que permite el acceso al 75% de los casos de muerte, con sensibilidad
del 50,9% vy especificidad de 85, 6% (presencia de KPS <55% y diagndstico oncoldgico).
DISCUSION: La puntuacién total POS-Br (AUC= 0,606) fue capaz de demostrar la separacidn
de aquellos que fallecieron y tuvieron demanda por cuidados paliativos, lo cual permitiria la
identificacion precoz de pacientes que necesitan cuidados paliativos. El analisis de regresion
evidencio que la funcionalidad y el diagndstico oncolégico fueron los principales factores de
riesgo para el desarrollo de NCP. Se observo que la funcionalidad fue la variable mas
importante y predictora de la necesidad de Cuidados Paliativos, lo que indica ala Terapia
Ocupacional como papel relevante para la poblacién. CONCLUSION: La construccién de
predictores de la necesidad de cuidados paliativos podria promover mejoras en la atencion
para la poblacion con enfermedades crénico-degenerativas avanzadas, siendo un modelo
razonable de predictores para la identificacion precoz de las necesidades de cuidados
paliativos, que permitiria una mejor planificacién de la asignacién de recursos para los
cuidados de fin de vida. Por ultimo, el trabajo de investigacion favorece el establecimiento de
protocolos de atencidn para pacientes en Cuidados Paliativos, y podrian ser utilizados por los
diferentes equipos de salud del SUS, en diferentes niveles de complejidad de la atencion a la

salud, particularmente en el area profesional de Terapia Ocupacional.

Descriptores: Cuidados Paliativos, Enfermedad Crdnica, Salud Publica, Cuidado Terminal,

Terapia Ocupacional
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INTRODUCAO

Os avangos tecnoldgicos ocorridos nas ultimas décadas proporcionaram um aumento
na expectativa média de vida da populagao geral, porém ndo prepararam os servigos de saude
e nem os seus profissionais para lidarem com o aumento da ocorréncia de doencgas crénico-
degenerativas potencialmente fatais. As equipes de saude enfrentam muitas dificuldades,
guando se trata da tematica da finitude da vida, do individuo em sofrimento intenso em um

contexto onde, em geral, predomina o carater curativo da doenga.

O crescimento do numero de pessoas que vivem com doengas cronicas tem gerado
novas demandas e transformacodes referentes aos cuidados e a atencdo a saude da populacao.
No intuito de ampliar e qualificar a assisténcia para esse novo perfil populacional, a filosofia
dos Cuidados Paliativos ganha importancia, pois visa o alivio da dor e dos sintomas das pessoas
com doengas cronicas avancadas, limitadoras da vida, e a suas familias, promovendo uma
melhor qualidade de vida para todos os envolvidos durante todo o curso de agravamento da

doenca, inclusive no periodo de luto.

Considerou-se como doenga avangada, qualquer doenga crénica com progressdo
significativa e incapacitante, com associagdo de sintomas potencialmente causadores de
sofrimento, sendo eles de origem fisica, psicolégica, social ou espiritual,

independentemente da sobrevida esperada. (FERREIRA, PEREIRA, MARTINS, 2016, p.47)

Para que os Cuidados Paliativos sejam incorporados efetivamente ao Sistema Unico de
Saude (SUS) no Brasil, esses devem ser entendidos como uma politica publica de atencdo
integral a saude. Ha necessidade de que as politicas publicas sociais e de salde levem a
integralidade da assisténcia e equidade na distribuicdo desses servicos de cuidados paliativos
em todos os niveis de complexidade dentro das Redes de Atengdo a Saude, com
esclarecimento publico, disponibilidade de medicamentos e educagao dos profissionais de

saude.



1.1. CUIDADOS PALIATIVOS — DEFINIGOES E PRINCIPIOS

O crescimento da populagdo idosa e a transi¢cao epidemioldgica que tem ocorrido no
Brasil modificaram os padrdes de morbidade e tornaram cada vez maior a incidéncia de
patologias cronicas na populagao e suas implicagdes. Com o avango da idade, ha um aumento
das alteragdes nas fungdes bioldgicas e cognitivas e um enfraquecimento do sistema
imunolégico, que pode deixar as pessoas mais susceptiveis a doengas cronico-degenerativas,
contribuindo para o surgimento de problemas funcionais, os quais tém impacto direto sobre

o individuo, sua familia e sociedade.

A condigdao crénico-degenerativa pode apresentar curso prolongado e favorecer a
perda gradual da autonomia e independéncia do individuo num longo periodo de tempo de
evolucdo. Contudo, é preciso compreender que ha diferentes modelos assistenciais que
podem ser empregados na atengdo a pessoas com doengas cronicas. Para o objetivo deste
estudo, enfatizou-se os modelos assistenciais de Cuidados Continuados e Cuidados Paliativos,

descritos nos paragrafos seguintes.

Os Cuidados Continuados (CC) visam a promocdo de saude e qualidade de vida,
recuperacao global, melhora da funcionalidade e do desempenho ocupacional e manutengao
da autonomia no domicilio e no ambiente habitual de pessoas com incapacidades e em
situagao de dependéncia, seja uma condigdo transitéria ou permanente. Esses cuidados ainda
contribuem para a integragdao sociofamiliar e comunitaria, promovem a mobilidade e a
acessibilidade a beneficios e servigos e apoiam as familias, voluntarios e outras pessoas da
comunidade, para que assegurem cuidados ou acompanhem essas situacdes (SANTOS et al,
2003). Os Cuidados Continuados devem ser centrados em equipes multiprofissionais,
indispensaveis a um sistema de salde adequado para responder as necessidades da
populacdo. Contribuem para criar respostas integradas entre os setores da saude e social e
para ampliar a assisténcia a longo prazo a pessoas portadoras de doencas cronicas, constituida
por uma porcentagem significativa de idosos (SANTOS, DE CARLO, 2013). Os Cuidados

Continuados foram definidos em Portugal como:



o conjunto de intervengbes sequenciais de saude e ou de apoio social, decorrente de
avaliagdo conjunta, centrada na recuperacdo global entendida como o processo
terapéutico e de apoio social, activo e continuo, que visa promover a autonomia
melhorando a funcionalidade da pessoa em situagdo de dependéncia, através da sua
reabilitagdo, readaptagdo e reinser¢do familiar e social. (PORTUGAL, Decreto-Lei n2

101/2006, de 2006).

Os Cuidados Continuados destinam-se a cuidar do individuo com uma patologia
cronica e que apresenta curso prolongado, mas que nao sdao necessariamente fatais; os
pacientes apresentam diversos tipos e graus de dependéncia, mas sem perspectiva de morte
a curto ou médio prazos. O esgotamento das possibilidades de terapias modificadoras da
doenga demarca a proximidade da morte e transfere o cuidado oferecido para o nivel paliativo

(NETO, 2008).

Os Cuidados Paliativos buscam oferecer, fundamentalmente, o conforto e bem-estar,
assegurar a melhor qualidade de vida possivel aos doentes e as suas familias, as quais devem
ser incorporadas ativamente aos cuidados e atendidas inclusive na fase de luto. (DE CARLO,
QUEIROZ, SANTOS, 2008; ALl et al, 2012) Tém por objetivos o controle de dor e sintomas, a
obtencdo de conforto e o alivio dos sofrimentos para o paciente e seus cuidadores, através

de uma abordagem integral.

O plano de cuidados deve ser resultante da integragdao entre diferentes
conhecimentos, habilidades e técnicas das diferentes areas profissionais. Pode prevenir
sofrimentos e agravos motivados pelos desconfortos fisicos, psicossociais e espirituais,
decorrentes do adoecimento, dos sintomas de dificil controle e pelas multiplas perdas (fisicas
e psicossociais) vividas. Os cuidados e a preparagdo para o fim de vida com dignidade voltam-
se, primordialmente, aos pacientes portadores de doencgas crénicas avancadas, que podem
ser acompanhadas por dor intensa, além de sintomas fisicos, sofrimento emocional, social e

espiritual tdo intensos que podem tornar a vida insuportavel (MCCOUGHLAN, 2003).

Esses dois modelos assistenciais compartilham certos principios: pressupdem que a
atengdo deve ser multiprofissional e transdisciplinar, reconhecem a necessidades de
oferecimento de confortos fisico, psicossocial e espiritual. Ambos os modelos tém por

objetivos principais a melhora do bem-estar e qualidade de vida da pessoa adoecida e de sua




familia, a qual deve ser considerada como parte da unidade de cuidados. As familias devem
ser orientadas de modo a aliviar desconfortos, reduzir a carga de trabalho do cuidador,
melhorar o cuidado ao paciente e facilitar o planejamento da alta hospitalar, incluindo

indicagdes de modificagdes no ambiente domiciliar.

Pessoas em Cuidados Paliativos podem ser beneficiadas por programas de Cuidados
Continuados ou Reabilitagdo, de forma a permanecerem funcionais, confortaveis e
independentes enquanto isso for possivel, desde que tenham objetivos, abordagens e
procedimentos condizentes e compativeis com suas expectativas e possibilidades. Os
objetivos e abordagens terapéuticas devem ser revistos e adaptados constantemente,
considerando a relagdo custo-beneficio e sua efetiva contribuigao para o tratamento, sendo
gue as intervencdes devem preservar a autonomia e manter a vida ativa da pessoa adoecida

pelo maior tempo possivel.

Entretanto, as metas de recuperagdo funcional do processo de reabilitagdo,
preconizadas no Cuidado Continuado, ndo sdo realisticas em Cuidados Paliativos, nem deve
ser consideradas como objetivo prioritario a ser alcangado. A orientagdao a pacientes e
familiares na tomada de decisdes relacionadas aos cuidados do final da vida e na preparagao

para a morte sao procedimentos especificos somente dos Cuidados Paliativos.

Se houver possibilidade de continuidade da vida, deve ser feito o investimento no
tratamento modificador da doenga e reabilitador, de acordo com as demandas individuais.
Entretanto, com a evolugao da doenga, quando o tratamento modificador da doenga nao é
mais vidvel e a perspectiva for de morte inevitdvel, por melhor que seja o profissional, o
paciente apresentara perda funcional e ndo sera possivel sua recuperacdo a condicdo pré-
morbida. Desta forma, ocorre um processo de inversdo de expectativas, quando se configura

a necessidade dos Cuidados Paliativos.

O interesse pelos Cuidados Paliativos vem aumentando gradativamente, em especial
pela divulgacdo da midia e pelo crescimento dos servicos de atencdao domicilidria a partir dos
anos 90 do século passado (CHIBA, 2008). De acordo com a Organiza¢gdao Mundial da Saude

(OMS), os Cuidados Paliativos podem ser conceituados como




conjunto de medidas capazes de prover uma melhor qualidade de vida ao doente
portador de uma doenga que ameace a continuidade da vida e seus familiares através
do alivio da dor e dos sintomas estressantes, utilizando uma abordagem que inclui o
suporte emocional, social e espiritual aos doentes e seus familiares desde o diagndstico
da doenga ao final da vida e estendendo-se ao periodo de luto (WORLD HEALTH

ORGANIZATION, 2004).

Essa forma de cuidar é recomendada como elemento essencial dos cuidados a saude
da pessoa com doenga cronico-degenerativa potencialmente fatal (l/ife-limiting illnesses),
tanto com condigdes oncoldgicas como ndo-oncoldgicas, e seus familiares. O objetivo deixa
de sera cura e passa a ser a busca do conforto e assegurar a melhor qualidade de vida possivel
a pessoa doente, para que ela possa viver tao ativa e intensamente quanto possivel até sua
morte. Além disto, oferece condicdes para que aquele que se encontra em situacao de finitude
da vida tenha uma morte com dignidade e respeito, aceitando esse estagio como uma etapa

natural da vida.

Segundo a mais recente definigdo publicada pela Organizagdo Mundial da Saude:

Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients (adults and
children) and their families who are facing problems associated with life-threatening
illness. It prevents and relieves suffering through the early identification, correct
assessment and treatment of pain and other problems, whether physical, psychosocial
or spiritual. Palliative care is a crucial part of integrated, people-centred health services,

at all levels of care (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017)

Essa filosofia de cuidado constitui-se numa resposta a necessidade de cuidar
ativamente de pessoas com enfermidades crénico-degenerativas potencialmente fatais,
desde seu diagndstico e seus familiares. Os Cuidados Paliativos muitas vezes sao,
erroneamente, reduzidos aos cuidados de fim de vida e predominantemente oferecidos

depois que falhou o tratamento de prolongamento da vida.

No modelo tradicional ou paralelo (Figura 1, a seguir), os cuidados “curativos” e
“paliativos” eram representados de forma sequencial, as medidas “curativas” diminuem
progressivamente e as medidas paliativas aumentam progressivamente. Eles ocorrem

simultaneamente, seguidas de morte e luto.
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Figura 1 - Modelo Tradicional de Cuidados Paliativos

Percurso da doenca

diagnostico morte

Fonte: WHO, 2002, apud DE CARLO; KEBBE; PALM, 2018

A figura 2, a seguir, apresenta o modelo atual de Cuidados Paliativos:

Figura 2 - Modelo Atual de Cuidados Paliativos

Tratamento modificador dadoenca

4 Life Closure
Risk-
(Planning for death)
reducing ! \ Last Hours of
Care cUrative R = Life Care (Dying)
Ry Hospice Palliative Care
P AT :\‘E‘s?‘;l
o k p : LS k
Risk Presentation/ \ Death \
Diagnosis Symptom Management/ Bereavement Care
Supportive Care
Risk lliness Bereavement
i (Luto antecipatorio)
Diagnostico P v Morte Luto
CUIDADOS PALIATIVOS

Cancer Pain Relief and Palliative Care, Report of a WHO Expert Committee. Publication#1100804.
Geneva: World Health Organization, 1990.

Fonte: WHO, 1990 apud DE CARLO; KEBBE; PALM, 2018.

No Modelo Integrado de cuidados (Figura 3), as medidas curativas diminuem e ac¢des
medidas paliativas aumentam progressivamente. Eles sdo introduzidos simultaneamente. O

luto ou perda sdo representados como um processo continuo.
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Figura 3 - Modelo Integrado de Cuidados

Cuidados
paliativos

' '
)
\ ‘ Percurso da Doenga Lutc

diagnostico morte

Fonte: WHO, 2010 apud DE CARLO; KEBBE; PALM, 2018.

Os Cuidados Paliativos promovem bem-estar e previnem sofrimentos motivados por
sintomas de dificil controle, pelas multiplas perdas (fisicas e psicossociais) vividas pelas
pessoas com doencas cronico-degenerativas potencialmente fatais e pelo aumento desse

contingente populacional.

Os componentes essenciais dos Cuidados Paliativos sdo o controle dos sintomas, o
apoio psicossocial e espiritual e o trabalho conjunto entre a equipe de saude, o paciente e
seus familiares e cuidadores (CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO
- CREMESP, 2008). Como principios basicos do tratamento, a partir das definicdes da OMS,

tem-se:

e Afirmar a vida e aceitar a morte como um processo normal, sem antecipa-la, nem retarda-
la, com respeito a autonomia e dignidade da pessoa;

e Entender que o centro da abordagem é o paciente e sua familia (unidade de cuidado), ndo
a cura de sua doenga;

e Oferecer um sistema de suporte para ajudar o paciente a viver tdo ativamente quanto
possivel até sua morte e para ajudar a familia durante a doenca da pessoa e no periodo de
luto;

e Prover o controle e alivio para a dor e outros sintomas fisicos, integrando os aspectos
psicoldgicos, sociais e espirituais no cuidado da pessoa, para alcancar o conforto do individuo

e de seu cuidador, considerado como parte integrante do atendimento;
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e Integrar o paciente, quando possivel, nas decisdes terapéuticas e oferecer-lhe reabilitagdao
guando necessdrio, em um ambiente adequado com respeito, conforto, dignidade e
comunicacgao.

e A participagdo ativa da pessoa e seus cuidadores na tomada das decisdes terapéuticas, com

o objetivo primordial de alcancar o conforto para os envolvidos e ndo a cura da doenca.

Para controlar os sintomas do corpo, da mente, do social e do espirito, hd necessidade
de equipes multiprofissionais, compostas por profissionais das diferentes areas da saude,
como assistente social, enfermeiro, fisioterapeuta, médico, odontélogo, psicélogo, sacerdotes
das diferentes crencas religiosas (padre, pastor, rabino, guru, etc), terapeuta ocupacional,
voluntarios. Conforme a evolugado clinica da pessoa assistida, outros profissionais poderao ser

chamados a cooperar (FIGUEIREDO, 2006).

O enfermo e sua familia devem ser compreendidos como uma unidade de cuidado e o
centro gerador das decisbes e ter como enfoque central a ajuda para que a pessoa doente
possa viver tao ativa e intensamente quanto possivel até sua morte, com dignidade e respeito,
aceitando esse estagio como uma etapa natural da vida. As familias devem ser incorporadas
aos cuidados e atendidas em suas necessidades, inclusive durante o luto. (DE CARLO,

QUEIROZ, SANTOS, 2008).

Assim, a integracdo dos Cuidados Paliativos ao sistema de salde, nos diferentes niveis
de complexidade dos servigos, deve oferecer cuidados integrais e integrados, humanizados e

com competéncia técnica.
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1.2. ATENGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

O envelhecimento populacional e a ampliagdo da ocorréncia de condi¢des crénicas
apontam a necessidade de criagdo de politicas publicas e programas assistenciais para o
atendimento de pacientes com condi¢cdes cronico-degenerativas (oncoldgicos e ndo-
oncoldgicos) potencialmente fatais (“fora de possibilidades de cura”), em um modelo de

atengdo integral a saude.

A Worldwide Palliative Care Alliance — WPCA e a Organiza¢dao Mundial da Saude (OMS),
publicaram em 2014 o relatério “The Global Atlas of Palliative Care at the End of Life”, onde
estimaram que, a cada ano, cerca de 20 milhdes de pessoas precisam de Cuidados Paliativos
no final de vida, dos quais (69%) sdo adultos com mais 60 anos de idade e 6% sdo criancas.
Estimaram também que cerca de 20 milhdes a mais necessitam de Cuidados Paliativos nos
anos anteriores a morte. Além disso, 78% dos adultos com necessidade de Cuidados Paliativos
no fim da vida vivem em paises de baixa e média renda e cerca de 90% morrem de doengas
ndo transmissiveis, como as doengas cardiovasculares e cancer. A maioria das criangas (98%)
gue necessita de Cuidados Paliativos no final da vida pertence a paises de baixa e média renda,
e 83% delas estdo nas faixas de renda mais baixas. (CONNOR, S. R.; BERMEDO, 2014; DE
CARLO, LIMA, 2015).

Os sistemas de salde devem se preocupar com problemas de saude recorrentes, como
€ o caso do cancer, e a crescente taxa de envelhecimento populacional, entendendo as
guestdes de fim da vida como problemas de salde publica, mas hd uma escassez de recursos
efetivamente aplicdveis na organizagdo dos servigos e necessita-se de maior

comprometimento do governo para criagdo de politicas nacionais de saude.

No Brasil, em 2013 foi instituida a Politica Nacional para a Prevencao e Controle do
Cancer, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). A Portaria n2 874 do Ministério da Salde,
publicada no Diario Oficial da Unido, de 17 de maio de 2013, definiu a necessidade de que o
usuario receba cuidado integral na Rede de Atencdo a Saude (RAS), de forma regionalizada e
descentralizada. Estabeleceu também que o tratamento do cancer serda realizado em
estabelecimentos de saude habilitados como Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia (UNACON) ou como Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia

(CACON).
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Art. 13. Fazem parte do cuidado integral a prevencgdo, a detecgdo precoce, o diagndstico,
o tratamento e os Cuidados Paliativos, que devem ser oferecidos de forma oportuna,
permitindo a continuidade do cuidado.

Art. 14. S3o diretrizes referentes ao diagndstico, ao tratamento e ao cuidado integral no
ambito da Politica Nacional para a Prevengdo e Controle do Céncer (...) IV - oferta de
reabilitagdo e de cuidado paliativo para os casos que os exijam. (BRASIL, Portaria no. 874

do Ministério de Estado da Saude, 2018).

A Portaria n? 140, de 27 de fevereiro de 2014, redefiniu os critérios e parametros para
organizacao, planejamento, monitoramento, controle e avaliacdo dos estabelecimentos de

saude habilitados na atengdo especializada em oncologia do SUS.

Art. 13. Os estabelecimentos de salide habilitados como CACON ou UNACON deverdo: |
- compor a Rede de Atengdo a Saude regional, estando articulados com todos os pontos
de atengdo, observando os principios, as diretrizes e as competéncias descritas na
Politica Nacional de Prevengdo e Controle do Cancer, no que se refere aos diagndsticos
diferencial e definitivo de cancer, ao tratamento, a reabilitagdo e aos cuidados paliativos

(BRASIL, Portaria n? 140 do Ministério de Estado da Saude, 2018)

Os Cuidados Paliativos sao citados em diversos artigos das Portarias acima citadas,
como um dos tratamentos necessarios dentro da assisténcia oncoldgica, relativamente a
todos os tipos de cancer. Porém, ainda nao ha uma politica publica nacional especifica de Dor

e Cuidados Paliativos (FLORIANI, SCHRAMM, 2007).

Os Cuidados Paliativos devem ser entendidos como uma politica de saude e integrar o
sistema de salde nos diferentes niveis de complexidade, através do trabalho de uma equipe
que oferega cuidados integrais e integrados, humanizados e com competéncia técnica.
Fortalecidos por politicas e gestdes de saude publica, resultam positivamente para os
individuos em sofrimento, sendo que a énfase dada a construgao de uma “boa morte” trouxe

o fim da vida como uma questdo social e coletiva (CONWAY, 2007, CONWAY, 2008).

Servigos de Cuidados Paliativos devem ser implementados em todos os niveis de
cuidado a saude e na comunidade com um compromisso de oferecer suporte e apoio. Deve

haver politicas publicas nacionais de saude, disponibilidade adequada de medicamentos e
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educagdo tanto do publico como dos profissionais de saude, com formagao em cuidados de
fim de vida, além do apoio administrativo essencial para o estabelecimento de servicos de
Cuidados Paliativos em que os profissionais capacitados possam aplicar suas habilidades

(STJERNSWA'RD, al, 2007).

Sobre a implantagao e integracdo de servigos de qualidade em Cuidados Paliativos, em
niveis de atencdo e cendrios diversificados, é necessario considerar os diferentes niveis de
cuidados segundo o risco do paciente, como definidos a seguir (ALl et al, 2012; ANCP, 2006;

MACIEL, 2008; ANCP, 2012):

Cuidados paliativos de nivel | - pacientes com diagndstico de doenga avancada,
progressiva e potencialmente mortal a curto prazo, com um ou mais sintomas fisicos,
psicoldgicos, sociais ou espirituais, diferentes graus de sofrimento, em alguns casos
graves, mas controldveis com os recursos disponiveis nesse nivel. Sdo prestados por
equipe multiprofissional (...), tanto em regime domiciliar quanto em regime
ambulatorial ou de internagao;

- Cuidados paliativos de nivel Il - pacientes na etapa paliativa com problemas médicos,
psicoldgicos, sociais, ocupacionais ou espirituais de maior risco que ndo podem ser
controlados no nivel | (..), compreendendo o ambito de atuagdo da média
complexidade, em unidades assistenciais de internagdo prépria ou em domicilio, através
do oferecimento de cuidados em todas as dimensdes que os encerram — fisico,
psicossocial, ocupacional e espiritual.

- Cuidados paliativos de nivel Il - pacientes na etapa paliativa com problemas médicos,
psicoldgicos, sociais, ocupacionais ou espirituais de maior risco que ndo podem ser
controlados nos niveis | e Il. Sdo prestados por equipes com formagdo diferenciada em
cuidados paliativos, nas situagdes que necessitem do ambito de atuagdo em maior
complexidade, em unidades de referéncia na area, com disponibilidade de recursos para

os cuidados de final de vida. (ALl et al, 2012, p.146)

No quadro 1, a seguir, sao apresentados diferentes cenarios possiveis para a

assisténcia em Cuidados Paliativos, de acordo com grau de complexidade e risco do paciente.
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Quadro 1 — Diferentes cenarios para atendimento de pacientes em cuidados paliativos, de acordo com grau de complexidade e risco (FORMIGHIERI; DE CARLO, 2010,

apud: ALl et al, 2012)

GRAU de COMPLEXIDADE e RISCO

DIFERENTES CENARIOS ASSISTENCIAIS

GRAU I

ATENCAO BASICA

VISITA DOMICILIARIA

ATENGAO AMBULATORIAL

INSTITUICAO DE LONGA
PERMANENCIA

1 - Paciente clinicamente estavel, com
doenga com baixo potencial de cura e
com dor, sintomas e sofrimento
controlados.

O paciente e sua familia necessitam de
atencgdo por equipe multiprofissional da
Aten¢do Basica, para seguimento e
orienta¢do em domicilio e inser¢cdo em
programas para prevengdo e
tratamento de sintomas.

O paciente e sua familia necessitam de
visita domiciliar no pds-alta imediato
para avaliacdo e orientacdo e/ou por
equipe da Atengdo Basica, pois ndo
consegue ir ao ambulatério hospitalar.

O paciente e sua familia necessitam de
seguimento ambulatorial periddico
por equipe multiprofissional e
consegue deslocar-se até o hospital.

O paciente e sua familia necessitam
de cuidados continuos ndo
hospitalares de longo prazo e ndo
tem condigBes de permanecer com
sua familia e ndo tem rede social de
suporte.

GRAU II

HOSPITAL-DIA

ATENCAO DOMICILIA RIA

HOSPITAL DE MEDIA COMPLEXIDADE

INSTITUICAO DE LONGA
PERMANENCIA

2 - Paciente clinicamente estavel, com
doenga com baixo potencial de cura e
com progndstico de morte a médio
prazo efou com necessidade de
submeter-se a procedimentos
pertinentes a servicos de média
complexidade de atengdo a saude.

O paciente e sua familia necessitam de
materiais ou procedimentos mais
complexos do que seria viavel em
domicilio (blogueio anestésico,
hidratagdo intermitente, medicagdo
parenteral de uso periddico), mas sem
necessidade de internagdo hospitalar.

O paciente e sua familia necessitam de
cuidados profissionais por equipe da
Atencdo Basica ou oferecidos por equipe
do Hospital, para procedimentos vidveis
em domicilio  (como  curativos,
fisioterapia respiratéria, medicagGes
parenterais) e orientagdo para melhoria
de confortos psicossocial e espiritual.

O paciente necessita de internagdo
hospitalar para cuidados continuos e
procedimentos frequentes de média
complexidade que ndo sdo vidveis em
domicilio; tanto ele como sua familia
necessitam ser atendidos por equipe
multiprofissional.

O paciente necessita de cuidados
continuos de longo prazo e
procedimentos  frequentes de
média complexidade (como
aspiragdo e analgesia), sem
condigdes de permanecer com
estrutura familiar e sem rede social
de suporte.

GRAU Il

UNIDADE DE URGENCIA

HOSPITAL TERCIARIO

HOSPICE

3 - Paciente clinicamente instavel e/ou
com progndstico de morte a curto /
médio  prazos, necessitando de
procedimentos para controle de dor e
sintomas que necessitam internagdo em
estrutura hospitalar ou hospice, de alta
complexidade.

O paciente apresenta condigGes clinicas
instaveis, que exigem assisténcia
imediata para conforto geral, com
controle de dor e sintomas (ndo para
prolongamento da vida a todo custo)

Pacientes que necessitam de cuidados
de elevada complexidade por equipe
multiprofissional, com procedimentos
em estrutura hospitalar tercidria para
estabilizacdo e conforto geral (ndo para
prolongamento da vida a todo custo.

O paciente e sua familia necessitam de
cuidados continuos de final de vida,
em estrutura assistencial especifica

para Cuidados Paliativos, ndo
necessariamente hospitalar; inclui
procedimentos de média

complexidade para conforto.
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Apesar da necessidade de servicos de Cuidados Paliativos, ainda sdo grandes as
dificuldades observadas nos mais diversos aspectos, como os desequilibrios de poder entre os
grupos profissionais, a falta de atendimentos ofertados para os enfermos, a falta de
transparéncia sobre as praticas de saude, que podem ser obstaculos marcantes e reduzir as
potencialidades do cuidado e dificultar a tomada de decisdo pelos pacientes e seus
cuidadores. Gestores e profissionais da saude devem buscar sanar esses obstaculos,
impulsionando mudancas que possibilitem eficacia do cuidado e induzindo a criacdo de
politicas publicas de satude especificas para Dor e Cuidados Paliativos (CONWAY, 2008; WEEKS,
NELSON, 2011).

Por isso, é necessdrio dar-se énfase a formacdo continuada desses profissionais,
voltados principalmente para atencdo multiprofissional a pessoa em Cuidados Paliativos e
seus familiares, olhando assim suas queixas e dulvidas, de uma maneira que traga maior
seguranca para ambos (LASMARIAS et al, 2013), (COOKE; HURLEY, 2007). Como um
profissional de saide ndo pode (ou ndo deveria), de forma isolada, identificar e cuidar de
todas as necessidades da pessoa adoecida, destaca-se a importdncia de promover uma
abordagem multiprofissional e interdisciplinar, com capacitacdo técnica e formacao

humanistica para a tarefa de cuidar (JOHNSON et al, 2011).

A falta de profissionais devidamente capacitados tem sido destacada em alguns
estudos como um dos motivos para a dificuldade de implantacdo de servicos de Cuidados
Paliativos na area pediatrica (PELANT, MCCAFFREY, BECKEL, 2012). Ao analisar as barreiras
para a oferta de Cuidados Paliativos pediatricos na Africa Sub-saariana, Amery et al (2009)
destacaram a falta de preparo e instrumentalizacdo dos profissionais nessa area e a
necessidade de ter unidades mais acessiveis, que fornecam medicacdo para controle dos
sintomas, alimentos e outras necessidades basicas, rede de suporte e apoio e sistemas para a
educacdo. No Brasil, Rabello e Rodrigues (2010) discutiram a assisténcia domiciliar em
Cuidados Paliativos pediatricos baseados na Estratégia de Saude da Familia, articulado com os
demais niveis de atencdo e nas demandas das familias, mas concluiram que as dificuldades

sdo semelhantes as de outros paises.

Portanto, a filosofia dos Cuidados Paliativos promoveu a mudanca de paradigma do
tratamento do doente com condicdo crénica que avanca para a terminalidade da vida.
Promove também a mudanca do tratamento modificador da doenca, com énfase na cura

(causalidade individual) e nos seus sintomas fisicos, para o tratamento paliativo, com énfase
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no controle de sintomas, no paciente e sua familia e na multidimensionalidade da experiéncia
vivida pela pessoa, numa abordagem integrada dos sintomas fisicos e dos aspectos

psicossociais e espirituais.

Porém, sdo necessarias investigacdes mais profundas sobre questdes relacionadas a
oferta e evolucdao dos Cuidados Paliativos, como a dificuldade de implantacdo de servicos, a
qualificacdo dos profissionais para atuacdo junto a essa demanda assistencial e sua insercao
nos sistemas de salde. Esse uUltimo aspecto serd discorrido a seguir, a fim de configurar o

contexto em que a coleta de dados dessa pesquisa foi realizada.

1.3. AS REDES REGIONAIS DE ATENGAO A SAUDE (RRAS)

De acordo com as “Diretrizes para o cuidado das pessoas com doencas crénicas nas
redes de atencdo a saude e nas linhas de cuidado prioritarias” do Ministério da Saude (BRASIL,
2013), a atengdo as pessoas com doencas cronicas deve estar baseada no principio da
integralidade. Isso s6 é possivel se o cuidado for organizado em redes integradas e
regionalizadas de atencdo a saude, o que, de acordo com os indicadores de saude, tem-se

mostrado uma forma eficaz de organizacdo de sistemas de saude.

As Redes Regionais de Atencdo a Saude - RRAS foram instituidas a buscar sempre a
integralidade da atencdo a salde, com o propdsito de assegurar a resolubilidade nas redes de

atencdo. Segundo a Portaria 4.279, de 30/12/2010 do Ministério da Saude do Brasil:

O objetivo da RAS [Rede de Atengdo a Saude] é promover a integragdo sistémica, de
acOes e servicos de saude com provisdo de atengdo continua, integral, de qualidade,
responsavel e humanizada, bem como incrementar o desempenho do Sistema, em
termos de acesso, equidade, eficdcia clinica e sanitdria; e eficiéncia econdmica.

Caracteriza-se pela formagdo de relagdes horizontais entre os pontos de atengdo com o
centro de comunicagdo na Atengdo Primaria a Saude (APS), pela centralidade nas
necessidades em saude de uma populagdo, pela responsabilizagdo na atengdo continua
e integral, pelo cuidado multiprofissional, pelo compartilhamento de objetivos e

compromissos com os resultados sanitdrios e econémicos (BRASIL, 2010).
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Portanto, para a operacionalizacdo das RAS, é necessdrio que haja interacdo entre a

populacdo da regido de saude e a estrutura operacional dentro de um sistema ldgico de

funcionamento, segundo o modelo de atencdo a salde.

A RRAS XIll compde-se pelas DivisGes Regionais de Saude (DRS) de Ribeirdo Preto,
Araraquara, Franca e Barretos, da Secretaria de Estado da Salude de Sdo Paulo. Localiza-se na
macrorregido Nordeste do Estado de Sdo Paulo, composta por 90 municipios agregados em

12 diferentes Regides de Saude abrangendo uma populacdo total de 3.307.320 habitantes.

Os quadros, figuras e tabelas, apresentados a seguir, apresentam os Mapas da Regional

de Saude - RRAS XIIl e dados estatisticos disponibilizados (2010).

Figura 4 — As Redes Regionais de Atencdo a Saude (RRAS) do Estado de Sdo Paulo

Distribuigdo das Redes Reglonais de Atencdo a Salde - Agosto 2011.
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- Regilo de Saude CHYOPACIAP  Marceio Guberre:

Fonte: Fundacdo Oncocentro de Sdo Paulo, 2012.

A composicdo da RRAS 13, em relacdo a seus municipios, estd representada na figura

5, a seguir.
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Figura 5 - Divisdo geografica da RRAS XIlI
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Fonte: Fundagdo Oncocentro de S3o Paulo, 2012

Atabela 1, a seguir, apresenta dados relativos a populacdo total e por sexo das cidades
compreendidas pelo Departamento Regional de Saude de Ribeirdo Preto (DRS XIll), com suas

respectivas Regides de Saude.
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Tabela 1 - Composi¢do do Departamento Regional (DRS) de Ribeirdo Preto, com suas Regides
de Saude e municipios (2010)

DRS DRS REGIAO DE SAUDE IBGE MUNICiPIO Populagdo Populagdo Populagdo
Total Feminina Masculina
Residente Residente Residente
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3505609 Barrinha 28.496 14.175 14.321
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3514601 Dumont 8.143 4.047 4.096
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3518602 Guariba 35.486 17.574 17.912
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3524303 Jaboticabal 71.662 36.868 34.794
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3531308 Monte Alto 46.642 23.664 22.978
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3539509 Pitangueiras 35.307 17.298 18.009
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3540200 Pontal 40.244 19.069 21.175
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3540903 Pradépolis 17.377 8.495 8.882
3513 RIBEIRAO PRETO Horizonte Verde 3551702 Sertdozinho 110.074 55.373 54.701
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3513108 Cravinhos 31.691 15.802 15.889
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3518859 Guatapara 6.966 3.387 3.579
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3525102 Jardinépolis 37.661 18.712 18.949
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3527603 Luis Antonio 11.286 5.454 5.832
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3543402 Ribeirdo Preto 604.682 314.511 290.171
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3547502 Sta Rita Passa Quatro 26.478 13.665 12.813
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3547601 Sta Rosa de Viterbo 23.862 12.081 11.781
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3550902 Sdo Simdo 14.346 7.285 7.061
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3551405 Serra Azul 11.256 4.383 6.873
3513 RIBEIRAO PRETO Aquifero Guarani 3551504 Serrana 38.878 19.392 19.486
3513 RIBEIRAO PRETO Vale Das Cachoeiras 3501004 Altinépolis 15.607 7.799 7.808
3513 RIBEIRAO PRETO Vale Das Cachoeiras 3505906 Batatais 56.476 28.732 27.744
3513 RIBEIRAO PRETO Vale Das Cachoeiras 3507803 Broddsqui 21.107 10.642 10.465
3513 RIBEIRAO PRETO Vale Das Cachoeiras 3509403 Cajuru 23.371 11.672 11.699
3513 RIBEIRAO PRETO Vale Das Cachoeiras 3510906 Cassia dos 2.634 1.287 1.347
Coqueiros
3513 RIBEIRAO PRETO Vale Das Cachoeiras 3546256 Sta Cruz da Esperanga 1.953 987 966
3513 RIBEIRAO PRETO Vale Das Cachoeiras 3547908 Sto Antonio da 6.304 3.044 3.260
Alegria
Total 3.307.320 1.677.797 1.629.523

Fonte: IBGE — Censo 2010

Os municipios de Ribeirdo Preto, Sertdozinho e Jaboticabal apresentam maior

populacdo total dentre os que compdem a DRS Ribeirdo Preto. A tabela 2 e figura 6, a seguir,

apresentam a distribuicdo populacional total da RRAS 13 e da piramide populacional.



Tabela 2 — Distribuicdo populacional segundo sexo e faixa etaria. RRAS 13 (2010)

Faixa Etdria Masculino Feminino Total
Menor 4 anos 105.751 103.091 208.842
5a9anos 113.456 109.268 222.724
10 a 14 anos 130.941 125.464 256.405
15a 19 anos 137.281 133.539 270.820
20 a 24 anos 153.026 147.126 300.152
25a 29 anos 153.607 149.772 303.379
30 a 34 anos 138.307 137.661 275.968
35a 39 anos 121.237 123.604 244.841
40 a 44 anos 114.999 119.011 234.010
45 a 49 anos 108.532 114.774 223.306
50 a 54 anos 94.914 102.107 197.021
55 a 59 anos 76.867 84.376 161.243
60 a 64 anos 59.997 67.855 127.852
65 a 69 anos 43.113 50.861 93.974
70 a 74 anos 33.097 41.619 74.716
75a 79 anos 22.592 30.788 53.380
80 anos e mais 21.806 36.881 58.687

Total 1.629.523 1.677.797 3.307.320

Fonte: IBGE — Censo 2010

Figura 6 - Distribuicdo populacional segundo sexo e faixa etaria. RRAS XIll (2010)
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Fonte: Fundagdo Oncocentro de Sdo Paulo, 2012
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Atabela 3, a seguir, apresenta as principais causas de mortalidade na RRAS 13, segundo

a Classificacdo Internacional de Doengas (CID-10):

Tabela 3 - Principais causas de mortalidade segundo CID—10. RRAS 13 (2010)

Causa (CID-10) Ne %

. Algumas doengas infecciosas e parasitarias 990 4,5
II.  Neoplasias (tumores) 3.819 17,4
Ill.  Doengas sangue érgdos hemat e transt imunitar 107 0,5
IV. Doengas enddcrinas nutricionais e metabdlicas 1.077 49
V. Transtornos mentais e comportamentais 235 1,1
VI. Doengas do sistema nervoso 605 2,8
VII. Doengas do olho e anexos 0 0,0
VIIl. Doengas do ouvido e da apdfise mastoide 1 0,0
IX. Doengas do aparelho circulatério 6.173 28,1
X.  Doengas do aparelho respiratério 2.814 12,8
XI.  Doengas do aparelho digestivo 1.421 6,5
Xll. Doengas da pele e do tecido subcutdneo 74 0,3
XIll. Doengas sist osteomuscular e tec conjuntivo 88 0,4
XIV. Doengas do aparelho geniturinario 670 3,0
XV. Gravidez parto e puerpério 16 0,1
XVI. Algumas afec originadas no periodo perinatal 283 1,3
XVII. Malf cong deformid e anomalias cromossémicas 127 0,6
XVIII. Sint sinais e achad anorm ex clin e laborat 1.477 6,7
XIX. Lesdes enven e alg out conseq causas externas 0 0,0
XX. Causas externas de morbidade e mortalidade 1.995 9,1
XXI. Contatos com servigos de saude 0 0,0
XXII. Cédigos para propdsitos especiais 0 0,0
Nao preenchido 0 0,0

Total 21.972 100,0

Fonte: Fundagdo Oncocentro de Sdo Paulo, 2012

Portanto, é possivel constatar que, na RRAS 13, as maiores causas de mortalidade sdo

doencas do aparelho circulatdrio, neoplasias e doencas do aparelho respiratério, os quais sdo

particularmente influenciados e agravados pelo envelhecimento populacional.

Serdo apresentados, a seguir, dados referentes ao complexo do Hospital das Clinicas

da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S3o Paulo e os delineamentos

desse projeto de pesquisa.
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1.3.1. O Complexo de Saude do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo

Preto da Universidade De Sao Paulo

O Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdao Preto da Universidade de
S30 Paulo (HCFMRP-USP) foi criado no ano de 1955, pela Lei n2 3.274/55, tendo iniciado suas
atividades em junho de 1956. Em 1978, foi concluida a construcdo de um novo hospital no
Campus Universitario Monte Alegre, que passou a fazer todo atendimento eletivo, tanto
ambulatorial como cirurgico, ficando o prédio antigo destinado a atendimentos de Urgéncia e

Emergéncia.

Inserido no SUS como referéncia terciaria/quaternaria, abrange uma populacdo de cerca
de quatro milhGes de habitantes, atendendo a demanda das DRS’s de Ribeirdo Preto, Franca,
Araraquara e Barretos (Redes Regionais de Atencdo a Saude- RRAS), além de outras regides

do Estado de Sdo Paulo e até mesmo, outros estados e paises (relatério HCFMRP-USP).

Para a consolidagdo do HCFMRP-USP como hospital tercidrio/quaternario, para o
atendimento de casos de alta complexidade, foram estabelecidos convénios com a Secretaria
Estadual da Saude/ SES para a estruturacdo de uma rede de servicos de salde e organizacdo
do fluxo de pacientes na regido. Num processo gradativo, incluiu a Atencdo Basica e servicos
de média complexidade, com a inauguracdo em 2008 do Hospital Estadual de Ribeirdo Preto,
seguido da implantacdo de atividades no Centro Estadual de Referéncia a Saude da Mulher —

MATER, em 2009, e no Hospital Estadual de Américo Brasiliense, em 2010

O Complexo de Saude HCFMRP-USP / FMRP-USP / FAEPA conta com 5 unidades

hospitalares, cuja estrutura assistencial apresentamos na Figura 7, a seguir:
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Figura 7 - Estrutura assistencial hospitalar do complexo HCFMRP-USP (2014)
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Fonte: Relatério de Atividades do HCFMRP-USP, 2014

As unidades hospitalares envolvidas no desenvolvimento desta pesquisa ) tém

caracteristicas diferentes, que serdo apresentadas brevemente a seguir:

e O Hospital Estadual de Ribeirdo Preto (HERP) é hospital secundario regional, que oferece

atencdo de média complexidade, tendo sido implantados 10 leitos na enfermaria de

Clinica Médica destinados ao atendimento de pacientes em Cuidados Paliativos.

e O Hospital Estadual Américo Brasiliense (HEAB) é um hospital de média complexidade,

com demanda eletiva e referenciada de pacientes do SUS. Foi incorporado ao complexo
do HCFMRP-USP em 2010 e I3 foi implantada uma unidade de Cuidados Paliativos, com
enfermaria e ambulatério de Cuidados Paliativos, com demanda formada,

majoritariamente, por pacientes da DR IIl (Divisdo Regional de Saude de Araraquara).

e O HCFMRP-USP unidade campus (HC-campus) é o principal centro de atencdo terciaria

aos pacientes provenientes das DRS XllI, I, V, VIl e XIV. No HC-campus ha alta
prevaléncia de pacientes com doencas cronico-degenerativas, principalmente

oncoldgica, que exigem a assisténcia em Cuidados Paliativos. Esse atendimento é

(1) Nesta pesquisa ndo foram incluidas outras unidades assistenciais que também compdem o complexo
HCFMRP-USP: Mater, Hemocentro, Centro de Reabilitagdo (CER), Centro Integrado de Reabilitagdo (CIR),
assim como o Centro de Saude Escola e Nucleos da Estratégia de Saude da Familia, gerenciados pela
FMRP-USP e/ou Fundacgdo de Apoio ao Ensino, Pesquisa e Assisténcia do Hospital das Clinicas da
Faculdade Medicina Ribeirdo Preto da Universidade de S3o Paulo (FAEPA).
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realizado pelo “Grupo de Cuidados Paliativos do HCFMRP-USP”, que realiza
interconsulta intra-hospitalar (internacdo e ambulatorial) e visitas domiciliarias. O

HCFMRP-USP unidade campus (HC-campus) é o principal centro de atencdo terciaria

aos pacientes provenientes das DRS XIlI, I, V, VIl e XIV. No HC-campus ha alta
prevaléncia de pacientes com doencas cronico-degenerativas, principalmente
oncoldgica, que exigem a assisténcia em Cuidados Paliativos. Esse atendimento é
realizado pelo “Grupo de Cuidados Paliativos do HCFMRP-USP”, que realiza

interconsulta intra-hospitalar (internacdo e ambulatorial) e visitas domiciliarias.

e A Unidade de Emergéncia do HCFMRP-USP (UE/HCFMRP-USP) faz parte do Complexo

Regulador de Urgéncia e Emergéncia, como referéncia tercidria, mas sofre as
consequéncias da falta de servicos de saude para pacientes em cuidados paliativos; o
atendimento a muitos pacientes com doencas cronicas possivelmente aumenta a taxa
de ocupacdo dos leitos devido ao maior periodo de internacdo, o que contribui para a

superlotacdo e menor absorcdo das demais demandas da populacao.

A falta de leitos para a atencdo hospitalar para pacientes em Cuidados Paliativos no
municipio de Ribeirdo Preto e a necessidade de cobertura da demanda referenciada geram
uma sobrecarga para o HCFMRP-USP campus e para a Unidade de Emergéncia-HC, com

custos mais elevados do que na atencao basica ou secundaria.

A implantacdo da Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital Estadual Américo
Brasiliense, em 2011, contribuiu para a organizacdo do sistema de saude regional,
principalmente pelo atendimento a populacdo da Divisdao Regional de Saude de Araraquara
(DRS 111). A abertura de leitos para o atendimento de pacientes em Cuidados Paliativos no
Hospital Estadual de Ribeirdo Preto foi também muito importante e tem contribuido

significativamente para a populagdo de Ribeirdo Preto e regido (DRS XllI).

Para integrar as acSes de Cuidados Paliativos dentro do Sistema Unico de Satde (SUS),
contribuir para a consolidacdo de Redes Assistenciais de Saude voltados a populacdo em
Cuidados Paliativos no contexto do SUS com uma melhor organizacdo dos servicos e das
acoes voltadas a essa populacdo, é preciso identificar indicadores clinicos e psicossociais da
necessidade de Cuidados Paliativos, tema que ainda esta insuficientemente abordado na

literatura cientifica.
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2. OBJETIVO GERAL

O presente trabalho teve como objetivo geral identificar indicadores da necessidade de
Cuidados Paliativos de pessoas com doencas crOnico-degenerativas avancadas a partir da
caracterizacdo da demanda assistencial atendida num complexo hospitalar localizado no
interior do Estado de S3o Paulo e discutir as contribuicdes da Terapia Ocupacional junto a essa

populacdo.

2.1. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Identificar as caracteristicas sociodemograficas, clinicas e psicossociais de pessoas com
doencas cronicas avancadas, atendidos em quatro unidades hospitalares que compdem o
Complexo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sdo Paulo, durante o periodo de 8 meses;

e |dentificar, através do Sistema de Informacdo de Mortalidade do Ministério da Saude
(BRASIL, 2018), dados sobre dbitos (data e causa de morte) de pacientes que compuseram a
casuistica da pesquisa que morreram até 7 meses (106 pessoas) apds a realizacdo da ultima
entrevista, comparando os resultados com os que ndo morreram (1589 pessoas) no periodo
do estudo;

e verificar qual a combinacdao de varidveis que melhor prediz as necessidades de Cuidados
Paliativos e identificar qual o melhor indicador dessas necessidades;

e discutir as contribuicGes da Terapia Ocupacional na atencdo a pessoas com doencas

cronicas avancadas, em Cuidados Paliativos.

3. JUSTIFICATIVA

Este estudo justifica-se pela existéncia de um gap na literatura cientifica nacional e
internacional referente a indicadores sobre a necessidade de Cuidados Paliativos, o que
dificulta o equacionamento e a integracdo da Rede de Atencdo a Saude, para o oferecimento
de cuidados adequados para pessoas em Cuidados Paliativos, em diferentes cendrios e niveis
de complexidade da assisténcia, no ambito do SUS. Justifica-se também pela necessidade de
discutir a atuacdo dos terapeutas ocupacionais com pacientes com condi¢cbes cronicas

avancadas — em Cuidados Paliativos.
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4. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de um estudo de coorte retrospectivo, cuja coleta de dados foi realizada em

guatro unidades hospitalares que compdem o mesmo complexo hospitalar localizado no

interior do Estado de S3o Paulo, Brasil.

1-

4.1. METODO
Para os objetivos propostos, tem-se as seguintes estratégias e etapas do processo:

Desenvolvimento de um sistema de informacgbes informatizado, instalado em tablets,
especifico para o registro dos dados coletados, de forma a caracterizar a demanda e o perfil
desses pacientes em Cuidados Paliativos atendidos nas unidades hospitalares acima
descritas no Complexo do HCFMRP-USP. Observa-se que esse software foi desenvolvido
com recursos de outro projeto de pesquisa, aprovado de acordo com o Edital Programa de
Pesquisa para o SUS: Gestdo compartilhada em Saude PPSUS — SP FAPESP/ SES-SP/ MS/
CNPg - Processo FAPESP n2 2012/05821-1 com vigéncia entre outubro de 2013 a janeiro de
2016, sob responsabilidade da pesquisadora.

Revisdo critica da literatura, através das bases de dados Medline/Pubmed, LILACS, Scopus
e CINAHL.

Projeto-piloto: Realizacdo de um estudo piloto com pacientes com doencas cronico-
degenerativas, do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sdo Paulo, para verificar a metodologia do estudo e a utilizacdo do
programa (software) desenvolvido para a coleta de dados.

Coleta de dados através de entrevistas, realizadas no periodo de 8 meses (de maio a
dezembro de 2015), nas dependéncias de quatro unidades hospitalares: Hospital Estadual
de Ribeirdo Preto (HERP), no Hospital Estadual Américo Brasiliense (HEAB), na Unidade de
Emergéncia e na Unidade campus do complexo do Hospital das Clinicas da FMRP-USP.

De forma complementar, através de uma parceria estabelecida com o Centro de
Informacgdes Estratégicas em Vigildncia em Saude — CIVS/CCD/SES-SP, foram identificados
no Sistema de Informacdo de Mortalidade (SIM) do Ministério da Salude os pacientes
entrevistados que morreram até 30 de julho de 2016 (7 meses apds a data da realizacdo da

Gltima entrevista),
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6- ldentificacdo de indicadores clinicos e psicossociais de Cuidados Paliativos a partir dos
dados coletados com pacientes com doengas cronicas avancgadas, atendidos no Complexo
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto (HCFMRP-USP), a
partir do desfecho mortalidade.

7- Discussdo sobre as contribuicdes da Terapia Ocupacional na atencdo a populacdo em

Cuidados Paliativos

4.1.1. Desenvolvimento do Sistema de informagoes

Para a coleta, registro e analise de dados epidemiolégicos de pessoas com doencas
cronicas, atendidos no complexo do Hospital das Clinicas da FMRP-USP, foi desenvolvido um
sistema de informacdes por uma empresa de Tecnologia da Informacédo (KIDOPI - SolugGes em
Informatica Médica). Trata-se de um sistema de registro eletronico a partir de um formulario
com critérios clinicos de identificacdo e elegibilidade, de modo a permitir o registro das

informacdes referentes aos pacientes de Cuidados Paliativos do HC-FMRP-USP.

O banco de dados, integrado com ferramenta de conectividade, tem diversos médulos,
como o de coleta, interoperabilidade com o Sistema Interno do HCFMRP-USP (que integra
informacdes das diferentes unidades do complexo HC), capacidade de operacdo offline, busca
customizada, exportacdo de dados em formato de planilha eletronica e andlise dos dados
automatizada (consolidado). Permite divisGes hierarquicas de acesso e registro do log de
acdes dos usuarios, registro e acesso a informacoes através da web e exportacdo de dados
filtrados do sistema nos formatos SPSS e/ou CSV. e utilizado em tablets, para a coleta de dados
coletados, baseado nos critérios de elegibilidade para Cuidados Paliativos definidos

anteriormente (ALl et al, 2012).

O sistema foi desenvolvido com a linguagem de programacdo PHP, utilizando técnicas
de javascript assincrono, denominada AJAX, para permitir a interoperabilidade entre o
sistema desenvolvido e os sistemas do HC-FMRP-USP e softwares do SUS. O servidor web
utilizado é o Apache em conjunto com o sistema gerenciador de banco de dados MySQL. A
infraestrutura para hospedagem do sistema foi fornecida pela instituicdo e o servidor
adquirido especificamente para este fim alocado dentro do Centro de Informatica do HC-

FMRP-USP.
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O desenvolvimento de um sistema de informacdo, com o registro sistematico de dados
validos e confidveis, permite a tomada de decisGes baseadas em evidéncias e a programacao
de acdes de saude a partir de indicadores de saude que facilitam a quantificacdo e a avaliacao

das informacdes produzidas.

Um sistema de informacdes (software) foi especialmente desenvolvido e destinado a
coleta de dados da pesquisa; sua estrutura foi construida de forma a contemplar diferentes
formuldrios e escalas a serem preenchidos, cujas variaveis serdo analisadas para a construcao
de indicadores clinicos e psicossociais e preditores de sobrevida em Cuidados Paliativos. Foi
finalizado apds a realizacdo do projeto-piloto. Pela necessidade de acesso a internet para
armazenamento dos dados coletados no banco de dados, juntamente com a dificuldade de
acesso a Internet Wi-fi nos locais da coleta, a empresa KIDOPI realizou altera¢des para que os
dados fossem coletados no modo Off-line, para posterior armazenamento quando tiver acesso

a Internet.

O sistema de informacdes desenvolvido para a pesquisa contempla os itens que sdo

descritos abaixo:

e |dentificacdo: contém dados da coleta (modalidade de acompanhamento, institui¢do
da coleta e nivel de complexidade; dados clinicos e sociodemograficos da pessoa
adoecida, diagndstico, progndstico, tratamentos realizados, medicamentos em uso e
dados de 6bito).

e Critérios de elegibilidade para Cuidados Paliativos - Para definicdo da condicdo clinica

de cada paciente — se estd ou ndo em Cuidados Paliativos -foram utilizados os
“Critérios de Elegibilidade para Admissdo em Cuidados Paliativos” (DE CARLO, et al,
2010; ALl et al, 2012).

e Anamnese: aba onde podem ser anotadas informacdes sobre possiveis locais de dor
ou incdmodo que o sujeito relate, através de figura do corpo humano.
Foram também incluidas no software e aplicadas, as seguintes escalas de avaliacdo:

e Karnofsky Performance Status (KPS): é uma escala amplamente referida na literatura e

utilizada em servicos de Cuidados Paliativos, que classifica o nivel de
comprometimento funcional da pessoa adoecida e que pode ser usada para a avaliacao

do seu progndstico. Os escores sdo expressos em porcentagens, que variam de 100%
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(atividade normal; nenhum cuidado especial é necessario) até 10% (preso ao leito,
pode necessitar de interna¢do). Quanto menor a pontuacdo, pior € o prognostico.

Escala de Lansky: escala aplicada para sujeitos menores de 16 anos, que classifica os

sujeitos em relacdo a sua capacidade funcional. Os critérios a serem observados e seus
escores variam de 100% (paciente apto a participar das atividades normais e a brincar,
podendo ter alguma restricdo a atividades fisicas extenuantes) até 10%
(frequentemente dormindo, o brincar esta totalmente restrito a jogos muito passivos;
ndo brinca, ndo sai da cama).

Escala Numérica de Dor: cuja intensidade foi avaliada de zero (significa auséncia total

de dor) a 10 (dor maxima ja sentida pelo paciente); € um instrumento importante para
verificar a evolucdo da pessoa durante o tratamento, para analisar se o tratamento
estd sendo efetivo e quais procedimentos tém surtido melhores resultados.

Palliative Outcome Scale — verséo brasileira (POS-Br) (ANEXO 4): é uma escala de

avaliagdo multidimensional da qualidade de vida (QV) de pessoas em Cuidados
Paliativos, desenvolvida originalmente no Reino Unido (HEARN; HIGGINSON, 1999). Foi
validada em diversos paises (BAUSEWEIN et al., 2005; EISENCHLAS et al., 2008; SERRA-
PRAT et al., 2004) e foi adaptada culturalmente e validada para o portugués do Brasil
(POS-Br-versdo self) através de duas pesquisas de pds-graduagdo (CORREIA, 2012 ;
RUGNO, 2017).

A POS apresenta duas versodes: a self, que se destina ao paciente com doenca avancada
e a proxy, para o profissional da saude, a qual contém um item adicional (subescala)
gue avalia o estado funcional da pessoa adoecida — a Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOG). Ha, também, duas versdes diferentes da POS para a escala self e para a
proxy; o que as difere é o item de nimero 7; na versdo 1, ha a expressao “sentiu que
sua vida vale a pena” (estado emocional), mas na versdo 2, essa expressao foi
substituida pela palavra “deprimido” (condicdo clinica) para verificar se ha alteragdes
psiquicas.

Os escores da POS variam de zero a 40 pontos, sendo que O (zero) representa melhor
QV e 40, pior QV. As respostas sdo dadas em escala Likert de 5 pontos, com excecdo
do item 9, de 3 pontos e uma pergunta aberta referente aos principais problemas
vivenciados pelo paciente. A escala é multidimensional, foi agrupada para andlise e

distribuida da seguinte forma: a) Os itens 3, 6, 7 e 8 refletem o bem-estar psicoldgico
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e a QV dos pacientes; escores mais altos, nestes itens, sugerem sofrimento psiquico
(angustia existencial, ansiedade e depressdo); b) A qualidade dos CPs recebido é
representada pelos itens 5, 9 e 10; os escores mais altos nestes trés itens indicam
insatisfacdo com o atendimento nos CPs; c) Os itens 1, 2, 4 e 11 devem ser
considerados de forma independente.

Quando analisados em conjuntos, os 11 itens abrangem os seguintes dominios: dor,
sintomas em geral, bem-estar psicoldgico, ansiedade da familia, qualidade do CPs e
dificuldades pessoais e financeiras (SIEGERT et al., 2010).

Foi identificada validade convergente exploratéria satisfatéria (correlacdo moderada a
forte) nas analises de correlacdo, entre a POS-Br total e as dimensdes do European
Organization for Research and Treatment of Cancer- Qualityof Life Questionnaire-Core

-30 (EORTCQLQ C-30).

As escalas descritas acima foram respondidas pelos entrevistados, cuidadores e/ou

familiares ou equipe. Os entrevistados foram recrutados através do sistema informatizado de

agendamentos ambulatoriais e de internacdo hospitalar e cada entrevista durou de 5 a 30

minutos

O software contém diversas abas com diferentes campos de preenchimento e

instrumentos de avaliacdo, que ndo foram utilizados nesta pesquisa e poderao ser utilizados

em futuros estudos e/ou para fins assistenciais: Escala de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton

(ESAS), Palliative Prognostic Score (PaP Score), Palliative Prognostic Index (PPI), Palliative

Performance Scale (PPS), EvolugGes, Intervencgées, Exames e Consolidado.

A lista das variaveis do estudo que foram analisadas encontra-se em Apéndice 1 deste

trabalho.

4.2. CASUISTICA

Para a identificacdo de indicadores clinicos e psicossociais de Cuidados Paliativos a

partir do desfecho mortalidade e estabelecimento de quais seriam os fatores preditores da

necessidade de Cuidados Paliativos (NCPs), ha necessidade de discutir modelos preditivos

aplicaveis a pacientes com doenca oncoldgica ou ndo-oncolégica avancada.
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Para esse estudo, foram coletados os dados segundo os seguintes critérios de inclusao

e de exclusdo:

- Critérios de inclusdo: pacientes com doencas crénico-degenerativas, oncolégicas e
ndo-oncoldgicas, a partir de 12 anos de idade, atendidos nas 4 unidades hospitalares,
em dia previamente estabelecido para este fim.

- Critérios de exclusdo: pacientes das unidades hospitalares analisadas que ndo eram
portadores de doencas cronicas e ndo responderam de forma completa as questdes

apresentadas.

A casuistica total identificada, baseada na triagem diaria de pacientes com doencas
cronicas avancadas, foi composta por 3105 pacientes, dos quais 1733 pacientes com doencas
cronicas avancadas foram efetivamente entrevistados nas quatro unidades hospitalares que
compdem o complexo do Hospital das Clinicas da FMRP-USP. Essa reducdo da casuistica
ocorreu porque 165 pacientes recusaram-se a participar, 1143 estavam ausentes (faltas ao
atendimento) ou ndo completaram as entrevistas, 64 pacientes ndo eram responsivos (ndo
havia possibilidade de coleta de dados) e 35 participantes foram excluidos porque suas

informacdes estavam incompletas.

A casuistica final foi composta por 1698 participantes, internados ou em atendimento

ambulatorial, distribuidos em dois hospitais secundarios e dois terciarios

. Dos dois hospitais secundarios, de média complexidade:
75 participantes eram do Hospital Estadual de Ribeirdo Preto (HERP) e

164 participantes eram do Hospital Estadual Américo Brasiliense (HEAB).

. Dos dois hospitais terciarios, de elevada complexidade:
40 participantes eram da Unidade de Emergéncia (UE) e

1454 participantes eram do Hospital das Clinicas — Campus.

Trata-se de um estudo com grande amostragem, que ndo dispunha previamente de
uma avaliacdo objetiva sobre a gravidade da doenca de todos os entrevistados. Assim, partiu-

se do critério de que, para fins de comparacdo dos resultados, os doentes cronicos que
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morreram no periodo do estudo (desfecho morte) eram os que certamente tinham

necessidade premente de Cuidados Paliativos.

Através do Sistema de Informacdo de Mortalidade (SIM) do Ministério da Saude (MS)
do Brasil, em parceria com o Centro de Informacdes Estratégicas em Vigilancia em Saude da
Secretaria Estadual de Saude do Estado de S3o Paulo - Brasil, foram identificados,
retrospectivamente, 106 entrevistados que morreram até 30 de julho de 2016 (7 meses apds

a data da realizagdo da ultima entrevista).

A casuistica foi estratificada de acordo com aspectos cronoldgicos (por faixa etaria),

como descrito a seguir:

e Grupo 1: sujeitos com diagndstico oncoldgico, dividido de acordo com aspectos
cronoldgicos:

-1 A:12 anos a 30 anos, 11 meses e 29 dias de idade

-1B:de 31 anos até 59 anos e 11 meses e 29 dias

-1 C: 60 anos ou mais

e Grupo 2: sujeitos com diagndstico ndo-oncoldgico
-2 A: 12 anos a 30 anos, 11 meses e 29 dias de idade
-2 B: de 31 anos até 59 anos e 11 meses e 29 dias

-2 C: 60 anos ou mais

4.3. ASPECTOS ETICOS

Os procedimentos éticos para pesquisas com seres humanos respeitam a Resolucdo
CNS 196/96 e a Resolugdo CNS 466/12 do Conselho Nacional de Satde e o estudo foi realizado

de acordo com a Declaracdo de Helsinque.

A coleta de dados iniciou-se apds a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa do HCFMRP-USP, com a autorizacdo e concordancia dos coordenadores das 4
unidades hospitalares envolvidas, para o desenvolvimento da coleta de dados. Projeto
aprovado CEP: CAAE: 30896214.9.0000.5440 - Numero do Parecer: 736.991 - Data da
Relatoria: 22/07/2014. O projeto foi também submetido e aprovado pelo Comité de Etica em

Pesquisa do HCFMRP-USP, em sua 4222 reunido realizada em 29/02/2016 (emenda ao
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processo anterior — ANEXO 2), em funcdo da necessaria complementacdo de informacdes
(data e causa de 6bito) obtidas através do Sistema de Informagdo de Mortalidade (SIM) do

Ministério da Saude.

Os participantes assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido e autorizaram

o uso de seus dados para fins cientificos (APENDICEs 2,3 E 4).

4.4. PROJETO-PILOTO

Nos meses de dezembro/14 e janeiro/15, foi realizado um estudo piloto com 5 pacientes
com doencas cronico-degenerativas, atendidos pelo Grupo de Cuidados Paliativos do
HCFMRP-USP, para verificar a metodologia do estudo e testar a metodologia e utilizacdo do
software. As pesquisadoras selecionaram 4 adultos, 1 adolescente e 1 crianca que estavam
em Cuidados Paliativos, a partir do auxilio de membros da equipe de cada um dos servicos e
as entrevistas foram realizadas: na Enfermaria de Oncologia, no Ambulatério de Oncologia e
na Central de Quimioterapia do hospital. Houve apenas uma recusa em participar da pesquisa

por um paciente, apods a leitura do TCLE. As entrevistas duraram, em média, 25 minutos.

No projeto-piloto houve uma prevaléncia do sexo masculino (3 pessoas ou 60%) e
solteiros (4 pessoas ou 80%), com diferentes faixas etarias com predominio de jovens-adultos
em relacdo a idosos e criangcas. A escolaridade dos sujeitos entrevistados variou entre
analfabeto, fundamental incompleto, médio incompleto, superior incompleto e superior
completo, com um representante em cada uma das categorias referidas. Em relacdo a
ocupacdo, prevaleceu a categoria outros (servicos gerais, serralheiro, publicitario, entre
outros), um sujeito que se identificoucomo estudante e outro sem ocupacdo. No momento da
entrevista, todos os sujeitos estavam inativos, dos quais 2 recebem beneficio e 3 ndo recebem
qgualquer auxilio. Quanto a religido, 2 declararam-se catdlicos, 1 protestante, 1 apresentava

outras religides e 1 ndo tem religido definida.

Com adultos ou adolescentes, as perguntas foram dirigidas aos proprios entrevistados,
mas quando se tratava de uma crianga, a entrevista foi realizada com a mae (respondente).
Apds o projeto-piloto, foi feita uma alteracdo na metodologia do estudo, em relacdo a faixa

etaria dos entrevistados, excluindo os sujeitos menores que 11 anos, 11 meses e 29 dias idade.
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Durante as entrevistas do projeto-piloto, foram encontrados erros estruturais no
software, como a repeticdo de alguns dados e a dificuldade de acesso a internet em
determinados locais do hospital. Devido a necessidade de acesso a internet para
armazenamento dos dados coletados no banco de dados, juntamente com a dificuldade de
acesso a Internet Wi-fi nos locais da coleta, foi desenvolvida uma versdo off-line do software,
que dispensa o uso da internet no momento da aplicacdo dos questionarios; os dados
coletados podem ser descarregados depois de finalizada a entrevista, assim que a
pesquisadora estiver em area com acesso wireless, o que minimizou a possibilidade de perda

dos dados por queda do sinal da internet.

4.5. RISCOS

Por se tratar de uma pesquisa com aplicacdo de questiondrios, o risco potencial ou
eventual é muito limitado; pode ocorrer um desconforto ao responder perguntas sobre sua
condicdo de saude fisica e emocional e sobre suas experiéncias pessoais e adoecimento, ndo
trazendo prejuizos a sua salde ou tratamento no Hospital. Em todo caso, os pesquisadores se
responsabilizam por eventuais consequéncias do estudo e pelo atendimento a suas
necessidades, podendo escolher ndo responder qualquer pergunta que o faca sentir-se

incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu consentimento.

4.6. COLETA DE DADOS

Antes da coleta de dados ser iniciada, foram realizadas reuniGes prévias com a diretoria
de cada hospital, quando foi apresentada a pesquisa, o tipo de coleta e os bolsistas que
estariam presentes no hospital e foram realizados os processos burocraticos da pesquisa
(crachas, acesso ao hospital, integracdo). Por se tratar de um estudo transversal, foi feito um
planejamento da coleta de dados em cada uma das unidades ou servicos analisados, com um

cronograma de coleta dos dados.

Os participantes do estudo foram pré-selecionados a cada dia da coleta de dados
através do acesso ao sistema de internacdo e de agendamentos de cada hospital, segundo os
critérios de elegibilidade da pesquisa. Os participantes foram abordados e recrutados nos
ambulatérios e enfermarias de cada unidade hospitalar. Ndo foram coletados dados com

pacientes no Centro de Terapia Intensiva (CTl) ou Centro Cirlrgico dos hospitais, devido a
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dificuldades operacionais e ndo responsividade da maioria dos pacientes internados nestas
unidades. Em relacdo as enfermarias, eram coletados primeiro os pacientes com previsao de
alta breve, e depois os pacientes sem previsdao de alta e novas internagdes, para ndo perder

pacientes elegiveis para a pesquisa.

As entrevistas aconteceram na sala de espera do atendimento ambulatorial, antes ou
apos a consulta médica, ou no leito quando o paciente estava internado; na Unidade de
Emergéncia os sujeitos foram recrutados nas enfermarias apenas, pois ndo ha ambulatérios
no servico. Cada entrevista durou de 5 a 30 minutos para ser finalizada e iniciava-se apds a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelo individuo ou seu
responsavel. Foi utilizado um tablet com acesso ao software da pesquisa para registro dos

dados.

Os dados da pesquisa foram coletados durante um periodo total de 8 meses (de maio
a dezembro de 2015), nas 4 unidades que comp&em o complexo do Hospital das Clinicas da

Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S3o Paulo:

1- Hospital Estadual de Ribeirdo Preto (HERP) — periodo: 21/05/2015 a 26/06/2015 -

Foram realizadas quatro semanas de coletas de dados e uma semana para reunides. O hospital
tem carater de atendimento secunddrio, sendo coletados pacientes com doencas crénicas
mais comuns, pacientes com agravos de salide como quedas de idosos, pds-operatério de
cirurgia ocular, dentre outros. Em 2016, foi implantada uma enfermaria de Cuidados
Paliativos.

2- Hospital Estadual Américo Brasiliense (HEAB) — periodo: 24/06/2015 a 24/07/2015:

O hospital é situado na cidade de Américo Brasiliense, de média complexidade. Nele existem
tanto os ambulatdrios do hospital como os ambulatérios do Ambulatdrios Médicos de
Especialidades (AME), enfermarias clinicas, cirdrgicas e de Cuidados Paliativos e UTI. A coleta
de dados foi realizada em trés semanas, mais uma semana para fins burocraticos da pesquisa.

3- Unidade de Emergéncia (UE) — periodo: 03/08/2015 a 14/08/2015: A coleta foi

realizada em duas semanas, contemplando todo o hospital, exceto centro cirtrgico e Centro
de Terapia Intensiva. Nele havia maior rotatividade de pacientes devido a seu carater de
atendimento de urgéncia e emergéncia. Os bolsistas coletavam dados de todos os pacientes

internados no dia e montavam um calendario com os demais pacientes antes da alta.
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4- Hospital das Clinicas-Campus — periodo: 24/08/2015 a 15/12/2015: O HC Campus,

de nivel tercidrio, atende um grande numero de pacientes diariamente, elegiveis para a
pesquisa. Por tal motivo, foram realizadas onze semanas de coletas nos ambulatérios (22
andar), incluindo a central de quimioterapia e a radioterapia. Foi utilizado o sistema de coletas
off-line, pois a internet do hospital ndo funcionava adequadamente. A cada semana, foram
coletados os dados de pacientes atendidos nos diferentes ambulatdrios correspondentes a
cada balcdo de atendimento; como had muitos ambulatérios a cada dia, os bolsistas foram
distribuidos ao longo da semana (nos 2 periodos do dia, nos 5 dias Uteis da semana) de forma
a cobrir todos os ambulatdrios que sao realizados ao longo da semana. A coleta de dados nas
enfermarias (do 32 ao 122 andar) foi realizada em quatro semanas. O funcionamento foi igual
nos outros hospitais, os pacientes dos ambulatérios eram selecionados no dia anterior e nas
enfermarias no dia da coleta.

Apds a coleta dados em cada hospital, houve periodos de pausa para discussao,
elaboracdo das tabelas de dados da coleta, discussdo sobre problemas e solucdes e

programacao para o proximo hospital a ser coletado.

Limitacdes: devido ao tamanho dos quatro hospitais e ao alto nimero de profissionais
e de atendimentos realizados diariamente, houve dificuldades para a coleta de dados em
algumas clinicas e foi necessario contatar novamente alguns responsdveis para autorizacdo
do trabalho nesses locais. No HC Campus houve também a dificuldade em relacdo a internet;
foi preciso fazer a entrevista usando o sistema de informac¢Ges no modo off-line e depois

passar para o sistema on-line.

Muitos pacientes da amostragem inicial ficaram com status de entrevista como falta,
incompleto ou como ausente, principalmente no HC Campus, devido ao fato de que havia um
nimero grande de atendimentos médicos aos pacientes agendados no mesmo hordrio, maior
do que o numero de bolsistas realizando as entrevistas; muitos pacientes nos ambulatérios
também interromperam as entrevistas quando chamados para suas consultas. Nos
ambulatérios mais fechados, como por exemplo, de Oncologia, Unidade Especial de Terapia
de Doencgas Infecciosas (UETDI), Cuidados Paliativos, Quimioterapia e Radioterapia, foi
possivel verificar um menor nimero de ausentes, pois as salas de espera eram menores e 0s

pacientes melhor distribuidos por todos os horarios.
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Em relacdo as condicGes clinicas, houve dificuldades para encontrar pacientes com
funcionalidade mais comprometida (com KPS mais baixo) que tivessem condicdes para
participar das entrevistas. Outro problema enfrentado foi com a escala POS, que buscava
analisar a qualidade de vida dos sujeitos e dos cuidados recebidos, abordando questées de
saude fisica, emocional, social e espiritual. Foi dificil para os entrevistados responder algumas
perguntas por se referirem aos trés ultimos dias passados, ou com relacdo a frequéncia aos
servicos de salde, ja que algumas pessoas internadas estavam no hospital hd mais de trés dias
e as pessoas do ambulatério que necessitavam de cuidados frequentes, mas que estavam no

hospital apenas naquele dia.

Contudo, considerou-se que tais dificuldades ndo inviabilizaram ou comprometeram

a coleta de dados, que foi fidedigna.

4.7. ANALISE DOS RESULTADOS

Neste estudo, foram analisadas diferentes varidveis: dados clinicos, socio-
demograficos e de morte e também os resultados de diferentes escalas de avaliacdo:
Karnofsky Performance Status ou Lansky Performance Status (de acordo com a idade do
entrevistado), Escala Numérica de Dor e a Palliative Outcome Scale (POS-Br). A andlise dos
dados e construcdo dos graficos apresentados nos resultados foram realizados, utilizando o
programa Stata v.9 e para todos os testes utilizados foi considerada significancia estatistica

um valor de p<0,05.

Inicialmente foi feita a estatistica descritiva de todas as varidveis do estudo
considerando a casuistica total e depois considerando a diferenca entre 2 grupos - o dos
sobreviventes (que continuavam vivos no periodo de 7 meses apds a conclusdo das
entrevistas) e o daqueles que morreram no periodo da pesquisa. Os grupos de diagndsticos
foram estabelecidos de acordo com as categorias da Classificacdo Internacional de Doencas
(CID-10) e foram classificados como ausentes ou presentes em cada grupo de pacientes, de

acordo com 3 condicdes: status (sobrevivente ou morte), KPS e POS-Br.

A dor foi considerada em 3 categorias: sem dor ou dor fraca, dor média e dor forte. O
escore do KPS foi categorizado de forma binaria (>50% ou <50%). Em relacdo a Palliative
Outcome Scale (POS-Br), foi feita a analise fatorial e de confiabilidade da escala e os dados

coletados.
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A andlise dos dados e construcao dos graficos apresentados nos resultados foram
realizados utilizando o programa Stata v.9 e para todos os testes utilizados foi considerada

significadncia estatistica um valor de p<0,05.

Para o estabelecimento de fatores preditores para a necessidade de Cuidados
Paliativos foram feitos diferentes tipos de andlises, como a regressao logistica multivariada,
a qual indica o quanto aumenta ou diminui a chance ou risco de morrer - conforme a natureza
do desfecho para a comparacdo entre os grupos. Todas as variaveis com possibilidade de
constituirem-se como de fatores preditores (varidveis independentes) foram incluidas na
analise de regressao logistica multivariada pelo método Least Absolute Shrinkage and select
operator — LASSO (Tibshirani, 2011), de acordo com a varidvel dependente (desfecho) morte;

a ponderacao de cada uma das variaveis revela a sua contribuicdo para a predicao global.

Foi realizada a medida de qualidade de ajuste pela Curva ROC (Receiver operating
characteristic - ROC), para avaliacdo da Area Sob a Curva (Area Under the Curve - AUC), que
permite a separacao de quem morreu e necessitava Cuidados Paliativos de quem ndo morreu,
e também a “arvore de regressdo logistica” (ou Classification and Regression Tree - CART) de
acordo com a metodologia de machine learning ou supervised learning, que explora a
construcdo de algoritmos que podem aprender e fazer previsdes ou decisdes baseadas em
dados; é um método usado para conceber modelos e algoritmos complexos que se prestam
a andlise preditiva através da aprendizagem de relacionamentos histéricos e tendéncias nos

dados.

Busca-se, assim, verificar a interacdo entre as varidveis, identificar quais as varidveis
preditoras (ou independentes) influenciam de forma mais significativa na variavel resposta
morte e que podem ser consideradas como indicadores relevantes sobre a necessidade de

Cuidados Paliativos.
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5. RESULTADOS

Para a identificacdo de indicadores clinicos e psicossociais de Cuidados Paliativos a
partir do desfecho mortalidade e estabelecimento de quais seriam os fatores preditores da
necessidade de Cuidados Paliativos, ha necessidade de discutir modelos preditivos aplicaveis
a pessoas com doenca oncoldgica ou ndo-oncolégica avancada. Considera-se que a utilizacdo
clinica de instrumentos padronizados, apesar de suas limitacdes, pode ajudar na tomada de
decisdo para melhorar os cuidados a pessoas em Cuidados Paliativos, particiularmente nos

cuidados de final da vida.

Um bom modelo preditivo permite tanto que os doentes e suas familias planejem e
organizem questoes relativas ao tratamento e aos cuidados de fim de vida, como permite as
equipes de saude a tomada de boas decisdes de tratamento e alocacdo de recursos para
cuidados. A superestimacao da sobrevivéncia em pacientes com cancer pode levar a aplicacdo
inadequada de tratamento e o encaminhamento tardio a servicos de Cuidados Paliativos

(CHOW et al, 2009).

Serd apresentada, a seguir, a analise estatistica inferencial univariada dos dados
referentes as varidveis do estudo (listadas no APENDICE 1), segundo seu pertencimento ao

grupo de sobreviventes ou sua condicdo de ja ter morrido.

5.1. Estatistica descritiva das variaveis do estudo

A analise estatistica inferencial univariada das varidveis sociodemograficas dos
estudos, que obtiveram resultados estatisticamente significativos sera apresentada na tabela
1, a seguir, considerando seu pertencimento ao grupo de sobreviventes (N= 1592 pessoas) ou
daqueles que necessitavam de Cuidados Paliativos, que ja tinham morrido até 7 meses apds

o encerramento da coleta de dados (N= 106 pessoas).
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Tabela 4 — Sintese das Estatisticas inferenciais de varidveis sociodemograficas e clinicas, com

nivel de significancia p<0,05

Varidveis Condigao Total
Sobrevivente Morte p-value
N % N % N %
HERP 66 89,2 8 10,8 74 100
Instituicdo HEAB 152 95,0 8 5,0 160 100
Unidade de Emergéncia 38 95,0 2 5,0 40 100 p=037
HC-campus 1336 93,8 88 6,2 1424 100
Total 1592 93,8 106 6,2 1698 100
Origem Internagdo 247 87,0 37 13,0 284 100
Ambulatorial 1345 95,1 69 4,9 1414 100 p <0,001*
Total 1592 93,8 106 6,2 1698 100
SP DRS XIIl Ribeirdo Preto 1119 93,0 84 7,0 1203 100
SP DRS Ill Araraquara 227 95,8 10 4,2 237 100
Procedéncia  Sp DRS VIl Franca 105 96,3 4 3,7 109 100 p=0,37
SP outras DRS 83 94,3 5 5,7 88 100
Outros estados 58 95,1 3 4,9 61 100
Total 1592 93,8 106 6,2 1698 100
Nivel da Internagao 247 87,0 37 13,0 284 100
Coleta Ambulatorial 1345 95,1 69 4,9 1414 100 p <0,001*
Total 1592 93,8 106 6,2 1698 100
Masculino 779 92,2 66 7,8 845 100
Sexo Feminino 813 95,3 40 4,7 853 100 p = 0,008*
Total 1592 93,8 106 6,2 1698 100
12 a 30 anos e 11 meses 134 95,7 6 4,3 140 100
Idade 31a59 anos e 11 meses 734 95,0 39 5,0 773 100 p =0,05*
60 anos ou mais 724 92,2 61 7,8 785 100
Total 1592 93,8 106 6,2 1698 100
Solteiro 397 94,5 23 55 420 100
Casado 789 93,5 55 6,5 844 100
Estado civil  viavo 190 92,7 15 7.3 205 100 p=0,81
Separado/Divorciado 193 94,1 12 5,9 205 100
Total 1569 93,7 105 6,3 1674 100
Nenhum 274 93,8 18 6,2 292 100
Filhos 1ou?2 614 94,5 36 5,5 650 100 p=0,58
3 ou mais 704 93,1 52 6,9 756 100
Total 1592 93,8 106 6,2 1698 100
Branco 1244 94,0 80 6,0 1324 100
Negro 118 95,9 5 4,1 123 100
Cor Pardo 200 92,6 16 7,4 216 100 p=0,14
Qutros 30 85,7 5 14,3 35 100
Total 1592 93,8 106 6,2 1698 100
Ensino Fundamental 1 340 93,2 25 6,8 365 100
Ensino Fundamental 2 760 94,4 45 5,6 805 100
Escolaridade  Ensino Médio 294 92,7 23 7,3 317 100 p=0,64
Ensino Superior 83 92,2 7 7,8 90 100
Total 1477 93,7 100 6,3 1577 100

(*) Diferenga estatisticamente significativa
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Tabela 4 (continuacdo) — Sintese das Estatisticas inferenciais de varidveis sociodemograficas

e clinicas, com nivel de significancia p<0,05

Variaveis Condigao Total
Sobrevivente Morte p-value
N % N % N %
Catolico 916 93,1 68 6,9 984 100
Protestante 346 95,3 17 4,7 363 100
Religido Outros 198 96,6 7 3,4 205 100 p =0,05*
Sem religido 88 89,8 10 10,2 98 100
Até 2 SM 973 92,9 74 7,1 1047 100
Renda De2a4SM 329 94,8 18 5,2 347 100 p=0,20
Mais de 4 SM 90 96,8 3 3,2 93 100
456 95,2 23 4,8 479 100 p=0,27 (1)
CCEB A/B
C 887 93,2 65 6,8 952 100
D/E 220 92,8 17 7,2 237 100
Atividades 72 93,5 5 6,5 77 100
administrativas e
educacionais
Acompanhantes, 448 95,5 21 4,5 469 100
cuidadores,
Serv.domésticos
Profissao De nivel técnico e 46 97,9 1 2,1 47 100 p=0,03*
superior
Atividades agricolas, 93 90,3 10 9,7 103 100
industriais ou de
ferramentaria
Comeércio, seguranga e 305 94,4 18 5,6 323 100
prestacdo de servigos
Inativo e pensionista 532 91,6 49 8,4 581 100
QOutros 96 98,0 2 2,0 98 100
Sem dor ou dor fraca 879 94,3 53 5,7 932 100
Dor Dor media 374 94,4 22 5,6 396 100 p=0,16(**)
Dor forte 339 91,6 31 8,4 370 100
Diagndsticos Ausente 799 97,3 22 2,7 821 100 p<0,001*
CeD(f) Presente 793 90,4 84 9,6 877 100
Diagnostic Ausente 953 94,7 53 53 1006 100 p=0,045*
os leJ(¥) Presente 639 92,3 53 7,7 692 100
Diagndstico Ausente 1237 94,6 70 54 1307 100 p=0,006*
N (8) Presente 355 90,8 36 9,2 391 100

(*) Diferenga estatisticamente significativa

(**) Embora essa diferenga nao seja estatisticamente significativa, tem relevancia clinica.
() Diagndsticos C - doengas oncoldgicas e D - condigGes benignas e doengas hematoldgicas;

(¥) Diagndsticos | - doengas cardiovasculares e J - pulmonares

(§) Diagndstico N - doengas renais dentre outras
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A coleta de dados foi realizada em quatro diferentes unidades hospitalares, sendo
duas de média complexidade, tendo sido entrevistados 74 pacientes (4.4%) no Hospital 1 e
160 pacientes (9,4%) do Hospital 2 e duas de elevada complexidade, tendo sido entrevistados
40 pacientes (2,4%) no Hospital 3 e 1424 pacientes (83,9%) no Hospital 4. Foi feita a
estatistica descritiva de todas as variaveis do estudo (listadas no APENDICE 1) considerando

a casuistica total.

Através do Sistema de Informacdo de Mortalidade (SIM / MS), foram identificadas
106 pessoas (6,2% do total de 1698 entrevistados) que morreram até 7 meses apods a
conclusdo da coleta de dados (até julho de 2016) e necessitavam de Cuidados Paliativos. A
informacdo sobre a morte é considerada como desfecho na analise dos dados, sem com isso

associar Cuidados Paliativos exclusivamente com a terminalidade da vida.

Quanto a procedéncia, 1203 pessoas (70,8% do total) moram em cidades que
compdem a Divisdo Regional de Saude de Ribeirdo Preto (DRSXIII), 434 pessoas (25,6%) de
outras DRSs do Estado de Sdo Paulo e 61 (3,6%) procedem de outros estados. Em relagdo a
instituicdo onde foram coletados os dados, embora numericamente tenham sido poucos
pacientes entrevistados no HERP (N=74) dentro da casuistica total, a porcentagem de 6bitos
neste hospital foi maior (proporcionalmente) que nas outras unidades (10,8%), ainda que a

diferenca ndo tenha sido estatisticamente significativa.

Embora o nimero de pacientes entrevistados que estavam internados (N=284 ou
16,7% do total) seja bem menor que o nimero daqueles que estavam em atendimento
ambulatorial (N=1414 ou 83,3% do total), o percentual de &bito é significativamente
superior (p<0,001) dentre aqueles que estavam internados (N=37 ou 13% dos internados)
do que os que estavam nos ambulatérios (N=69 ou 4,9% da casuistica ambulatorial). Neste
caso, hd que se considerar que os pacientes que estdo internados, em geral, sdo os que
apresentam condicdes clinicas mais instaveis ou criticas em comparacdao com aqueles que

estdo em seguimento ambulatorial.

Os Obitos foram maiores entre os entrevistados do sexo masculino (p=0,008) e
variaram significativamente conforme a religido, sendo que os “sem religido” tem as maiores

taxas de 6bito (p = 0,05) do que os demais.

Destaca-se que o percentual de ébito varia significativamente conforme a idade. O

nimero de pessoas com mais de 60 anos (N=61 ou 7,8%) no grupo daqueles que morreram
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é maior do que nas outras categorias e a comparacdo entre os grupos é estatisticamente
significativa (p=0,05), sendo que a média (60,86) e a mediana (62,00) sdo mais elevadas no
grupo daqueles que morreram do que no grupo dos sobreviventes, com resultado entre os

grupos sendo estatisticamente significativo (p=0,005).

Quanto ao estado civil dos entrevistados, houve predominancia de pessoas casadas
(844 ou 49,7%), com mais de 3 filhos (756 ou 44,5%). A maioria se identificou como sendo
de cor branca (1324 pessoas ou 78%) e apenas 339 (19,9%) como negros, mulatos ou
pardos. Quanto a escolaridade, 1170 pessoas (68,9 % do total) tém apenas o ensino

fundamental completo ou incompleto.

Quanto as caracteristicas socioecondémicas, 1047 pessoas (61,7%) referiram ter
renda de até 2 salarios minimos e 1189 entrevistados (70%) pertencem a classe econémica
C, D e E, de acordo com o Critério de Classificacdo Econémica Brasil. Apesar de nao
significativo, observa-se que diminui a taxa de ébito conforme aumenta a renda e vice-versa
(CCEB, p=0,27). O percentual de débito varia significativamente conforme a profissdo, sendo
0 maior na categoria “atividades agricolas, industriais e ferramentaria” (9,7% e p = 0,03),

gue sdo profissdes que envolvem maior demanda fisica.

Embora a porcentagem de dor forte (8,4%) no grupo dos que morreram seja superior

do que nas outras categorias, o resultado da comparacdo nao foi significativo (p=0,16).

Foi feita uma busca de diagndsticos de todos os 1698 participantes da pesquisa
através do sistema informatizado do hospital; identificou-se um total de 22.593 diagndsticos
(considerando as comorbidades). Foram criadas 10 categorias de diagndsticos de acordo
com a Classificagdo Internacional das Doencas (CID) e foram classificados como 1-
“presente” ou 2-“ausente” para cada grupo de pacientes, de acordo com 3 condi¢des: status
(sobrevivente ou morte), KPS e POS-Br. Foram identificados 877 entrevistados (51,6%) com
diagnésticos C e D (diagndsticos oncoldgicos malignos e benignos e condi¢des onco-

hematoldgicas) e 821 pessoas com diagndsticos ndo-oncologicos.
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5.2. Karnofsky Performance Status (KPS)

Em relacdo a funcionalidade, serd apresentada na Tabela 5, uma sintese da varidvel

resposta Karnofsky PerformanceStatus (KPS) classificada de forma binaria (>50% ou < 50%).

Tabela 5: Sintese da variavel resposta Karnofsky Performance Status (KPS) binaria (2017)

Karnofsky Performance Status

>50% <50% Total
Variaveis N (%) N (%) N (%) p-value
Internagdo 237 83,5 47 16,5 284  100,0 p<0,001*
Origem do .
> Ambulatorial 1339 94,7 75 5,3 1414 100,0
Paciente
12 a 30 anos 132 94,3 8 5,7 140 100,0
Idade 31a59 anos 737 95,3 36 4,7 773 100,0 p<0,001*
60 ou acima anos 707 90,1 78 9,9 785  100,0
Solteiro 396 94,3 24 57 420 100,0
Casado 784 92,9 60 7,1 844  100,0 p=0,01*
Estado Civil Viuvo 179 87,3 26 12,7 205 100,0
Divorciado/ separado 193 94,1 12 5,9 205 100,0
Sem filho 274 93,8 18 6,2 292 100,0
Numero de 1 a 2filhos 619 95,2 31 4,8 650 100,0 p=0,001*
Filhos 3 ou mais filhos 683 90,3 73 9,7 756 100,0
Escolaridade EF1 Comp. ou incomp 334 91,5 31 8,5 365 100,0
ok EF2 Comp. ou incomp 745 92,5 60 7,5 805 100,0
(**) EM Comp. ouincomp 307 96,8 10 3,2 317 100,0 p=0,03*
ES Comp. ou Incomp 82 91,1 8 8,9 90 100,0
Inativos e pensionistas 519 89,3 62 10,7 581 100,0
Ativ. administrativas e 77 100,0 0 0 77 100,0
educacionais
Cuidador, servigos 433 92,3 36 7,7 469 100,0
dométicos e gerais p<0,001*
Profiss3o Nivel técnico e superior 46 97,9 1 2,1 47 100,0
Agricolas, industriais e 96 93,2 7 6,8 103 100,0
ferramentaria
Comécio, seguranga e 312 11 3,4 323 100,0
servigos 96,6
Outros 93 5 51 98 100,0
94,9
Sem dor ou fraca 884 94,8 48 5,2 932 100,0
Dor Dor media 366 92,4 30 7,6 396 100,0 p<0,001
Dor forte 326 88,1 44 11,9 370 100,0

(*) diferencas estatisticamente significativas
(**) EF — Ensino fundamental, EM — Ensino médio e ES — Ensino superior
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Tabela 5 (continuagdo): Sintese da varidvel resposta Karnofsky Performance Status (KPS)
binaria (2017)

Karnofsky Performance Status

>50% >50% Total p-value
Variaveis N (%) N (%) N (%)
Diagndstico Ausente 1188 93,8 78 6,2 1266  100,0 p=0,005*
E(T) Presente 388 89,8 44 10,2 432 100,0
Diagndstico Fe Ausente 1221 96,4 46 3,6 1267 100,0 p<0,005*
G (%) Presente 355 82,4 76 17,6 431  100,0
Diagndstico e Ausente 948 942 58 5,8 1006  100,0 p=0,006*
J(8) Presente 628 90,8 64 9,2 692  100,0
Diagnéstico K Ausente 1413 92,4 117 7,6 1530 100,0 p=0,03*
(n Presente 163 97 5 3,0 168  100,0

() Diagnostico E - doengas endocrinolégicas;

(¥) Diagnostico F - Transtornos mentais dentre outros e G - doengas neurodegenerativas;
(§) Diagnostico | - doengas cardiovasculares e J - pulmonares

(]1) Diagnéstico K - doengas gastrointestinais (sistema digestivo e érgdos acessorios)

A média do KPS (71,32) foi mais baixa no grupo daqueles que morreram e
necessitavam de Cuidados Paliativos do que no grupo dos sobreviventes (p=0,000). A
porcentagem de pessoas da categoria de 10% a 30% (que corresponde a fase de final de

vida) é maior no grupo daqueles que morreram do que nas outras categorias (p<0,001).

O numero de pacientes com KPS<50% foi maior (12,5%) na unidade hospitalar que
atende casos de emergéncia, enquanto a porcentagem de obitos (10,8%) dentre os
pacientes entrevistados num dos hospitais de média complexidade foi proporcionalmente
superior a dos demais hospitais estudados. Entretanto, ndo foram identificadas diferencas

significativas entre as varidveis em relacdo ao local onde os dados foram coletados.

Houve diferencas estatisticamente significativas também entre os que

apresentaram Diagndstico E (p<0,005), F e G (p=0,005), | e J (p=0,006) e K (p=0,03).

5.3. Palliative Outcome Scale — versao brasileira (POS-Br)

A Palliative Outcome Scale (POS) caracteriza-se como uma escala de avaliacdo

multidimensional de qualidade de vida (QV) de pessoas com doengas cronicas que ameagcam

a vida - que estdo em Cuidados Paliativos, desenvolvida originalmente na Inglaterra (HEARN;

HIGGINSON, 1999; CORREIA, 2012; RUGNO, DE CARLO, 2016;).

A POS original tem 10 itens, 2 dominios (SIEGERT et al, 2010) e alfa de Cronbach de

0,65 na versdo dos pacientes (HEARN, HIGGINSON, 1999). Os passos para a tradugdo e a




48

adaptacdo cultural ao portugués do Brasil foram seguidos como proposto por Beaton et al
(2000) - traducdo inicial, sintese de traducdes, traducdo posterior em linguagem original,

analise por um comité de juizes, pré-teste e apresentacdo da versao produzida aos autores.

A seguir, serdo apresentados os resultados referentes a escala POS-Br.

5.3.1. Estudo de Valida¢ao da Escala POS-Br

O estudo de adaptacdo cultural e validacdo deste instrumento no Brasil envolveu uma
etapa de campo realizada com 200 participantes, com diferentes tipos de cdncer (Rugno,
2017). Foi feita a analise fatorial sobre a validacdo da escala. A andlise dos dados foi feita tanto
considerando os valores de cada item da escala como o score total da escala, com respectivos

grupos de acordo com o escore total.

Tabela 6: Andlise Fatorial Confirmatdria — dois fatores (2017)

Variaveis latentes:

Estimate Std.Err z-value P(>|z]) ci.lower ci.upper
Fator 1=~
POS7 0,915 0,033 27,446 <0.001 0,850 0,980
POS8 0,930 0,022 43,008 <0.001 0,887 0,972
POS3 0,727 0,038 19,276 <0.001 0,653 0,801
POS6 0,611 0,052 11,817 <0.001 0,509 0,712
Fator 2 =~
POS5 0,439 0,071 6,218 <0.001 0,301 0,578
POS10 0,871 0,059 14,656 <0.001 0,754 0,987
POS9 0,357 0,080 4,445 <0.001 0,200 0,515
Covariancias:
Fatorl ~ Estimate Std.Err z-value P(>|z]) ci.lower ci.upper
Fator2 0,876 0,066 13,200 <0.001 0,746 1,006

Tabela 7: indices de ajuste - Dois fatores (2017) Tabela 8: Estatistica de confiabilidade (2017)

. Alpha de Cronbach No. de Itens
Dois fatores
CFI (¥) 0,992 0,822 10
Tucker Lewis Index (TLI) (*¥*) 0,987
RMSEA (***) 0,072

(*) CFI - Comparative Fit Index (indice Comparativo de Ajuste)
(**) TLI - Tucker-Lewis Index (indice de Tucker-Lewis),

(***) RMSEA - Root Mean Square Error of Approximation
(Erro de Aproximagao da Raiz Quadrada Média)

A analise fatorial exploratéria indicou 2 fatores e o valor do alfa de Cronbach foi de

0,822, o que indica boa consisténcia interna no estudo de validacdo, encontrado na escala
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total. Nas analises de correlacdo, foi encontrada uma validade convergente exploratdria
satisfatoria (correlagdo moderada a forte) entre a POS-Br total e as dimens&es do European
Organization for Research and Treatment of Cancer - Quality of Life Questionnaire-Core -30

(EORTC QLQ C-30).

Segundo Rugno (2017), foi verificada a estrutura fatorial da POS-Br (versdo T6 revisada)
pela analise fatorial confirmatdria, a qual permitiu saber que foi mantido o modelo do
instrumento originalmente proposto, alocando seus itens nas suas respectivas dimensdes.

Dentre os indices de ajuste do modelo, destacaram-se:

- O indice Comparativo de Ajuste (Comparative Fit Index - CFl) que aponta o aumento da
gualidade do ajuste do modelo do pesquisador (modelo proposto) em relagdo a um modelo
padrdo; valores iguais ou superiores a 0,95 no CFl indicam um bom ajuste do modelo aos

dados; nessa escala, o CFl foi de 0,987 (KIM et al, 2016);

- O Indice de Tucker-Lewis (Tucker-Lewis Index - TLI) que considera em seu calculo a
complexidade do modelo. Ambos os indices variam de 0 a 1, sendo considerado de bom ajuste

o modelo com valores préximos de 1; no caso dessa escala, TLI foi de 0,987;

- O Erro de Aproximacdo da Raiz Quadrada Média (Root Mean Square Error of Approximation -
RMSEA) que estima qudo bem os parametros do modelo reproduzem a covaridncia
populacional — segundo Kim et al (2016), os valores de RMSEA inferiores a 0,05 sdo bons e os

valores entre 0,05 e 0,08 sdo aceitaveis, como nessa escala, que apresentou RMSEA de 0,072;

No estudo atual, foram avaliadas 1698 pessoas de uma populacdo oncoldgica e nao-
oncoldgica. Uma andlise fatorial exploratdria indicou 4 fatores, apresentados na tabela 9, a

seguir.
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Tabela 9: Analise Fatorial Confirmatoria — quatro fatores (2017)

item MR2 MR1 MR3 MR4
7 0,746
Factor 1 8 0,702
6 0,311
Factor 2 5 0,998
4 0,642
Factor 3 3 0,54
9 0,326
1 0,637
Factor 4 2 0,339
10

Tabela 10 - indices de Ajuste - Quatro fatores (2017)

Quatro Fatores

Tucker Lewis Index (TLI) (*)
0,9656

RMSEA index (**)
0,0842

(*) o Tucker-Lewis Index (TLI) dessa escala foi de0,9656, considerado como bom ajuste o modelo;
(**) o Erro de Aproximagdo da Raiz Quadrada Média (RMSEA) dessa escala foi de 0,0842 considerado aceitavel.

Portanto, a POS-Br é um instrumento de medida de resultados (outcomes) no contexto
dos Cuidados Paliativos, culturalmente adaptado, vélido e confidvel para coleta de dados em
praticas clinicas, ainda que com limitacdes como recurso de pesquisa cientifica. Serdo
apresentados, a seguir, os resultados relativos a POS-Br em relacdo as varidveis

sociodemograficas do estudo, considerando o escore total da escala (tabela 8, a seguir)
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Tabela 11 - Variaveis sociodemograficas e diagnésticas, considerando o escore total da escala (2017)

Escore total POS

Desvio
N Média Padrdo Mediana Minimo Mdximo
Sexo Masculino 845 10 6 9 0 32
Feminino 853 12 6 11 0 34
Solteiro 420 10 6 10 0 33
Estado civil  casado 844 10 6 10 0 34
Viuvo 205 12 6 11 0 31
Separado/Divorciado 205 12 6 11 0 28
Catolico 984 10 6 10 0 34
Religido Protestante 363 11 7 11 0 32
Outros 205 11 7 10 0 28
Nao tem 98 11 6 11 0 33
Branco 1324 11 6 10 0 34
Cor Negro 123 11 7 10 0 31
Pardo 216 11 7 11 0 30
Outros 35 10 6 10 2 28
SP outras DRS 88 11 6 11 0 23
o SP DRS Il Araraquara 237 11 6 10 0 30
Procedéncia o hes vill Franca 109 10 5 10 0 26
SP DRS XllI Ribeirdo Preto 1203 11 6 10 0 34
Outros estados 61 11 7 12 0 26
Atividades administrativas e 77 9 6 8 0 25
educacionais
Servigos domésticos, 469 12 6 11 0 34
acompanhantes, cuidadores
De nivel técnico e superior 47 11 10 32
Profissdo  Atividades agricolas, 103 10 5 10 26
industriarias ou de
ferramentaria
Comércio, seguraca e 323 10 6 9 0 28
prestacdo de services
Inativo e pensionista 581 11 10 0 32
Outros 98 11 10 0 33

Fonte: De Carlo, 2017
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Tabela 11 (Continuagdo) - Varidveis sociodemograficas e diagndsticas, considerando o escore
total da escala (2017)

Escore total POS

Vilido Desvio
N Média Padrdo Mediana Minimo Maximo
Diagndstico Ausente 1256 11 6 10 0 34
categoriaAeB  p o cente 442 11 7 11 0 32
Diagndstico Ausente 821 11 6 11 0 33
categoriaCeD  p oionte 877 10 6 10 0 34
Diagndstico Ausente 1266 10 6 10 0 34
categoria E Presente 432 11 7 11 0 32
Diagndstico Ausente 1267 10 6 10 0 32
categoriaFeG  p oionte 431 12 6 12 0 34
Diagndstico Ausente 1006 10 6 10 0 33
categorial e Presente 692 11 6 11 0 34
Diagndstico Ausente 1530 11 6 10 0 34
categoria K Presente 168 11 6 10 0 29
Diagndstico Ausente 1453 10 6 10 0 33
categorialeM  p osente 245 12 7 12 0 34
Diagndstico Ausente 1307 11 6 10 0 34
categoria N Presente 391 11 6 10 0 33
Diagndstico outras Ausente 1317 11 6 10 0 34
categorias Presente 381 11 7 10 0 33

Fonte: De Carlo, 2017

Os resultados da Palliative Outcome Scale Brasil (POS-Br) indicaram diferencas
estatisticamente significativas nas seguintes varidveis: sexo (p=0,000), religido (p=0,000),
profissdo (p=0,002). Dentre os diagndsticos, destacam-que as condigdes C e D oncoldgicas
malignas e benignas e doencas hematoldgicas (p=0,032); E - doencas endocrinoldgicas
(p=0,005); F e G - Transtornos mentais dentre outros e doengas neurodegenerativas
(p=0,000); | e J - doencgas cardiovasculares e pulmonares (p= 0,004) e L e M - doencas

reumatoldgicas (p= 0,000).

Na tabela 12, a seguir, serdo apresentados os resultados da POS-Br, considerados

como variavel numérica.
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Tabela 12 - Resultados relativos a POS-Br como variavel numérica (2017)

Desvio
N Media Padrdo Mediana Minimo Miéximo
Escore total POS Sobrevivente 1592 10,53 6,268 10,00 0 34
Morte 106 12,67 6,357 13,00 0 31
Total 1698 10,67 6,293 10,00 0 34

Fonte: De Carlo, 2017

Em relacdo ao Escore Total da POS-Br, as pessoas que morreram e que tinham

necessidade de Cuidados Paliativos (N=106) tiveram média de 12,67, mediana de 13,00 (valor

maximo de 31) e desvio padrdo de 6,357, mais altas do que as dos demais participantes, com

média de 10,53, mediana de 10,00 (valor maximo de 34) e desvio padrdo de 6,268, com

resultado da comparacdo entre os grupos estatisticamente significativo (p=0,001).

A Figura 8, a seguir, € um box-plot relativo o escore total da POS-Br, baseado nos dados

dos dois grupos do estudo.

Fig. 8: Blox-plot — Escore total da POS-Br, comparativo entre sobreviventes e mortos
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Fonte: De Carlo, 2017
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O blox-plot é um recurso gréafico que permite avaliar a distribuicdo dos dados; exibe a

tendéncia central (mediana), dispersdo em quartis inferior e superior, valores pontuais

minimo e maximo, a forma de distribuicdo da amostra e os pontos fora destes limites sdo
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valores discrepantes (outliers). Nesse caso, traz um comparativo entre sobreviventes e
mortos, indicando que o Escore total da POS-Br é mais elevado no grupo daqueles que

morreram e necessitavam de Cuidados Paliativos.

Na Figura 9, a seguir, é uma representacdo grafica de densidade estimada,

considerando os dois grupos do estudo.

Fig. 9: Grafico de densidade estimada, comparativo entre sobreviventes e mortos
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Fonte: De Carlo, 2017

As curvas do grafico correspondentes aos dados de sobreviventes (em rosa) e dos que
morreram e precisavam de Cuidados Paliativos (em azul) tem aproximadamente o mesmo
formato, mas diferem no deslocamento, sendo que o deslocamento a direita indica que os

resultados da POS-BR sdo maiores entre os que morreram.

Observa-se, na Tabela 13 a seguir, os resultados parciais relativos a cada um dos itens

da POS-Br avaliados, em relacdo a condicdo de sobrevivente ou morte.
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Tabela 13: Resultados relativos a POS-Br, em relacdo a condicdo de sobrevivente ou morte.

Desvio
Saida N Média Padrdo Mediana Minimo Maximo
Dor POS Sobrevivente 1589 1,28 1,468 1,00 0 4
Morte 106 1,67 1,590 2,00 0 4
Outros Sintomas POS  Sobrevivente 1590 0,91 1,242 0,00 0 4
Morte 106 1,21 1,350 1,00 0 4
Ansiedade POS Sobrevivente 1592 1,51 1,572 1,00 0 4
Morte 106 1,78 1,673 2,00 0 4
Ansiedade Externo Sobrevivente 1592 2,39 1,645 3,00 0 4
POS Morte 106 2,99 1,418 4,00 0 4
Informagdo Recebida Sobrevivente 1591 0,55 1,274 0,00 0 4
POS Morte 106 0,54 1,197 0,00 0 4
Comunicagao POS Sobrevivente 1592 1,00 1,544 0,00 0 4
Morte 106 0,99 1,534 0,00 0 4
Vida POS Sobrevivente 1586 0,34 0,884 0,00 0 4
Morte 106 0,54 1,114 0,00 0 4
Bem Estar POS Sobrevivente 1589 0,57 1,107 0,00 0 4
Morte 106 0,73 1,231 0,00 0 4
Tempo Perdido POS  Sobrevivente 1588 1,37 1,751 0,00 0 4
Morte 106 1,60 1,798 0,00 0 4
Problema Resolvido  Sobrevivente 1585 0,63 1,312 0,00 0 4
POS Morte 105 0,63 1,339 0,00 0 4
Escore total POS Sobrevivente 1592 10,53 6,268 10,00 0 34
Morte 106 12,67 6,357 13,00 0 31

Fonte: De Carlo, 2017

A Figura 10, a seguir, é um grafico relativo as médias dos escores parciais da POS-Br,

comparativo entre sobreviventes e os que morreram, baseado nos dados apresentados na

tabela 13 acima.

Figura 10: Grafico relativo aos escores da POS-Br, comparativo entre sobreviventes e mortos
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Portanto, os resultados da POS-Br, apresentados na tabela 13 e na Figura 11,
demonstraram que havia uma diferenca entre os grupos de estudos, mesmo que no momento
da coleta de dados ndo se soubesse quem seriam aqueles que morreriam no periodo de até 7

meses apds o encerramento da coleta de dados.

5.3.2. Medida de Ajuste de Qualidade - Curva ROC

A Curva ROC (Caracteristica de Operacdo do Receptor ou Receiver Operating
Characteristic — ROC) é uma representacdo grafica que ilustra o desempenho de um sistema

classificador binario e como o seu limiar de discriminacdo é variado.

Apresenta-se a Figura 11, a seguir, referente a Curva ROC com todos os itens e o escore

total da POS-Br, que discriminam sobreviventes dos que morreram e que necessitavam de

Cuidados Paliativos.

Figura 11: Curva ROC com os itens e o escore total da POS-Br (2017)
ROC Curve
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Fonte: De Carlo, 2017

Os resultados da analise da Curva ROC foram ordenados de acordo com a maior area
sob a curva (Area Under the Curve - AUC), conforme apresentado na Tabela 14 a seguir, pois

guanto maior for essa medida, maior a capacidade do item em diferenciar os grupos.
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Tabela 14: Resultado do Teste de Variaveis - Area sob a Curva (AUC)

Asymptotic 95% Confidence

Erro Asympto Interval
Varidveis Area Padrao® tic Sig.” Limite Inferior  Limite Superior
Escore total POS 0,606 0,028 0,000 0,550 0,661
Ansiedade Externo POS 0,604 0,027 0,000 0,551 0,657
Dor POS 0,570 0,030 0,016 0,511 0,629
Outros Sintomas POS 0,567 0,029 0,021 0,510 0,624
Ansiedade POS 0,549 0,030 0,094 0,490 0,608
Vida POS 0,546 0,030 0,112 0,487 0,606
Bem Estar POS 0,532 0,030 0,268 0,473 0,591
Tempo Perdido POS 0,531 0,029 0,280 0,474 0,589
Informacao Recebida POS 0,511 0,029 0,695 0,454 0,569
Comunicag3o POS 0,502 0,029 0,949 0,445 0,559
Problema Resolvido POS 0,497 0,029 0,914 0,440 0,554

Fonte: De Carlo, 2017

a. Sob a hipdétese ndo-paramétrica
b. Hipdtese nula: drea verdadeira = 0,5

As variaveis mais importantes foram o Escore total POS, com AUC= 0,606 (limite
inferior de 0.550 e superior de 0.661, desvio padrdo de 0.028 e p=0.000) e o item Ansiedade
Externa da POS-Br com AUC=0,604 (limite inferior de 0.551 e superior de 0.657, desvio padrao
de 0.027 e p=0,000), com Intevalo de Confianga de 95%.

Os maiores valores das varidveis do resultado do teste indicam evidéncias mais fortes
para um estado real positivo, que no caso é a morte. Porém, ha necessidade de um estudo
complementar sobre esses resultados, pois houve pelo menos um empate entre o grupo de
estados real positivo (morte) e o grupo de estados reais negativos, em rela¢do ao Escore total

da POS-Br, o que sugere que as estatisticas podem ser tendenciosas.

5.3.3. Regressao Logistica pelo método LASSO

Foi feita a Regressdo Logistica pelo método LASSO (Least Absolute Shrinkage and select
operator) com valida¢do cruzada, com base nos 1698 casos. Foram consideradas todas as
variaveis do estudo, mas o modelo final da andlise levou a selecdo de apenas duas variaveis -

KPS e Diagndstico C e D (oncoldgicos), que sdo as varidveis mais importantes.
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Tabela 15: Classificacdo decorrente da Regressado Logistica pelo método LASSO *

Porcentagem
Predigdo Sobrevivente Morto correta
Step 1 Saida Sobrevivente 1589 3 99,8
Morte 106 0 0,0
Porcentagem Geral 93,6

Fonte: De Carlo, 2017
a. O valor de corte é 0,500

Com o valor de corte de 50% (0,500), os resultados indicaram a especificidade de 99,8%
e a sensibilidade de 0,0%, o que corrobora o principio de que quanto maior a sensibilidade de

um teste diagndstico, menor a sua especificidade, e vice-versa.

Portanto, a analise de regressdo mostrou que a funcionalidade e o diagndstico
oncoldgico foram os maiores fatores de risco para o desenvolvimento de necessidades de
Cuidados Paliativos (NCPs). Sera apresentada, na Tabela 16, a seguir a andlise de Escore

Preditivo, considerando as varidveis KPS e Diagndsticos C e D:

Tabela 16- Escore Preditivo de Necessidades de Cuidados Paliativos

Intervalo de Confianga de

Coef|C|en~te de Errc: Wald p Exp(B)* 95 % exp(B)
Variaveis Regressao B Padrdo — -
mais baixo  mais alto
KPS -0,037 0,006 44,110 0,000 0,964 0,953 0,974
Fase DiagCeD 1,371 0,248 30,655 0,000 3,941 2,425 6,404
r Constant -0,736 0,456 2,608 0,106 0,479

Fonte: De Carlo, 2017
a. Variavel (s) inserida na fase 1: KPS, Diag2 (Ce D)

*Exp(B)= razdo de chance ou odds ratio

Segundo a andlise de Escore Preditivo, mostrando a equacdo do modelo com os
coeficientes de regressao e erros padrao, cada unidade do KPS diminui a chance de morrer
em 3.6% (odds ratio de 0,964) e a presencga dos diagndsticos C e D aumentam 3,9 vezes a

chance de morrer (odds ratio de 3,941).

AFigura 12, aseguir, ilustra os resultados da analise de regressao utilizando uma curva

ROC (Receiver Operating Characteristic), sendo que o estado positivo atual é a Morte:




59

Figura 12: Curva ROC referente ao estado atual positivo Morte (2017)

ROC Curve

0.8

0.6

Sensitivity

0.4+

T T T
00 02 04 06 08 1.0

1 - Specificity

Diagonal segments are produced by ties.

Fonte: De Carlo, 2017

Tabela 17: Resultados de sensibilidade e especificidade do modelo preditivo

%

Precisdo de classe: Sobrevivente 56,65
Precisdo de classe: Morte 83,53
Valor preditivo: Sobrevivente 98,04
Valor preditivo: Morte 11,72
Precisao 58,38

Fonte: De Carlo, 2017

Os resultados indicaram Area sob a curva AUC=0,753 (limite inferior de 0,708 e Limite
Superior de 0,797, com Erro Padrdo 0,023 e p=0,000). De acordo com a curva ROC, com corte
de 5%, a sensibilidade (Precisdo de classe: Morte) foi de 83,53% e a especificidade (Precisdo
de classe: Sobrevivente) foi de 56.65%. Assim, cerca de 83,5% de todos os pacientes que
morreram e tinham necessidade de cuidados paliativos (NCPs) seriam correctamente

identificadas como tal.

Através da Arvore de Regressdo (Classification Tree - CART) (Figura 13), verifica-se a
interacdo entre as variaveis, e identifica-se quais as varidveis preditoras (ou independentes)
qgue influenciam de forma mais significativa na varidvel resposta morte e que podem ser

consideradas como indicadores relevantes sobre a necessidade de Cuidados Paliativos.
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Figura 13: Arvore de Regress3o (Classification Tree— CART)

Saida

Node O
Category % n

| Sobrevivente 93 .8 1592
M Morte 6.2 106
Total 100 .0 1698

m Sobrevivente
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Improvement=0.017

<= 5I5.O = 5T.O

Node 1 Node 2
Category Yo n Category Yo n
m Sobrevivente 79 .5 o7 m Sobrevivente 94 .9 1495
m Morte 20 .5 25 M Morte 5.1 81
Total 7.2 122 Total 92 .8 1576

Diagnodstico categoria C e D
Improvement=0.010
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Node 3 Node 4
Category Yo n Category Yo n
m Sobrevivente o1 .8 747 m Sobrevivente o8 .2 748
M Morte 8.2 S7 M Morte 1.8 14

KPS
Improvement=0.006

<= 85.0 = 85.0

Node 5 Node &
Category Yo n Category Yo n
M Sobrevivente 88 .1 341 m Sobrevivente 95 .1 406
B Morte 11 .9 46 m Morte 4.9 21

Os resultados indicaram que a probabilidade de classificar errado (estimate Risk) é de
0,464 (Erro Padrdo=0,035) e os resultados de matriz de confusdo referente a CART indicam
gue a sensibilidade (Precisdo de classe: morte) foi de 67% e a especificidade (Precisdo de

classe: sobrevivente) foi de 72,5%.
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6. DISCUSSAO

Os Cuidados Paliativos sdo um componente essencial do tratamento integral dos
pacientes com doencas como o cancer e demais condicdes cronico-degenerativas
potencialmente fatais. A identificacdo de indicadores clinicos e psicossociais e de fatores
preditores das necessidades de Cuidados Paliativos (NCPs) é necessaria e pode favorecer o
aprimoramento da qualidade do cuidado prestado e o estabelecimento de protocolos de
atencdo a populacdo, em diferentes equipamentos das Redes de Atencdo a Saude. Porém,

este continua sendo um tema que nao esta suficientemente analisado.

O presente estudo tinha por foco a caracterizacdo da populacdo com doencas crénicas
avancadas atendidas em quatro unidades do mesmo complexo hospitalar e o
desenvolvimento de um modelo preditivo para ajudar na identificacdo dos NCPs. Essa
proposta imp0s a seguinte questdo: Qual a combinacdo de varidveis que melhor pode predizer

as necessidades de Cuidados Paliativos?

Estimativas da necessidade de Cuidados Paliativos baseados na populacdo sdo
relevantes para o planejamento de servicos de salde. Estudo com a utilizacdo de dados de
registro de ébito com suas causas subjacentes, concluiu que, em paises de alta renda, 69% a
82% dos que morrem necessitam de Cuidados Paliativos (MURTAGH et al, 2014). Outras
estimativas aplicadas a coorte de pessoas que morreram na Austrdlia Ocidental entre 1 de
julho de 2000 e 31 de dezembro de 2002, ligando os registos de ébitos com os dados de
morbidade hospitalar, concluiram que entre 0,28% e 0,50% dessa populagdo poderiam
potencialmente ser beneficiados pelos Cuidados Paliativos, incluindo os que morreram devido

a condicBes ndo-neoplasicas (ROSENWAX et al, 2005).

A necessidade de Cuidados Paliativos é pertinente a todas as pessoas com doencas
cronicas limitadoras da vida, em quaisquer etapas de evolucdo da doenca, sem restringi-los
aos cuidados de final da vida (ABRAHM, 2011). Contudo, neste estudo, partiu-se do
pressuposto de que seria possivel identificar indicadores clinicos e psicossociais de Cuidados
Paliativos e estabelecer quais seriam os fatores preditores para a necessidade de Cuidados

Paliativos a partir do desfecho mortalidade.

Assim, inicialmente foi feita a estatistica descritiva de todas as variaveis do estudo

considerando a casuistica total e depois considerando a diferenca entre 2 grupos: os que
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necessitavam de Cuidados Paliativos (que morreram no periodo da pesquisa) e os que ndo
necessitavam, ao menos de forma premente (os que continuavam vivos 7 meses apods a
conclusdo das entrevistas). A utilizacdo do critério de morte até sete meses, apds a entrevista
final, para compor os grupos, mostrou-se adequada e permitiu diferenciar os grupos com e

sem necessidade de Cuidados Paliativos nas variaveis analisadas.

O numero de pacientes internados entrevistados (N=284 ou 16,7% do total) foi bem
menor do que aqueles que estavam em atendimento ambulatorial (N=1414 ou 83,3% do
total), mas os dbitos foram significativamente superiores (p<0,001), dentre os internados que
morreram no periodo da pesquisa e que apresentavam necessidade de Cuidados Paliativos
(N=37 ou 13% da casuistica total) em comparagdo com os que estavam em atendimento
ambulatorial (N=69 ou 4% da casuistica total). Deve-se considerar que os pacientes
internados, em geral, sdo os que apresentam condicdes clinicas mais criticas, avancadas ou

instaveis, em comparacdo com aqueles que estavam em seguimento ambulatorial.

Em relacdo as varidveis sociodemograficas com resultados estatisticamente
significativos, os dbitos variaram significativamente conforme a idade (p=0,05); o nimero de
pessoas com mais de 60 anos, no grupo daqueles que necessitavam Cuidados Paliativos (N=61
ou 7,8%), foi maior do que das outras faixas etarias, o que era esperado, visto tratar-se de
populacdo com doencga crénica, com agravamento crescente e longa evolucdo. Idade e sexo
sdo varidveis importantes nessas andlises, com um grande aumento do nimero de idosos que
necessitam de Cuidados Paliativos. A idade mais avancada e o sexo feminino foram preditores
independentes de maior tempo de morte apds a retirada da ventilacdo mecanica, num estudo
retrospectivo baseado em informacdes extraidas dos prontudrios e dos certificados de dbito
dos pacientes, como dados demogréficos, de gravidade da doenca, Classificacdo Internacional

de Doencgas e terapias de manutencdo da vida (OLDEN et al, 2012; COOKE et al, 2010).

Os o6bitos foram maiores entre os entrevistados do sexo masculino (p=0,008). A
diferenca de mortalidade entre os sexos pode ser compreendida pelos dados fornecidos pelo
Sistema de Informacdes sobre Mortalidade, do Departamento de Informatica do Sistema
Unico de Satde / DATASUS (BRASIL, 2018). Segundo essa fonte (MS/SVS/CGIAE), no ano de
2015, houve mais 6bitos (por causas gerais) entre homens no Brasil de um modo geral (56,1%),

como mais especificamente no Estado de S3o Paulo (54,6%) e no municipio de Ribeirdo Preto
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(52,8%), em comparacdo ao numero de mortes de mulheres (43,85%, 45,4% e 47,2%

respectivamente).

Os resultados variaram também significativamente conforme a religidao, sendo que os
gue foram considerados como “sem religido” tiveram maiores taxas de ébito (p=0,05) do que
os demais. Vem sendo cada vez mais enfatizadas a espiritualidade e religiosidade como fatores
de conforto emocional e social e de melhor enfrentamento dos processos de adoecimento e
morte, o que talvez justifique essa diferenca. O percentual de ébito variou significativamente
conforme a profissdo, sendo maior dentre as pessoas que tinham profissdes com maior
demanda fisica (9,7% e p=0,03), talvez por estar associado com renda e escolaridade, que sdo

fatores indicativos de cuidado e acesso a saude.

Em relagdo a dor, que foi analisada em quatro categorias (sem dor, dor fraca, dor
média e dor forte), ndo foi identificada diferenca significativa entre os que morreram ou nao
(p=0,16). Em todo caso, considerou-se clinicamente relevante destacar que a porcentagem de
dor forte (8,4%) e os valores de média (4,09) e mediana (3,5) de dor foram mais elevados no
grupo daqueles que morreram e necessitavam Cuidados Paliativos do que dentre os demais
entrevistados. A dor forte costuma ser frequente no fim da vida especialmente em doentes
oncoldgicos; contudo, é possivel que o fato de ter havido prevaléncia de pacientes
ambulatoriais na amostra e dela ter sido composta também com pessoas com diagndsticos

ndo-oncoldgicos tenha influenciado neste resultado.

Um bom manejo de dor e de sintomas, como a fadiga, e a atencdo as necessidades
psicossociais e espirituais, sdo importantes e devem ser oferecidos principalmente para
aqueles com doenca avancada e na etapa final da vida, o que refletird numa melhora na
gualidade de vida e do processo de morrer. Oferecer um ambiente agradavel tanto para o
paciente quanto para seus familiares também favorece a expressao de sentimentos e didlogo

aberto com a equipe multiprofissional (ABRAHM, 2011; VENEGAS, ALVARADO, 2010).

Um bom modelo preditivo permite que as equipes de salude tomem boas decisdes de
tratamento dentro das diretrizes estabelecidas e que os doentes e suas familias aloquem
recursos, planejem e se organizem para cuidados em fim de vida, de acordo com seus desejos.
A superestimacdo da sobrevivéncia em pacientes com cancer pode levar a aplicacdo
inadequada de tratamento e o encaminhamento tardio a servicos de Cuidados Paliativos

(CHOW et al, 2009). Porém, costuma haver um baixo nivel de concorddncia entre os
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profissionais de salde sobre quantas sdo as pessoas com necessidades de Cuidados Paliativos,

possivelmente porque ndo ha preditores claros sobre isso (GOTT, AHMEDZAI, WOOD, 2001).

Investigacdes sobre o efeito do oferecimento de Cuidados Paliativos precoces (Early
Palliative Care - EPC) ou tardios tém demonstrado que os cuidados precoces melhoram a
qualidade de vida tanto do adulto e idoso quanto da crianca, diminuindo as internacdées
indesejadas e o cuidado agressivo no processo de fim de vida. Porém, continua em discussdo
o tema do momento ideal para o inicio dos Cuidados Paliativos oncoldgicos ou nao-

oncolégicos (THOONSEN et al, 2012; DOS-ANJOS et al, 2017).

Um estudo randomizado com pacientes que sofrem de diferentes tipos cancer
constatou que os pacientes que receberam EPC n3o sé tinham uma qualidade de vida melhor,
mas um maior nivel de satisfacdo com o tratamento comparado com o grupo controle ao qual
ndo foram oferecidos Cuidados Paliativos precoces (ZIMMERMANN et al, 2014). EPC
reduziram a incidéncia de depressao e o oferecimento de terapias agressivas e futeis no final
da vida e aumentaram o tempo de sobrevida em estudo com doentes com cancer de pulmao
ndo-pequenas células (TEMEL et al, 2010). Ja os resultados globais de outro estudo ndo
mostraram diferencas estatisticamente significativas entre os grupos quanto a qualidade de
vida e sintomas, mas a sobrevida apds 1 ano foi melhor entre os que receberam o cuidado

precoce (BAKITAS et al, 2015).

Instrumentos padronizados e validados tém sido utilizados clinicamente para ajudar
na diferenciacdo das NCPs entre pacientes cronicos e na tomada de decisdo para melhorar os
cuidados oferecidos a pessoas em Cuidados Paliativos, particularmente nos cuidados de final

da vida.

Andlises de regressao univariada e multivariada foram realizadas para determinar o
valor preditivo das pontuacbes funcionais e de sintomas do EORTC QLQ-C15-PAL para
gualidade de vida global (QOL) em pacientes com cancer avancado em Cuidados Paliativos. Os
resultados apontaram que a deterioracdo de certas varidveis dessa escala, como pior
desempenho fisico e emocional, dor, fadiga e a perda de apetite contribuiram para pior QV
global. Entretanto, os fatores preditivos mais significativos para pior QV mudaram ao longo

do tempo e conforme o tipo de cancer (CRAMAROSSA et al, 2013).

Pesquisadores espanhdis desenvolveram a ferramenta NECPAL CCOMS-ICO®) para a

identificacdo precoce de pacientes com necessidade de Cuidados Paliativos e para a
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determinacdo das caracteristicas e prevaléncia dessa populacdo, que sdo informacoes
importantes para o estabelecimento de politicas de saude publica em Cuidados Paliativos.
Trata-se de uma avaliacdo quantitativa, multifatorial e ndo dicotomica, que combina uma
“pergunta surpresa” (percepcdo subjetiva) com as demandas e necessidades percebidas,
pardmetros de gravidade e progressdao, sindromes geridtricas, aspectos emocionais,
comorbidade e uso de recursos e indicadores para patologias selecionadas (GOMEZ-BATISTE et
al, 2012; GOMEZ-BATISTE et al, 2013a e 2013b; GOMEZ-BATISTE et al, 2014). A "pergunta
surpresa" também foi usada como indicador progndstico para a identificacdo de pacientes
adultos com insuficiéncia renal avancada com previsdao de morrer dentro de um ano e que
necessitavam de cuidados de suporte ou paliativos, tendo demonstrado alta sensibilidade

(66,7%) e especificidade (77,9%) (FEYI et al, 2015).

No presente estudo foram analisados dados sociodemograficos e clinicos, assim como
foram realizadas avaliagbes com instrumentos padronizados, como a escala Karnofsky
Performance Status (KPS), a Escala Numérica de Dor e a versdo validada no Brasil da Palliative

Outcome Scale (POS-Br).

A avaliacdo do desempenho funcional dos pacientes é bastante utilizada por
oncologistas para a tomada de decisGes no tratamento. Um estudo sobre o bem-estar de
pacientes com cancer avangado submetidos a radioterapia (cuja amostra tinha mediana da
idade de 69 anos) concluiu, através de analise multivariada, que os fatores preditivos mais
importantes para piora do bem-estar foram a pior avaliacdo de desempenho segundo o
Karnofsky Performance Status - KPS (p=0,003) e o maior sofrimento devido a dor e sintomas
fisicos e emocionais, avaliados pelo Sistema de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (ESAS)
(LIEN et al, 2012). Contudo, a utilizacdo do KPS para avaliar o estado funcional de pacientes

idosos com cancer ainda é controversa para alguns autores (TERRET et al, 2011).

No estudo atual, as analises do KPS bindrio indicaram que houve diferencas
estatisticamente significativas entre os grupos, sendo que o KPS <50% foi mais frequente
dentre os pacientes que estavam internados (p<0,001), tinham 60 anos ou mais (p<0,001),
eram viuvos (p=0,01), tiveram 3 ou mais filhos (p=0,001), tinham ensino superior completo
ou incompleto (p=0,03), eram inativos ou pensionistas (p< 0,001) e dentre aqueles que tinham
dor forte (p<0,001). Houve diferencas significativas entre os que apresentaram diagndsticos

das categorias E (p<0,005), F e G (p=0,005), | e J (p=0,006) e K (p=0,03) e também na
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comparagdo entre os grupos (p<0,001), considerando a necessidade ou ndo de Cuidados
Paliativos. Dentre os que morreram e tinham necessidade desse tipo de cuidado (N=106), 81
pessoas (5,1%) estavam no grupo de KPS >50% e 25 pessoas (20,5%) estavam no grupo de KPS

< 50% no momento da avaliagdo.

A média para os que tinham necessidade de Cuidados Paliativos foi de 71,32, com
mediana de 80 e desvio padrdo de 18,572, indices mais baixos do que os do grupo sem
necessidade de Cuidados Paliativos (N=1592), que tiveram média de 82,42, mediana de 80,00
e desvio padrdo de 15,401. Esses resultados corroboram os achados da literatura sobre o
tema, em que menores indices na avaliacdo de Karnofsky indicam perdas funcionais em

decorréncia da evolucdo da doenca e progressdo para a terminalidade da vida.

As necessidades de Cuidados Paliativos (NCPs) foram predominantemente, ndo
exclusivamente, encontradas em pacientes oncolégicos, particularmente com baixa
funcionalidade. Esse resultado também foi identificado no estudo de Meffert et al (2016) e
num estudo realizado na Alemanha, que apontou que quase dois tercos dos pacientes
hospitalizados com Necessidades de Cuidados Paliativos (NCPs) tinham cancer (BECKER et al,
2011). O diagndstico oncoldgico foi um preditor importante da necessidade de Cuidados
Paliativos e seus resultados indicaram que ter um cancer aumenta a probabilidade de
desenvolver necessidades de Cuidados Paliativos por um fator de 3,63 e o cancer metastatico
aumenta 12 vezes (odds ratio, 12,27; IC 95%) o risco de desenvolvé-las, principalmente com
idade superior a 65 anos. Contudo, pacientes com outras doencas ndao-oncoldgicas, como
doencas cardiacas avancadas, SIDA ou insuficiéncia renal, também estdo em risco de

desenvolver NCPs.

No presente estudo, os grupos de diagndsticos foram estabelecidos de acordo com a
Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10) e classificados como ausentes ou presentes
em cada grupo de pacientes. Houve diferencas significativas tanto ao comparar os grupos que
necessitavam ou ndo de Cuidados Paliativos, como em relacdo aos resultados da POS-Br, com
destaque para as condi¢des oncoldgicas e hematoldgicas e para as doencas cardiovasculares

e pulmonares, que apareceram nos dois tipos de comparacdes e testes de significancia.

Esses resultados correspondem a estatistica relativa as causas de mortalidade,
fornecida pelo Sistema de Informacdes sobre Mortalidade / DATASUS (BRASIL, 2018). Segundo

essa fonte (MS/SVS/CGIAE), as principais causas de mortalidade, no ano de 2015, foram
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doencas do aparelho circulatério (com 27,7% dos 6bitos no pais e 29,6% no Estado de Sdo
Paulo), seguidas pelas neoplasias (com 16,6% dos ébitos no pais e 18,4% no Estado de Sdo

Paulo).

A POS-Br, embora seja um instrumento destinado a mensuracdo da qualidade de
cuidado ofertado, também forneceu informacdes que permitiram diferenciar os grupos com
e sem necessidade de Cuidados Paliativos. A Pontuacgdo Total POS-Br (AUC= 0,606) também
forneceu informacdes pertinentes e foi capaz de demonstrar a separacao daqueles que
morreram e tiveram demanda por Cuidados Paliativos dos demais e demonstrou que pode

ajudar na identificacdo precoce de pacientes que necessitam de Cuidados Paliativos.

Os resultados de um estudo transversal, que utilizou a POS como ferramenta de
avaliacdo das necessidades de Cuidados Paliativos por pacientes com doenca de Parkinson em
estagios avancados, indicaram que o escore total médio da POS foi de 13,6 (desvio padrdo de
6,1), sugerindo necessidades moderadas de Cuidados Paliativos (SALEEM et al, 2013).
Observou-se ainda uma correlacdo positiva entre o numero de sintomas e a gravidade da
doenca (p=0,01) e que a carga de sintomas e preocupacdes foi elevada nos estagios avancados
da doenca, indicando a necessidade de encaminhamento para servicos especializados de

Cuidados Paliativos.

Por fim, os dados coletados foram analisados a luz da literatura nacional e
internacional. Os resultados dos modelos de regressdo e a analise pelo método LASSO, com
base nos 1698 casos estudados, mostraram que a funcionalidade foi o indicador mais
importante sobre a necessidade de Cuidados Paliativos (NCPs). Assim, as pessoas adoecidas
podem ser beneficiadas por sua identificacdo e encaminhamento precoce para o atendimento
multiprofissional em Cuidados Paliativos, de acordo com as necessidades individuais e

familiares em cada fase de evolucdo da doenca.

Portanto, em face desses resultados e do forte impacto que a funcionalidade tem na
gualidade de vida relacionada a saude (QVRS), é possivel afirmar que a Terapia Ocupacional
pode trazer relevantes contribuicGes as pessoas com necessidade de Cuidados Paliativos

(NCPs), o que sera discutido a seguir.
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7. CONTRIBUIGOES DA TERAPIA OCUPACIONAL NA ATENGAO A PESSOAS EM
CUIDADOS PALIATIVOS

A ciéncia moderna dispde de inUmeros conhecimentos, técnicas e tecnologias que
buscam prevenir, curar e controlar doencas, buscando prolongar a vida das pessoas.
Entretanto, quando se trata de doencas crénicas avancadas e progressivas, ha necessidade do
oferecimento de um cuidado diferenciado, principalmente relacionado ao bem-estar e

gualidade de vida da pessoa que estd fora de possibilidades de cura.

A ampliacdo da ocorréncia de doencas cronicas limitadoras da vida, oncoldgicas ou
ndo-oncoldgicas, aponta a necessidade de promover acdes de Cuidados Paliativos, na linha de
cuidados de condicGes cronicas do SUS, como uma politica publica, nos diferentes niveis de
complexidade da aten¢do, num modelo de atencado integral a salde. Para isso, é fundamental
a criacdo de programas assistenciais humanizados e com competéncia técnica, de modo que
a pessoa com doenca cronica limitadora da vida possa viver tdo ativa e intensamente quanto
possivel, com dignidade e respeito, até sua morte, aceitando esse estagio como uma etapa

natural da vida.

Os Cuidados Paliativos devem ser oferecidos a todas as pessoas com doencas crénicas,
como o cancer, aids, insuficiéncia cardiaca avancada, doenca pulmonar obstrutiva cronica,
esclerose lateral amiotréfica e outras doencas neurodegenerativas progressivas, o que
implica em diferentes abordagens tedrico-metodoldgicas. Visam aliviar o sofrimento,
melhorar a qualidade dos cuidados aos pacientes e suas familias e oferecer uma morte digna
aquele que apresenta doenca cronica avancada. Porém, um grande nimero de pessoas com
doencas fatais continua sofrendo com dor e sintomas fisicos angustiantes e de dificil controle,
com sobrecarga psicossocial e espiritual. Dentre os aspectos mais frequentemente
reportados por pacientes com cancer em estagio avancado, que interferem em sua qualidade

de vida, estdo a dor, sintomas, declinio funcional e sofrimentos psicossociais e espirituais.

Os muitos avancos tecnolégicos e das terapéuticas farmacoldgicas e ndo-
farmacolégicas tém proporcionado uma vida cada vez mais longa aos portadores de doencas
crOnicas, mas é preciso considerar o impacto tanto da doenca como do tratamento na sua

gualidade de vida e na sua cotidianidade.
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O conceito de qualidade de vida tem sido cada vez mais utilizado no campo da salde,
como um indicador das necessidades do conjunto da sociedade e da melhora do estado global
de saude, como um norteador para uma melhor alocacdo de recursos financeiros e para
avaliar e quantificar, desde sintomas especificos, até expectativas e valores da pessoa
adoecida e/ou seus cuidadores. O desenvolvimento de um instrumento de avaliagdo de
gualidade de vida pela Organizacdo Mundial de Saude (WHO Quality Of Life Instrument -
WHOQQOL) teve por objetivo captar “a percep¢do do individuo de sua posi¢do na vida, no
contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,

expectativas, padrées e preocupacdes”. (WORLD HEALTH ORGANIZATION., 1995).

Ja o conceito de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS ou Health- Related
Quality of Life — HRQOL) estd mais associado as pessoas que apresentam enfermidades e
recebem intervencbes em salde, as suas disfuncdes ou agravos, ao que elas conseguem ou
ndo conseguem fazer. Esse conceito estd centrado na avaliacdo subjetiva da qualidade de vida,
o que pode favorecer a escolha de melhores alternativas de tratamento, e considera também
seus sentimentos e comportamentos relacionados com o seu funcionamento didrio, que
podem afetar sua percepcio sobre sua condicio de saide (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2003). A avaliagdo do impacto da doenca na Qualidade de Vida Relacionada a Saude
(QVRS) é influenciada por muitos fatores, como nivel funcional, dor e sintomas, como fadiga,
falta de apetite, perda de peso, dispneia, ansiedade e depressao, assim como as estratégias

de enfrentamento e sistemas de suporte.

Apresenta-se, a seguir, uma sintese de trés pesquisas de pds-graduacdo (realizadas por
membros do nosso grupo de pesquisa), que abordaram a relagdo entre Qualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS) e capacidade funcional de portadores de doencas crbnicas
avancadas: de pessoas com tumores cerebrais, com tumores dsseos e com cancer de pulmao

em Cuidados Paliativos.

e O primeiro estudo, realizado por BIGATAO (2008) sobre QVRS e funcionalidade de
pessoas com tumores cerebrais, evidenciou o significativo impacto fisico e psicossocial da
doenca no modo como o individuo percebe a sua qualidade de vida, resultante do
sofrimento persistente e que ameaca a autonomia e a sobrevida. Esse tipo de

adoecimento, que apresenta um progndstico grave e desfavoravel, pode gerar
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incapacidades decorrentes de déficits motores, como também alteracbes visuais,
perturbacdes na percepc¢ao, no conteldo do pensamento, no humor, nas emogdes e no
padrdo global de personalidade e comportamento. Causa modificacdes no estilo de vida,
na cotidianidade, dificuldades para a realizacdo das atividades do dia a dia e nas relacées
sociofamiliares e perda de qualidade de vida (GIOVAGNOLI, 1999; SANTOS, 2008).

Diversos estudos avaliaram a qualidade de vida de pacientes com tumores cerebrais
(KRUPP et al, 2009; TANG et al., 2008). Os resultados tém demonstrado que a qualidade
de vida esta significativamente associada com depressao, estado de ansiedade e piora no
desempenho funcional (performace status). Grupos de pacientes com meningioma e
glioma de alto grau apresentaram diminuicdo na capacidade funcional quando
comparados com os grupos controles e as funcdes neurolégicas e a capacidade funcional
(fisica e cognitiva) no pds-operatério estdo diretamente relacionadas com a qualidade de

vida.

No estudo em questdo, tanto os pacientes com meningioma quanto os com gliomas de
alto grau, que se submeteram a neurocirurgia oncolégica, apresentaram alteracdes na
gualidade de vida. A pesquisa mostrou correlacdo de forte magnitude entre os dominios
de qualidade de vida e capacidade funcional, mas se faz necessario um estudo com follow-
up mais longo para verificar a evolucdo da capacidade funcional e a qualidade de vida com
a progressio da doencga nos casos de alta malignidade e/ou no processo de readaptacio

ocupacional nos casos de benignidade.

Para a promocdo de capacidades remanescentes, melhora da qualidade de vida global e
prevencdao do sofrimento, ha necessidade de um acompanhamento de equipe
multiprofissional, que tenha um olhar ampliado e complexo para as pessoas com tumores
cerebrais, tanto benignos quanto malignos, pois ambos alteram a funcionalidade e a

gualidade de vida das pessoas acometidas.

e O segundo estudo, realizado por PRIETO (2013) sobre QVRS e funcionalidade de
pessoas com tumores 0sseos, apontou que estes pacientes apresentam piores resultados
nas avaliacdes de qualidade de vida, principalmente quando sdo avaliados seus resultados
funcionais, limitacGes de atividades fisicas e dor, quando comparados com outros tipos
de cancer. A Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) tornou-se também um

importante aspecto a ser avaliado, ja que o tratamento cirurgico e resseccdo com
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margens amplas podem levar a grande incapacidade funcional da pessoa adoecida.

Pesquisas tém relacionado a funcionalidade da populacdao submetida a diferentes tipos
de tratamento de tumores 6sseos, como amputacdo ou preservacao do membro, a
Qualidade de Vida Relacionada a Saude (Nagarajan et al, 2004; Fayers, Machin, 2007).
Porém, ndo estd bem estabelecido qual desses procedimentos tem impacto mais positivo

sobre a capacidade funcional, a imagem corporal e a qualidade de vida.

O estudo aqui analisado conclui que os dois tipos de procedimentos cirdrgicos impactam
negativamente a funcionalidade e qualidade de vida das pessoas com tumores
musculoesqueléticos que compuseram os grupos de estudo. Isso se da tanto quando
comparados entre si, como quando comparados a populacdo ndo-acometida, pois
ocorreram alteracbes em diferentes dimensdes da funcionalidade e dominios da
gualidade de vida, mas hd necessidade de novos e detalhados estudos com essa

populacdo.

e O terceiro estudo foi realizado por CARDOSO (2013), sobre QVRS de pessoas com
cancer de pulmao em Cuidados Paliativos atendidos ambulatorialmente. Embora todos
os participantes do estudo estivessem em estadiamento avancado (lllb e V),
demonstravam boa condicdo funcional, com autonomia e independéncia para a
realizacdo de suas atividades do dia-a-dia. Porém, ao estratificar os resultados obtidos
através da aplicacdo do The European Organisation for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Questionnaire Core 30 (EORTC QLQ-C30), considerando os resultados do
KPS, observou-se um declinio da funcado fisica e desempenho de papéis e aumento dos
sintomas de fadiga, nduseas e vomitos, perda de apetite e alopecia do grupo com menor
KPS.

Os resultados da avaliacdo de QVRS dos portadores de cancer de pulmdo avancado, em
Cuidados Paliativos, apontaram que os resultados da escala de funcdes do EORTC QLQ-
C30 mais acometidas no grupo dos portadores de cancer de pulmao foram o desempenho
de papéis e a funcdo fisica, que comprometem sua capacidade funcional e independéncia

para a realizacdo de suas atividades de trabalho ou lazer, dentre outras.

A evolucdo de uma doenca cronico-degenerativa potencialmente fatal leva a perdas

funcionais e ocupacionais e torna este sujeito gradativamente mais dependente de cuidados,
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com necessidade do auxilio de um cuidador em suas atividades do dia-a-dia e com perda de
gualidade de vida. A perda das funcdes motoras, sensoriais e cognitivas costuma ser inerente
a progressao da doenca e algumas pessoas adoecidas apresentam tanto expectativas quanto
aos ganhos funcionais, como transtornos emocionais relacionados as incapacidades e perdas
vivenciadas, que dificultam a retomada das atividades significativas.

Entretanto, a auto percepcdo de qualidade de vida é uma informacdo complexa de se
coletar e, para sua promoc¢ao, sdo necessarias intervencdes especiais, principalmente nos

momentos finais da vida (DIEHRM, 2007)

A perda da funcionalidade acompanha a trajetéria da maioria das doengas que
ameacam a continuidade da vida, somando-se as profundas alteragGes fisicas,
emocionais e espirituais experimentadas pelos pacientes a partir do diagndstico e até a
morte. (...) A manutenc¢do da habilidade de executar as atividades da vida diaria é um
objetivo importante nesse tipo de cuidado, dadas suas implicagGes positivas na
estrutura familiar, nos relacionamentos, no trabalho e na vida social (...) resultando em
aumento da qualidade de vida.(...) Diminuir o sofrimento é um dos alvos principais na
prestagdao de CPs e a reabilitagdo é uma das estratégias que apresenta maior potencial

para alcanga-lo. (MINOSSO, SOUZA, OLIVEIRA., 2016, p. 2; 7)

O declinio funcional, o medo de se tornar dependente e de se tornar um fardo para
sua familia estdo entre os maiores temores das pessoas em CPs e sdo frequentemente citados

entre as razoes para desejar a morte.

Uma das perspectivas tedrico-metodoldgicas utilizadas no tratamento da pessoa em
Cuidados Paliativos € o modelo reabilitador, que tem como objetivo central restaurar as
capacidades funcionais e, consequentemente, tornar o paciente ativo, produtivo e
reintegrado em seu contexto social e cultural. H4 estudos que destacam o uso da reabilitacdo
para pessoas em Cuidados Paliativos, inclusive em fase de final de vida (KASVEN-GONZALEZ,
SOUVERAIN, MIALE, 2010; OTHERO, COSTA. 2014).

A reabilitagdo em CPs tem o objetivo de melhorar a qualidade de vida dos enfermos,
auxiliando-os a atingir seu pleno potencial fisico, psicolégico, social, vocacional e
cognitivo, com o minimo de dependéncia, independentemente da expectativa de vida.

(MINOSSO, SOUZA, OLIVEIRA., 2016, p.6)
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Contudo, quando os alvos das acdes e servigos sao pessoas em Cuidados Paliativos,
ndo é pertinente falar em Reabilitacdo em Cuidados Paliativos, pois a recuperacdo funcional,
se alcancada, nunca permitirda a pessoa atingir seu pleno potencial ou o retorno ao nivel
funcional anterior ao adoecimento. Com a evolucdo da doenca, haverd necessariamente

perda de capacidade funcional e de independéncia, até a morte.

De acordo com o artigo Bye (1998) “When clients are dying: occupational therapists’

perspectives”:

As pessoas com doenga terminal ndo se adaptam [a uma abordagem reabilitativa de
terapia ocupacional] porque perdem papéis e eventualmente se afastam da sociedade...
Pessoas em estado terminal sofrem deterioracdo progressiva em termos de
independéncia funcional, muitas vezes requerem uma parcela significativa de cuidados
de outras pessoas e suas vidas ndo continuardo a ser produtivas. Eles morrem. (BYE,

1998, apud: EVA, 2018, p.405)

O que se propdem, agora, é o conceito de “Reabilitacdo Paliativa” (ou “Palliative

Rehabilitation”), através do qual os terapeutas ocupacionais oferecem oportunidades para
gue os pacientes e cuidadores participem de ocupacdes e papéis ocupacionais significativos
para eles, mantendo o prazer da realizacdo dessas ocupacdes na vida cotidiana, ao mesmo

tempo em que se preparam para a morte.

A Reabilitacdo Paliativa ainda é pouco conhecida no Brasil, mas bastante difundida na
Europa, principalmente no Reino Unido, onde é oferecida principalmente por quatro
profissionais de salde: terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e
nutricionistas (“Allied Health Professionals” segundo o National Health Service — NHS). Ha
poucas pesquisas cientificas e limitadas evidéncias disponiveis para dar suporte a eficicia
dessa modalidade de atendimento. Contudo, hd importantes discussdes sobre esse tema
acontecendo nesse momento, como o projeto de pesquisa que estd agora em

desenvolvimento no nosso grupo de pesquisa (REZENDE, 2018).

A Reabilitacdo Paliativa € um componente integral central da filosofia dos Cuidados
Paliativos e da oferta de servicos de CPs que vem sendo cada vez mais reconhecida pelas

politicas e diretrizes nacionais e internacionais. Trata-se de uma modalidade de atendimento
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interdisciplinar baseada no modelo holistico de cuidados paliativos. A Reabilitacdo Paliativa

tem por objetivo:

otimizar a fungdo e o bem-estar das pessoas e permitir que elas vivam de forma tdo
independente e completa quanto possivel, com escolha e autonomia, dentro das
limitagdes do avango da doenca. E uma abordagem que permite que as pessoas se
adaptem ao seu novo estado de ser com dignidade e fornece um sistema de apoio ativo
para ajuda-las a antecipar e enfrentar construtivamente as perdas resultantes da

deterioragdo da satude (Hospice UK, 2018).

Portanto, Cuidado Paliativo ndo é sindbnimo de fracasso ou falha da terapéutica médica,
mas um direito humano e um novo caminho mais humanizado e sem obstinacdo terapéutica,
conferindo acolhimento e significado a existéncia. (GWYTHER, BRENNAN E HARDING, 2009).
Suas diferentes praticas estdo direcionadas a busca do maior conforto, dignidade, qualidade
de vida, manutencdo e/ou resgate do dominio sobre a prdpria vida, de forma mais ativa e
participativo e com a redugdo e/ou eliminac¢do dos processos de exclusdo social (DE CARLO,

QUEIROZ E SANTOS, 2008).

Tendo em vista que as pessoas estdo vivendo por mais tempo e que fatores como a
filosofia, a cultura e a organizacdo dos cuidados influenciam potencialmente o processo de
morrer, é necessario que haja recursos para garantir a prestacao de bons cuidados durante
todo o tratamento do doente cronico e no fim de vida e que esse cuidado seja o mais alto

padrdo de assisténcia, de forma interdisciplinar e multidimensional.

Considerando que os transtornos enfrentados pelas pessoas com doencas crénicas ou
cronico-degenerativas atingem multiplas dimensdes da vida humana, nenhum profissional é
capaz de oferecer sozinho um bom programa de Cuidados Paliativos. Neste sentido, o cuidar
deve superar o pensar e agir isoladamente e intensificar a assisténcia interdisciplinar, baseada

no principio da integralidade.

A atencdo em Cuidados Paliativos deve seguir um modelo multiprofissional e ser
implantada por uma equipe multiprofissional, de modo a permitir uma organizacao melhor e
mais integrada dos servicos e das acbes voltadas para essa populacdo, em diferentes
contextos e equipamentos da rede de assisténcia a saude e de suporte social, incluindo

contextos hospitalares e domiciliares. A abordagem multidisciplinar € muito importante para
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os Cuidados Paliativos, porque implica em demonstrar que nenhuma pessoa tem todas as

respostas para o enfrentamento de uma determinada situagdo (MCCOUGHLAN, 2003).

O modelo de equipe multiprofissional e transdisciplinar, composta por profissionais
das diferentes categorias, como enfermeiro, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, médico,
psicdlogo, assistente social, nutricionista, fonoaudiélogo, odontdlogo e assistentes religiosos,
necessita de uma grande integracdo da equipe para ser realizada. Conforme a evolucgao clinica
da pessoa assistida, outros profissionais poderdo ser chamados a cooperar, incluindo
profissionais que executam Terapias Complementares, como acupuntura, meditacdo, reiki,
musicoterapia, dentre outras, para favorecer o alivio dos sintomas e minimizar o impacto da

doenga. (FIGUEIREDO, 2006; O’KELLY E KOFFMAN, 2007)

Embora a pratica dos Cuidados Paliativos no Brasil esteja em ampliacdo, a atuacdo da
Terapia Ocupacional dentro deste contexto ainda é pouco difundida. A terapia ocupacional
possui um papel significativo nos Cuidados Paliativos em identificar as necessidades e auxiliar
os pacientes com doencas em fase avancada. No entanto, sdo necessarias ainda mais
investigacOes, visando ampliar as evidéncias cientificas, a consolidacdo e divulgacdo das suas

abordagens e intervencdes.

O terapeuta ocupacional é um dos profissionais que compdem a equipe
multiprofissional de Cuidados Paliativos, cujas metas e projetos terapéuticos devem ser
estabelecidos considerando o estado geral de salde da pessoa adoecida e, principalmente, os
seus desejos e de seus familiares, tornando o processo de cuidar mais significativo para todos.
Segue as necessidades e objetivos de vida da pessoa adoecida e de seus cuidadores, incluindo
a utilizacdo de atividades funcionais para o tratamento das disfuncdes fisicas, treinamento de
funcdes cognitivas e perceptuais e atividades de vida didria, avaliacdo e prescricdo de
adaptacGes no ambiente doméstico, conservacdo de energia, relaxamento e suporte

educacional para os cuidadores.

Durante o processo terapéutico ocupacional, é preciso compreender as condicdes
clinicas da pessoa adoecida, procedimentos ja realizados e prognéstico, além das relacGes
estabelecidas com a familia e os significados atribuidos por elas e pelos pacientes a todo esse
contexto de vida (FERRER, SANTOS, 2008). Contudo, esse processo envolve também dilemas

éticos e o profissional deve preparar-se para enfrentda-los.
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Serd apresentada, a seguir, uma sintese de diversas publicacdes cientificas nacionais e
internacionais sobre o tema da Terapia Ocupacional em Cuidados Paliativos, considerando os

multiplos contextos onde pode ser oferecida (RODRIGUES, 2007; SILVA, 2012).

Para garantir a integralidade da atencdo, o tratamento paliativo pressupde
intervencdes multiprofissionais e interdisciplinares em diferentes contextos e niveis de
atencdo a saude: hospitalar, ambulatorial e domiciliar, atencdo primaria, saide comunitdria,

dentre outros.

A atuacdo da Terapia Ocupacional em Cuidados Paliativos, no Hospital Geral, tem suas
particularidades, pois envolve a promocdo de bem-estar e qualidade de vida durante a
internacdo, quando se vivencia a doenca e a possibilidade da morte, construindo tanto seus
projetos de vida, como de despedidas. Numa pesquisa realizada em hospitais dos Estados
Unidos, Gelfman, Meier, Morrison (2008) referem que os Cuidados Paliativos integram as
necessidades da familia no cuidado da pessoa adoecida, mas o impacto da qualidade do
atendimento recebido pelos familiares de pessoas com doencas graves ainda ndo é bem

compreendido.

O terapeuta ocupacional pode favorecer o empoderamento das pessoas hospitalizadas
para que elas possam reorganizar sua rotina e fazer escolhas quanto ao tratamento. Neste
sentido, Kessing e Rosenwax (2011) conduziram entrevistas com terapeutas ocupacionais,
com pacientes em fase terminal de vida e seus cuidadores primarios em servicos hospitalares
de Cuidados Paliativos na Austrdlia Ocidental. Concluiram que eles podem oferecer
orientacbes e suporte para que o paciente possa resgatar habilidades e capacidades
necessarias para resolucdo de problemas e controle sobre a prdpria vida e podem promover
um espaco saudavel para a execucdo de tarefas que sdo significativas para os pacientes e seus
familiares e/ou cuidadores.

Outro aspecto que costuma ser relevante para pacientes hospitalizados em estagio
final do cancer e em Cuidados Paliativos é a manutencdo da independéncia nas Atividades de
Vida Didria, por se tratar de eventos socialmente carregados de significados. Lee, Chan e
Wong (2005) avaliaram a efetividade da Terapia Ocupacional em relacdo ao tema da
independéncia na alimentacdo, considerando que limitacGes fisicas, a fadiga e dispneia, que
ocorrem com a progressdo da doenca e que interferem significativamente no nivel de

independéncia para a realizacdo de suas tarefas. Foram analisadas diferentes abordagens
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utilizadas no tratamento, como reabilitadora, que aborda a limitacdo fisica, capacidades e
habilidades remanescentes; compensatdria, por meio da provisdo de adaptacdes e uso de
Orteses; educativa, com orientacdes quanto a técnicas de conservacdo de energia e

posicionamento adequado no leito.

A pesquisa conduzida por Lyons et al. (2002) explora o lugar que a ocupag¢do humana
tem na vida de pessoas em terminalidade. Neste estudo, homens e mulheres que
participavam de um programa hospitalar foram entrevistados para examinar as relacdes
estabelecidas entre pessoas que lidam com doenca ameacadora da vida e a equipe de
Cuidados Paliativos e descobrir aspectos relacionados a sua saude, apoio familiar, interesses,
vivéncias no hospital, necessidades e desejos futuros. Os dados coletados apontaram
beneficios potenciais do envolvimento ocupacional e da manutencdo das ocupacbes para a
preservacao das fungdes fisicas e mentais e sugeriram a importancia da Terapia Ocupacional

em Cuidados Paliativos.

O relato de caso, realizado por Kasven-Gonzalez, Souverain, Miale (2010), descreve as
intervencdes realizadas pelo terapeuta ocupacional, baseadas no Modelo da Ocupacao
Humana, e pelo fisioterapeuta nas ultimas semanas de vida de uma jovem com histérico de
cancer longo e complicado. Tendo em vista seu desejo de permanecer ativa durante a
hospitalizacdo, sessGes conjuntas foram oferecidas para melhorar a funcdo motora da
paciente (forga, resisténcia, flexibilidade e movimentacgdo) e assim auxiliar na mobilidade no
leito e maior independéncia para o desempenho de algumas AVDs (pentear o cabelo, lavar o
rosto e usar comadre). A familia também foi alvo das intervencgdes, a fim de auxiliar nas tarefas
enguanto cuidadores, fortalecendo o vinculo familiar. Os resultados apontaram um impacto
positivo nas suas funcdes motoras e no desempenho ocupacional e, portanto, na qualidade

de vida da paciente, familiares e equipe médica.

Esse estudo assemelha-se a pesquisa de Lee, Chan e Wong (2005) ao priorizar o alcance
do nivel maximo de independéncia, de acordo com as demandas dos pacientes e situacao
clinica atual. Portanto, o terapeuta ocupacional tem como um dos principais objetivos
promover bem-estar e qualidade de vida da pessoa adoecida e sua familia, promover o
maximo de independéncia e autonomia nas atividades cotidianas, valorizar a vida e as
capacidades funcionais remanescentes, ajudando-a a viver o presente e a preparar-se para a

aproximacdo da morte. Proporciona escuta ativa e acolhimento, a fim de identificar as
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principais demandas que estdo interferindo de maneira significativa no estilo de vida, no

desempenho de papéis e atividades cotidianas.

Varios estudos abordam o papel do terapeuta ocupacional no hospice, que é um tipo
de servico especificamente destinado a assisténcia ao paciente que esta em Cuidados
Paliativos, em relacdo aos cuidados direcionados para o controle da dor, para o alivio dos
sentimentos de isolamento e para manutencdo de sua independéncia. (PICARD E MAGNO,

1982; TIGGES E SHERMAN, 1983).

O terapeuta ocupacional deve identificar as necessidades e prioridades ocupacionais
da pessoa adoecida no hospice, bem como as expectativas e demandas do cuidador; pode
apoiar sua capacidade para manter papéis importantes e relacionamentos interpessoais, fazer
escolhas e ser capaz de participar de atividades didrias de autocuidado mesmo ao longo do
processo de morte. Pode ser uma abordagem modificadora, que envolve compensac¢des ou
adaptacdes no ambiente fisico, introducdo de instrumentos e equipamentos assistivos e
ajuste das rotinas diarias, ou preventiva, para evitar o isolamento social, a exacerbacdo de
sintomas e riscos associados a imobilidade, principalmente quando se trata de pacientes

acamados (TRUMP, ZAHORANSKY E SIEBERT, 2005).

O terapeuta ocupacional pode atender pessoas em Cuidados Paliativos também em
contextos domiciliar e ambulatorial. Kealey e Mcintyre (2005) abordaram a satisfacdo dos
pacientes com cancer em Cuidados Paliativos quanto na assisténcia domiciliar fornecida pelos
terapeutas ocupacionais. Demonstraram também a releviancia do oferecimento de
equipamentos assistivos para facilitar o desempenho independente nas atividades basicas de
vida didria e de aplicacdo e técnicas para controle de dor e fadiga, como as adaptacdes das

atividades e conservacao de energia.

Intervencdes ambulatoriais foram descritas por Pituskin et al. (2010). Neste estudo
foram mencionados procedimentos realizados por terapeutas ocupacionais, para melhora de
dor e sintomas, como prescricdo e fornecimento de equipamentos (cama hospitalar e cadeira
de rodas, dentre outros), recursos para mobilidade e conforto (bengala, muletas, andador e
almofadas para areas dolorosas) e orienta¢des para conservacdo de energia, para amenizar a

fadiga e para o uso de servicos na comunidade.

O trabalho do terapeuta ocupacional em Cuidados Paliativos estd relacionado

fortemente com o manejo de dor e sintomas. Tratamento da dor de pacientes com
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mesotelioma e seus familiares, realizado por equipe multiprofissional da qual participava o
terapeuta ocupacional, foi descrito no estudo de Chapman et al (2005). Eles consideraram que
a abordagem holistica é a opcdo correta para atender as necessidades particulares dessas
pessoas e contribuir para a diminuicdo do uso de medicamentos opioides, de recursos

hospitalares e facilitar um retorno ao ambiente domiciliar.

Pacientes com cancer podem ser encorajados a assumir o controle da gestdao e manejo
eficaz da fadiga, fazer mudancas de estilo de vida, definir pequenas metas alcancaveis e se
tornar mais ativo dentro dos proprios limites e capacidades (SAARIK E HARTLEY, 2010). Esse
trabalho prop6s um programa semanal conduzido por terapeuta ocupacional e fisioterapeuta,
com discussGes em grupo para a expressao de sentimentos, dlvidas e expectativas relativas
ao adoecimento, sessdes praticas de exercicios fisicos e de relaxamento guiado com musicas,
orientacdes para o desempenho adequado das atividades de autocuidado, para reorganizacao

da rotina e engajamento em atividades significativas, dentre outros.

Para o tratamento e controle da dispneia e melhoria do bem-estar de pacientes com
cancer e em estagio final de vida, Brown (2006) destacou a utilizacdo de medidas ndo-
farmacoldégicas por terapeuta ocupacional e fisioterapeuta. Dentre elas, referiu exercicios de
respiracdo, técnicas de relaxamento e de posicionamento na cama, para facilitar os
movimentos respiratorios e melhorar a ventilacdo e oxigenacao, e abordagens cognitivas para

o controle de pensamentos negativos quando em situacdo de panico e falta de ar.

Um programa de relaxamento ministrado por um terapeuta ocupacional para
pacientes em Cuidados Paliativos oncoldgicos foi estudado retrospectivamente por Miller e
Hopkinson (2008), para avaliar a eficacia geral das técnicas de visualizacdo guiada e
relaxamento muscular progressivo implementadas com o objetivo de mudar o estado de
tensdo dos pacientes. Constatou-se que a reducdo da tensdo, a qual incluia dor, falta de ar,
ansiedade e sentimento de desamparo, teve um efeito importante para os pacientes,
considerando que a tensdao, somada a outros sintomas secunddrios da doencga e tratamento
(ndusea, vomito, fadiga e depressdo) interferem no seu desempenho ocupacional e na

gualidade de vida.

Os recursos terapéuticos também sdo temas importantes no processo de Terapia
Ocupacional em Cuidados Paliativos. Esses recursos permitem uma mudanca de foco ou

distracdo, em que as dores e sofrimentos sdo colocados em segundo plano, contribuindo para
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a experiéncia com um corpo mais ativo e produtivo apesar do adoecimento e das limitacdes

dele decorrentes.

Dois artigos, apresentados a seguir, discutiram a utilizacdo de diferentes tipos de
atividades criativas ou artesanais, como pintura, jardinagem e trabalho em cerdmica e
madeira, como recursos terapéuticos em sessdes conduzidas por terapeutas ocupacionais,
como elementos norteadores do processo terapéutico, para promoc¢do de saude e
preservacdo de fungdes afetadas pelo adoecimento. (LA COUR, JOSEPHSSON E LUBORSKY,
2005; La Cour et al., 2007).

No primeiro, foi analisado o engajamento de idosos com cancer e em tratamento
paliativo com atividades criativas na Terapia Ocupacional, buscando identificar como e porque
as pessoas procuram por estas atividades, quais os significados ligados a essa experiéncia
individual e quais os beneficios delas resultantes. Os resultados indicaram que as atividades
criativas permitem a criacdo de conexdes com a vida cotidiana, oferecendo um suporte para
reorganizacdo da vida e enfrentamento do adoecimento, de sentimentos de tristeza e luto.
No segundo estudo, La Cour et al. (2007) também investigaram os significados atribuidos ao
engajamento em atividades criativas, por pessoas com cancer avancado e em Cuidados
Paliativos, que recebiam tratamento hospitalar e em um lar de idosos na Suécia. Os resultados
demonstraram que a participacdo em atividades criativas enriqueceu a vida de doentes graves
e eles assim puderam encontraram novas formas de lidar com as experiéncias dificeis ligadas

ao adoecimento.

Outras formas de intervencbes realizadas por terapeutas ocupacionais podem
envolver adaptacGes do ambiente, confeccdo ou prescricdo de equipamentos adaptados e
treino e simplificacdo de atividades de vida didria, que propiciam um desempenho com maior
independéncia, com reducdo dos esforcos e do tempo requerido para execucdo. Podem
realizar treino de relaxamento e manejo de estresse e auxilio na reorganizacao da rotina, com
equilibrio entre atividade e repouso, baseado na técnica de pacing de atividades. (DE CARLO,

ELUI, PACKER, 2008)

Dindmicas de grupo também podem ser utilizadas no processo terapéutico-
ocupacional, como um espaco acolhedor onde deve haver escuta, respeito e apoio mutuo,
onde a pessoa adoecida e seus familiares podem se sentir protegidos, tendo liberdade para

auto expressdo (seja verbal ou ndo-verbal) e controle pessoal. Trazem beneficios para suas
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interacGes sociais, eliminando ou reduzindo processos de exclusdo social (DE CARLO,

QUEIROZ, SANTOS, 2008).

O terapeuta ocupacional tem um papel significativo e relevante também nos cuidados
de final de vida e preparacdo para a morte. A Associacdao Americana de Terapia Ocupacional
(1998) afirma que é direito de uma pessoa com doenca fora de possibilidade de cura ter acesso
aos cuidados da comunidade dentro do sistema de saude e acredita ainda na necessidade de

um cuidado personalizado e individual dentro do curso de uma doenca terminal.

A Terapia Ocupacional é baseada na crenca de que todos os individuos podem ser
ajudados a se engajar em ocupacoes ou atividades significativas também quando estdo
morrendo. O terapeuta ocupacional deve conhecer seus papéis ocupacionais, estilo de vida e
satisfacoes pessoais antes do adoecimento e entender seus sentimentos e preocupacdes, para

poder ajuda-lo a enfrentar o processo de morte (OELRICH, 1974).

O terapeuta ocupacional pode ajudar a pessoa em Cuidados Paliativos a descobrir e
redescobrir o que ela tem e o que pode fazer para que sua vida se torne rica de significados.
Ela necessita se sentir Gtil e ativa dentro das limitacGes que sua condicdo permite. Assim, os
terapeutas ocupacionais tém um papel Unico ao assistir pacientes de forma a auxilid-los no
processo de aceitacdo de seus novos papéis como individuo com doencga terminal assim como
ajuda-los a renunciar seus velhos papéis ocupacionais (GAMMAGE, MCMAHON, SHANAHAN,
1976).

De acordo com o Statewide Occupational Therapy Advisory Group), Australia (2015):

O desejo de participar em ocupagdes valorizadas e essenciais ndo diminuino fim
da vida, na verdade é intensificado. Os terapeutas ocupacionais desempenham
um papel fundamental ao permitir a participagdo continua para otimizar a
funcdo e o gerenciamento dos sintomas. Os terapeutas ocupacionais que
trabalham com pessoas que recebem cuidados paliativos reconhecem a dupla
realidade de viver e morrer e trabalhar dentro deste contexto. Portanto, o foco
ocupacional também pode incluir a facilitagdo da participagdo em ocupagdes
relacionadas especificamente a morte. O ato de morrer é uma atividade
ocupacional Unica e Unica e, como tal, todas as interven¢des do TO sao
informadas pelas prioridades do paciente e do cuidador neste momento.
Terapeutas ocupacionais trabalhando e pesquisando em cuidados paliativos

apoiam o viver em face de morrer. Eles reconhecem a inevitabilidade da morte,
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a perda de funcdo e o esforgo continuo de ser o mais ativo possivel pelo maior

tempo possivel (p. 14).

Os terapeutas ocupacionais também auxiliam as pessoas nos cuidados de final de vida
a se preparar para a morte através de um “fechamento”, ajudando os pacientes a voltarem
para casa e se despedirem dos ambientes familiares, incentivando-os a realizarem atividades
gue gostam e auxiliando-os na confeccdo de presentes para as pessoas que amam através de

trabalhos artisticos como pintura e cerdmica (Bye, 1998).

Portanto, a intervencdo do terapeuta ocupacional em Cuidados Paliativos deve estar
sempre baseada numa abordagem holistica e centrada no cliente, que observa, escuta e
trabalha com cada paciente para alcancar seus objetivos particulares, assegurando-lhes uma
melhor qualidade de vida (ARMITAGE E CROWTHER, 1999). Uma abordagem integrativa,
dindmica e repleta de significados, que envolve a apreciacdo da situacdo clinica e psicossocial
atual da pessoa adoecida, seus desejos e perspectivas futuras referentes ao progndstico
(QUEIROZ, 2012). Que confere igual importancia aos aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais da pessoa adoecida, valoriza sua vida remanescente e reconhece seu direito de

autodeterminacao.

Como praticante de uma abordagem integral em saude, o terapeuta ocupacional, em
parceria com a equipe multiprofissional, proporciona suporte e acolhimento as pessoas
adoecidas e seus familiares, de forma humanizada, com empatia e melhoria dos processos de
comunicacdo, para o enfrentamento de condi¢Ges cronicas avancadas, principalmente no

momento mais dificil de sua vida, que é seu processo de morte.



83

CONSIDERAGOES FINAIS

O crescente consenso entre as disciplinas de Cuidados Paliativos, saude publica e de
direitos humanos constitui uma oportunidade para colaborar no avanco do acesso aos
Cuidados Paliativos de pacientes e familiares. Iniciativas recentes tém enfatizado que, com
estratégia clara e uma acdo efetiva, é possivel alcancar a mudanca politica e promover a
integracdo dos Cuidados Paliativos em programas de saude publica. O desenvolvimento de
competéncias nos mecanismos dos direitos humanos pode levar ao aprimoramento dos
profissionais e ao melhor encaminhamento das discussoes relativas as politicas de saide em

todos os paises.

Em documento publicado por Knaul et al (2018), The Lancet Commission afirma que
constitui-se numa crise global a falta de acesso a recursos para o alivio da dor e Cuidados
Paliativos em todos os ciclos de vida e que é um imperativo moral, de saude e ético superar a
divisdo entre ricos e pobres no que diz respeito ao acesso a esses recursos tao essenciais
dentro da cobertura universal de saude. Portanto, Cuidados Paliativos e controle de dor tém
qgue ser vistos como direitos essenciais dentro das principios internacionais de Direitos

Humanos.

Segundo Floriani e Schramm (2012), o principal desafio atual - tanto tedrico como
pratico - parece ser o de pensar a finitude dentro de uma cultura social dos limites, mas sem
demonizar os avancos da biomedicina, que melhoraram a qualidade de vida de individuos e
populacdes humanas, inclusive ajudando pessoas adoecidas a morrer quando isso for

moralmente legitimo e eticamente justificavel.

Os Cuidados Paliativos contribuem para criar respostas integradas entre os setores
da saude e social e para aumentar a assisténcia as pessoas portadoras de doencas cronicas,
constituida por uma porcentagem significativa de idosos. Além disso, também visa promover
e melhorar a prestacdo de cuidados de salde e de apoio social centrado em equipes
multidisciplinares, que possuem recursos humanos devidamente formados, e centram a sua
atuacdao nos componentes de reabilitacdo e de acompanhamento, através de cuidados de
média e de longa duracdo, indispensaveis a um sistema de salde adequado para responder

as necessidades de uma populacdo.
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Ter ou ndo ter acesso a servicos de Cuidados Paliativos demonstra a desigualdade no
acesso a saude em todo o mundo e os documentos internacionais tém sistematicamente
recomendado um maior desenvolvimento de infraestruturas para pesquisa e educacao em

Cuidados Paliativos.

Porém, ainda ha uma escassez de profissionais com capacitacdo técnica e formacao
humanistica adequadas para o oferecimento de Cuidados Paliativos. Hd necessidade de
educar os profissionais para a correta identificacdo das necessidades de Cuidados Paliativos
em pessoas com doencas limitadoras da vida e para oferecer medidas de conforto, com

respeito aos desejos do doente e de sua familia, em especial nos cuidados de final de vida.

Um bom sistema de informacdo, com o registro sistematico de dados validos e
confidveis, e um modelo preditivo de indicadores de Cuidados Paliativos permitem que os
doentes e suas familias planejem e organizem questées de fim de vida, que as equipes de
saude tomem boas decisdes de tratamento baseadas em evidéncias, programem acdes de
cuidado a saude e aloguem recursos para cuidados em fim de vida. A superestimativa da
sobrevivéncia pode levar a aplicacdo inadequada de tratamento e o encaminhamento tardio

a servicos de Cuidados Paliativos.

E preciso continuar a pesquisar sobre indicadores de necessidade e de qualidade da
assisténcia prestada a populacdo em Cuidados Paliativos e de ampliar o oferecimento de
estruturas de servicos para esse tipo de cuidado, tanto na atencdo bdsica, como em
enfermarias, ambulatdrios especificos nos hospitais e/ou em instituicbes de longa

permanéncia e hospices.

A melhor organizacdo da assisténcia em Cuidados Paliativos impactara
significativamente em todo o Sistema Unico de Saude, principalmente na ocupacdo dos leitos
dos hospitais gerais, liberando-os para o atendimento da clientela com necessidade de
intervengdes modificadoras da doenca (curativas) e melhorando a qualidade das modalidades
assistenciais oferecidas as pessoas que estdo em Cuidados Paliativos e seus familiares. Esse
esforco justifica-se pela certeza de que Cuidados Paliativos melhoram a qualidade de vida
tanto da pessoa adoecida adulto quanto da criancga, diminuindo as internacdes indesejadas e

os tratamentos agressivos no processo de fim de vida.

Por fim, conclui-se que este estudo contribui para a ciéncia e para o Sistema de Saude

na area de Cuidados Paliativos, para a construcdo de indicadores para a assisténcia a
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populacdo com doencas cronicas avancadas — em Cuidados Paliativos. Acredita-se nos
impactos futuros deste trabalho: favorecer o estabelecimento de protocolos de atencdo a
pacientes em Cuidados Paliativos que poderao ser utilizados pelos diferentes equipamentos
de salde do SUS, em diferentes niveis de complexidade da atencdo a saude, particularmente

na area profissional de Terapia Ocupacional.

Limitagoes

Este estudo tem limitacGes, algumas préprias do sistema de salde atual e de pesquisa
com grandes amostras, como nado se dispor da informacdo se os participantes da pesquisa
foram atendidos por algum outro servigo hospitalar até o momento do ébito. Ndo ha também
um padrdo ouro (outra escala ou avaliacdo de especialista) sobre a necessidade de Cuidados
Paliativos, para se compor os grupos com demanda e sem demanda de Cuidados Paliativos e
comparar com os achados deste estudo e ndao foram coletados outros dados clinicos,
laboratoriais ou sintomas, que poderiam ser importantes para a indicacdo da NCPs.

Usando este modelo, a mortalidade pode ter sido subestimada, como o tempo de
permanéncia hospitalar esta associada com a gravidade da doenca, a mortalidade e NCPs. A
definicdo de NCPs é complexa, porque esse tipo de cuidado pode ser diferenciado em nivel

primario e secunddrio de complexidade da atencdo a salde.

Modelos de previsdo na medicina ganharam substancialmente mais importancia em
anos recente, e os prestadores de cuidados de salde e os decisores politicos estdo cada vez
mais recomendando o uso de modelos de previsdo. O escore preditivo pode e deve ser
melhorado, aumentando sua precisdo, e pode aumentar a consciéncia na necessidade de
Cuidados Paliativos em pacientes com cancer e outras doengas ndo-oncoldgicas com risco de
morte. A aplicabilidade deste modelo na pratica clinica e como ele influencia na tomada de

decisGes e nos comportamentos deverdo ser avaliados em estudos posteriores.
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“Ao cuidar de vocé

no momento final da vida,

quero que Vocé sinta que me importo

pelo fato de vocé ser vocé,

que me importo até o ultimo momento de sua vida
e faremos tudo que estiver ao nosso alcance,

ndo somente para ajudd-lo a morrer em paz,

mas também para vocé viver

”

até o dia de sua morte.

Cicely Saunders
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APENDICE 1 — LISTA DE VARIAVEIS DO ESTUDO

- Dados socio-demograficos:

- Idade

- Sexo

- Estado Civil

- Nimero De
Filhos

- Religido

- Cor

- Escolaridade

- Renda

- CCEB

- Procedéncia

1- de 12 até 30 anos, 11 meses e 29 dias;
2-de 31 a 59 anos e 11 meses e 29 dias;
3- 60 anos de idade ou mais.

1-
2 -

Masculino
Feminino

1- Solteiro(a)

2- Casado(a)

3- Viuvo(a)

4- Divorciado(a) / Separado(a)

5- N3o especificado / sem informagdo
1- 0 filho

2- 1 ou 2 filhos

3- 3 filhos ou mais

1- Catolico

2- Evangélico (Protestante, Testemunha de Jeovd, Evangélico, Congregacao

Cristd do Brasil, Assembleia de Deus)

3- Outros (Espirita, Candomble, Umbandista, Messianica,

Adventista do 72 dia, Cristdo, Mormon, outros)
4- N3o Tem Religido / Ateu

5-

1-
2-
3-
4-

Sem informagdo / Ndo Especificado

Branco

Negro

Mulato/Pardo

Outros / Sem informacéo

1- Ensino Fundamental 1 Completo ou Incompleto
2- Ensino Fundamental 2 Completo ou Incompleto
3- Ensino Médio Completo ou Incompleto

4- Ensino Superior Completo ou Incompleto

5- Nenhum / N&o especificado

1- Até 2 saldrios minimos

2- 2 a 4 salarios minimos

3- Acima de 4 salarios minimos
4- N3o especificado

1-
2-
3-

AleA2 + BleB2
CleC2
DeE

4- ndo especificado

1-
2-
3-
4-
5

DRS XIlI - Rib. Preto
DRS lll — Araraquara
DRS VIII - Franca
Outras DRs

Outros estados
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APENDICE 1 - LISTA DE VARIAVEIS DO ESTUDO (continuagio)

- Dados socio-demograficos (continuagdo)

- ProfissOes relativas a atividades administrativas e educacionais
- servigos domésticos, de acompanhantes ou cuidadores e e servigos gerais
profissGes de nivel técnico e nivel superior

- profissdo

ProfissGes relacionadas as atividades agricolas, industriais ou de ferramentaria

ProfissGes relativas ao comércio, segurancga e prestacdo de servigos
inativos (com ou sem beneficio) e pensionistas

outros

- Instituig¢do / Local da coleta:

- Nivel de Complexidade da atencdo 1- HERP - Média complexidade

a saude 2- HEAB - Média complexidade
3- Unidade de Emergéncia - alta complexidade
4- HC Campus - alta complexidade

- Local da coleta 1- Internagao
2- Ambulatorial

- Dados clinicos:

-Status 1- Tem diagnéstico categoria2-CeD
2- Ndo tem diagnostico categoria2-CeD
1- AeB
2- CeD
3- E

- Diagnéstico (de acordo com o CID10) 4- F,GeH
5- lel
6- K
7- LeM
8- N
9- outros-0O,P,Q,R,S, T, X (sem CP)
10- Z - Cuidados Paliativos

- Escala Numérica / Analdgica de Dor 1- 0 a 3 (sem dor ou dor fraca)
2- 4 a7 (dor média)
3- 8 a 10 (dor forte)

- Karnofsky Performance Status ou Lansky 1- <50%

Performance Status 2- <50%

- Palliative Outcome Scale (POS-Br). 1- 0a9

(de acordo com o Score total POS) 2- 10a 19
3- Acima de 20
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APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

- Institui¢cdes: Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto — HC Campus
Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto - Unidade de Emergéncia- UE-FMRP
Hospital Estadual de Ribeirao Preto - HERP
Hospital Estadual de Américo Brasiliense - HEAB

- Titulo da Pesquisa: “ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS NO COMPLEXO DO
HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E SUA INTEGRCAO NA REDE ASSISTENCIAL DE SAUDE DO
MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO”

- Pesquisadora responsavel: Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues Prado De Carlo - docente da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto — FMRP/USP

ESCLARECIMENTOS AO SUJEITO DA PESQUISA

Meu nome é (nome da bolsita TT3 / FAPESP), terapeuta ocupacional, bolsista de Treinamento
Técnico da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - USP. Estou participando como pesquisador(a)
colaborador(a) do projeto de pesquisa intitulado “ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS
PALIATIVOS NO COMPLEXO DO HOSPITAL DAS CLiNICAS DA FMRP-USP E A REDE ASSISTENCIAL DE
SAUDE DO MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO” sob a orientagdo da Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues
do Prado De Carlo e gostaria de convida-lo(a) a participar deste estudo.

Esta pesquisa tem como objetivo realizar um levantamento das necessidades de pacientes com
doengas cronico-degenerativas avancgadas. Gostariamos, entdo, de convida-lo(a) a participar,
respondendo a 2 questionarios sobre suas condigdes clinicas, observadas também em seu prontuario.
Caso deseje participar sera realizada uma entrevista, com dura¢do de aproximadamente 15 minutos,
e todas as respostas serdo anotadas em um questionario préprio e individual. Sua identidade sera
preservada e garantimos esclarecimentos antes e durante a pesquisa.

Ao participar desse processo vocé podera contribuir para maior compreensdo sobre as
necessidades da populagdo com doengas cronico-degenerativas avangadas. Para isso, devemos
esclarecer que:

1. Seus dados clinicos e sociodemograficos serdo coletados dos prontuarios

2. Sua participagdo é voluntaria, vocé é livre para desistir, a qualquer momento, de participar
deste trabalho e sua recusa ndo implicard em prejuizos ao atendimento que lhe é oferecido neste
hospital, nem a qualquer familiar;

3. As informag0es fornecidas no questionario serdo mantidas em sigilo, a identificagdo no
questionario da pesquisa é opcional.

4. As informag0es das entrevistas poderdo ser utilizadas para fins didaticos e em eventos ou
trabalhos cientificos, mas garantimos o sigilo e sua privacidade, pois os dados ndo serdo expostos de
forma que o (a) identifique; sua identidade serd sempre preservada;

5. Caso vocé aceite participar, sera entregue um questionario para vocé preencher ou eu poderei
ler para vocé responder (o que achar mais conveniente).

6. A aplicagdo dos questionarios é um procedimento simples, rapido e dispensa qualquer
conhecimento especial. O tempo médio de duragdo para todo o processo é de trinta minutos.

7. A coleta de dados ocorrera nas dependéncias do hospital, numa das salas reservadas para
esse fim, de forma a preservar o sigilo e privacidade.

8. Sera excluido do processo se deixar de ser acompanhado este hospital ou se recusar a assinar
o termo de consentimento livre e esclarecido.

9. Por se tratar de uma pesquisa com aplicagdo de questionarios, o risco potencial ou eventual
é muito limitado; pode ocorrer um desconforto ao responder perguntas sobre sua condi¢do de saude
fisica e emocional e sobre suas experiéncias pessoais e adoecimento, ndo trazendo prejuizos a sua
saude ou tratamento no Hospital. Em todo caso, os pesquisadores se responsabilizam por eventuais
consequéncias do estudo e pelo atendimento a suas necessidades e vocé pode escolher ndo responder
qualquer pergunta que o faga sentir-se incomodado, interromper a pesquisa e retomar
posteriormente ou retirar seu consentimento.
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10. Em caso de danos decorrentes de sua participagdo na pesquisa, vocé terd direito a
indenizagdo conforme as leis vigentes no pais.

11. N3o haverd ressarcimento de despesas (transporte e alimentagdo) decorrentes da
participagao na pesquisa.

12. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou ndo.

Colocamo-nos a sua disposi¢cdo para quaisquer esclarecimentos.

Gratas.

INFORMAC@ES DE NOMES E TELEFONES DOS RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA
PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE INTERCORRENCIAS CLINICAS E REACOES ADVERSAS.
Pesquisadora Responsavel: Profa. Dra. Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Inscri¢cdo Conselho Regional: CREFITO3 N22141 / TO

Endereco: Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto / USP — Av. Bandeirantes, 3900 — CEP: 14040-902
Tel: (16) 3602-4694 (secret. Curso de Terapia Ocupacional — FMRP-USP)

Contato do Comité de Etica em Pesquisa do HCFMRP-USP: (16) 3602-2228.

Tendo recebido as informac&es sobre o projeto de pesquisa “ASSISTENCIA A PACIENTES EM
CUIDADOS PALIATIVOS NO COMPLEXO DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E A REDE
ASSISTENCIAL DE SAUDE DO MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO”, eu
RG n°® aceito participar deste estudo, ciente de que minha participagdo
é voluntdria e estou livre para, em qualquer momento, desistir de colaborar com a pesquisa, sem
nenhuma espécie de prejuizo.

Declaro que, apds convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
foi explicado, consinto em participar do presente Protocolo de Pesquisa. Recebi uma cépia deste termo
assinada e rubricada em todas as paginas pelo pesquisador e responsavel legal pela pesquisa e tive a
possibilidade de Ié-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto, de de . Horario:

Assinatura do sujeito da pesquisa ou responsavel legal

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador colaborador

Eu, pesquisadora Responsavel pelo estudo me
comprometo a cumprir as normas de seguranga, respeitando as duvidas dos responsdveis e suas
criangas/adolescentes, bem como o sigilo dos dados e a recusa eventual de algum participante sempre
procurando zelar pelo bem-estar e ética.
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APENDICE 3 - TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR

- Instituicdes:Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto — HC Campus
Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto - Unidade de Emergéncia- UE-FMRP
Hospital Estadual de Ribeirao Preto - HERP
Hospital Estadual de Américo Brasiliense - HEAB

- Titulo da Pesquisa: “ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS NO COMPLEXO DO
HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E SUA INTEGRCAO NA REDE ASSISTENCIAL DE SAUDE DO
MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO”

- Pesquisadora responsavel: Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues Prado De Carlo - docente da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto — FMRP/USP

ESCLARECIMENTOS AO RESPONSAVEL PELO SUJEITO DA PESQUISA

Meu nome é (nome da bolsita TT3 / FAPESP), terapeuta ocupacional, bolsista de Treinamento
Técnico da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - USP. Estou participando como pesquisador(a)
colaborador(a) do projeto de pesquisa intitulado “ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS
PALIATIVOS NO COMPLEXO DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E A REDE ASSISTENCIAL DE
SAUDE DO MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO” sob a orientagdo da Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues
do Prado De Carlo e gostaria de convida-lo(a) a participar deste estudo. Seus pais / responsavel
permitiram que vocé participasse.

Queremos saber quais as necessidades de pacientes com doencas cronico-degenerativas
avangadas. As criangas que irdo participar dessa pesquisa tém de (idade) a (idade) anos de idade. Vocé
ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu, ndo terd nenhum problema se
desistir.

A pesquisa serd feita no Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto — HC Campus; Hospital das
Clinicas de Ribeirdo Preto - Unidade de Emergéncia- UE-FMRP; Hospital Estadual de Ribeirdo Preto —
HERP; Hospital Estadual de Américo Brasiliense — HEAB e no Servigo de Aten¢do Domiciliar - Secretaria
de Ribeirdo Preto.

Para isso, serad usado o seu prontuario médico e os algumas informagdes coletadas através de
um questionario. O uso do questionario é considerado seguro, mas é possivel ocorrer um desconforto
ao responder perguntas sobre sua condi¢cdo de salde fisica e emocional e sobre suas experiéncias
pessoais e adoecimento, ndo trazendo prejuizos a sua saude ou tratamento no Hospital. Em todo caso,
os pesquisadores se responsabilizam por eventuais consequéncias do estudo e pelo atendimento a
suas necessidades e vocé pode escolher ndo responder qualquer pergunta que o faga sentir-se
incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu consentimento.

Caso aconteca algo errado, vocé pode nos procurar pelos telefone: (16) 3602-4694 da
pesquisadora responsavel: Profa. Dra. Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Mas ha coisas boas que podem acontecer como contribuir para maior compreensao sobre as
necessidades da populagdo com doengas cronico-degenerativas avancadas.

Caso vocé aceite participar, sera entregue um questionario para vocé preencher ou eu poderei
ler para vocé responder (o que achar mais conveniente).

A aplicagdo dos questionarios é um procedimento simples, rapido e dispensa qualquer
conhecimento especial. O tempo médio de duragdo para todo o processo é de trinta minutos.

A coleta de dados ocorrerd nas dependéncias do hospital, numa das salas reservadas para esse fim,
de forma a preservar o sigilo e privacidade
Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras pessoas, nem
daremos a estranhos as informagdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vdo ser publicados,
mas sem identificar as criangas que participaram da pesquisa. Quando terminarmos a pesquisa as
informagdes dos entrevistos poderdo ser utilizadas para fins didaticos e em eventos ou trabalhos
cientificos, mas garantimos o sigilo e sua privacidade, pois os dados ndo serdo expostos de forma que
o (a) identifique; sua identidade serd sempre preservada
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INFORMAC@ES DE NOMES E TELEFONES DOS RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA
PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE INTERCORRENCIAS CLINICAS E REACOES ADVERSAS.
Pesquisadora Responsavel: Profa. Dra. Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Inscricdo Conselho Regional: CREFITO3 N2 2141/ TO

Endereco: Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto / USP — Av. Bandeirantes, 3900 — CEP: 14040-902
Tel: (16) 3602-4694 (secret. Curso de Terapia Ocupacional — FMRP-USP)

Contato do Comité de Etica em Pesquisa do HCFMRP-USP: (16) 3602-2228.

Tendo recebido as informagdes sobre o projeto de pesquisa “ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS
PALIATIVOS NO COMPLEXO DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E A REDE ASSISTENCIAL DE
SAUDE DO MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO”, eu
RG n® aceito participar deste estudo, ciente de que minha participagao
é voluntdria e estou livre para, em qualquer momento, desistir de colaborar com a pesquisa, sem
nenhuma espécie de prejuizo.

Declaro que, apds convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
foi explicado, consinto em participar do presente Protocolo de Pesquisa. Recebi uma cdpia deste termo
assinada e rubricada em todas as paginas pelo pesquisador e responsavel legal pela pesquisa e tive a
possibilidade de 1é-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto, de de . Horario:

Assinatura do sujeito da pesquisa ou responsavel legal

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador colaborador

Eu, pesquisadora Responsavel pelo estudo me
comprometo a cumprir as normas de seguranga, respeitando as duvidas dos responsaveis e suas
criangas/adolescentes, bem como o sigilo dos dados e a recusa eventual de algum participante sempre
procurando zelar pelo bem-estar e ética.
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APENDICE 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - PAIS
- Institui¢des: Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto — HC Campus
Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto - Unidade de Emergéncia- UE-FMRP
Hospital Estadual de Ribeirao Preto - HERP
Hospital Estadual de Américo Brasiliense - HEAB

- Titulo da Pesquisa: “ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS NO COMPLEXO DO
HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E SUA INTEGRCAO NA REDE ASSISTENCIAL DE SAUDE DO
MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO”

- Pesquisadora responsavel: Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues Prado De Carlo - docente da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto — FMRP/USP

ESCLARECIMENTOS AO RESPONSAVEL PELO SUJEITO DA PESQUISA

Meu nome é (nome da bolsita TT3 / FAPESP), terapeuta ocupacional, bolsista de Treinamento
Técnico da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - USP. Estou participando como pesquisador(a)
colaborador(a) do projeto de pesquisa intitulado “ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS
PALIATIVOS NO COMPLEXO DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E A REDE ASSISTENCIAL DE
SAUDE DO MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO” sob a orientagdo da Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues
do Prado De Carlo e gostaria de convidar seu (a) filho (a) a participar desta pesquisa. No caso de
concordar em participar da pesquisa, favor assinar este documento ao final. a participar deste estudo.

Esta pesquisa tem como objetivo realizar um levantamento das necessidades de pacientes com
doengas cronico-degenerativas avancgadas. Gostariamos, entdo, de convida-lo(a) a participar,
respondendo a 2 questionarios sobre suas condigdes clinicas, observadas também em seu prontuario.
Caso deseje participar sera realizada uma entrevista, com duragdo de aproximadamente 15 minutos,
e todas as respostas serdo anotadas em um questionario préprio e individual. Garantimos que sua
crianga/adolescente n3o sera identificada e as informacdes coletadas serdo utilizadas nesta pesquisa
Ao participar desse processo vocé podera contribuir para maior compreensdo sobre as necessidades
da populagdo com doencas cronico-degenerativas avangadas. Para isso, devemos esclarecer que:

1. Os dados clinicos e sociodemograficos de seu filho(a) serdo coletados dos prontuarios

2. Sua participagdo é voluntaria, vocé é livre para desistir, a qualquer momento, de participar deste
trabalho e sua recusa ndo implicard em prejuizos ao atendimento que lhe é oferecido neste hospital,
nem a qualquer familiar;

3. AsinformacGes fornecidas no questionario serdo mantidas em sigilo, a identificagdo no questionario
da pesquisa é opcional.

4. As informacg0es das entrevistas poderdo ser utilizadas para fins didaticos e em eventos ou trabalhos
cientificos, mas garantimos o sigilo e a privacidade de sua crianga/adolescente, pois os dados ndo serdo
expostos de forma que o (a) identifique; sua identidade serd sempre preservada e adolescente e
realizaremos a entrevista a partir da autorizagdo dos pais e/ou responsavel.

5. Caso vocé aceite participar, sera entregue um questiondrio para vocé preencher ou eu poderei ler
para vocé responder (o que achar mais conveniente).

6. A aplicagdo dos questiondrios é um procedimento simples, rdpido e dispensa qualquer
conhecimento especial. O tempo médio de duragdo para todo o processo é de quinze minutos.

7. A coleta de dados ocorrera nas dependéncias do hospital, numa das salas reservadas para esse fim,
de forma a preservar o sigilo e privacidade.

8. Sera excluido do processo se deixar de ser acompanhado este hospital ou se recusar a assinar o
termo de consentimento livre e esclarecido.

9. Por se tratar de uma pesquisa com aplica¢do de questionarios, o risco potencial ou eventual é muito
limitado; pode ocorrer um desconforto ao responder perguntas sobre sua condi¢do de saude fisica e
emocional e sobre suas experiéncias pessoais e adoecimento, ndo trazendo prejuizos a sua saude ou
tratamento no Hospital. Em todo caso, os pesquisadores se responsabilizam por eventuais
consequéncias do estudo e pelo atendimento a suas necessidades e vocé pode escolher ndo responder
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qualquer pergunta que o faga sentir-se incomodado, interromper a pesquisa e retomar
posteriormente ou retirar seu consentimento.
10. Em caso de danos decorrentes de sua participagdo na pesquisa, vocé tera direito a indenizagdo
conforme as leis vigentes no pais.
11. Ndo havera ressarcimento de despesas (transporte e alimentagdo) decorrentes da participagdo na
pesquisa.
12. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou ndo. Qualquer
esclarecimento sobre o estudo podera ser dado sempre que necessario.
Colocamo-nos a sua disposi¢do para quaisquer esclarecimentos.

Gratas.

INFORMAC@ES DE NOMES E TELEFONES DOS RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA
PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE INTERCORRENCIAS CLINICAS E REACOES ADVERSAS.
Pesquisadora Responsavel: Profa. Dra. Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Inscri¢do Conselho Regional: CREFITO3 N22141 / TO

Endereco: Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto / USP — Av. Bandeirantes, 3900 — CEP: 14040-902
Tel: (16) 3602-4694 (secret. Curso de Terapia Ocupacional — FMRP-USP)

Contato do Comité de Etica em Pesquisa do HCFMRP-USP: (16) 3602-2228.

Tendo recebido as informagdes sobre o projeto de pesquisa “ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS
PALIATIVOS NO COMPLEXO DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E A REDE ASSISTENCIAL DE
SAUDE DO MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO”, eu
RG n°® aceito participar deste estudo, ciente de que minha participagao
é voluntdria e estou livre para, em qualquer momento, desistir de colaborar com a pesquisa, sem
nenhuma espécie de prejuizo.

Declaro que, apds convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
foi explicado, consinto em participar do presente Protocolo de Pesquisa. Recebi uma cépia deste termo
assinada e rubricada em todas as paginas pelo pesquisador e responsavel legal pela pesquisa e tive a
possibilidade de Ié-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto, de de . Horario:

Assinatura do sujeito da pesquisa ou responsavel legal

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador colaborador

Eu, pesquisadora Responsavel pelo estudo me
comprometo a cumprir as normas de seguranca, respeitando as duvidas dos responsaveis e suas
criangas/adolescentes, bem como o sigilo dos dados e a recusa eventual de algum participante
sempre procurando zelar pelo bem-estar e ética.




110

ANEXO 1 - PARECER DE APROVAGAO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA (2014)

~ H=E @ | o TAL DAS CLINICAS DA
PWm FACULDADE DE MEDICINA DE * %,"WM o
USP - RIBEIRAD RIBEIRAO PRETO DA USP -

v fdrcie - aneeo - pesgene

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ASSISTENCIA A PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS NO COMPLEXO DO
HOSPITAL DAS CLINICAS DA FMRP-USP E SUA INTEGRACAO NA REDE
ASSISTENCIAL DE SAUDE DO MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO

Pesquisador: Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo
Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 30896214 9.0000.5440

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 736.991

Apresentacédo do Projeto:

Trata-se de projeto de pesquisa Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo com a colaboracdo da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto-USP, Escola de Enfermagem de ribeirdo Preto- USP, Hospital das
Clinicas da FMRP-USP e Secretaria Municipal da Satude de Ribeirdo Preto.

Objetive da Pesquisa:

Realizar levantamento, Identificacdo de demanda e o perfil de pacientes em Cuidados Paliativos no
Complexo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto(4 unidades diferentes do
HCFMRP-USP) e no Servico de Atencédo Domiciliar da Secretaria Municipal da Saide de Ribeirdo Preto, de
modo a favorecer Politicas Publicas de Saude para Cuidados Paliativos no ambito do SUS.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: por se tratar de uma pesquisa que envolve apenas a aplicacéo de questionario, com registro dos
dados (feito pelo pesquisador) através de um programa computadorizado, o risco potencial ou eventual é
muito limitado, restringindo-se a algum incémodo ou mal-estar emocional por abordar questdes sobre as
experiéncias pessoais e adoecimento dos sujeitos entrevistados.

Beneficios: Nao havera beneficios diretos aos sujeitos pela participacéo, no entanto através da

Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO

Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-900
UF: 5P Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (16)3633-1144 E-mail: cep@hcrp.usp.br
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Continuagéo do Parecer: 736.991

pesquisa poderdo contribuir para a identificacdo e tratamento pacientes em cuidados paliativos nas
diferentes unidades hospitalares e servico de atencéo domiciliaria de Ribeirdo Preto.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo quantitativo, tipo transversal, que pretende estabelecer qual a demanda para
Cuidados Paliativos nos trés niveis de complexidade da assisténcia & salde (primario, secundério e
terciario) na cidade de Ribeirdo Preto, baseado em critérios de elegibilidade previamente estabelecidos.
Tera uma amostragem representativa (estimativa de 1000 pacientes) da populacdo atendida em 4 das
unidades hospitalares do complexo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeiréo Preto da
Universidade de S&o Paulo (HC-Campus, Unidade de Emergéncia, Hospital Estadual de Ribeirdo Preto e
Hospital Estadual Américo Brasiliense) e também no Servico de Assisténcia Domiciliar (SAD) da Secretaria
Municipal da Saude de Ribeirdo Preto. Para isto ja esta sendo desenvolvido um software que permitira a
coleta, registro e analise dos dados referentes & essa populacdo e que, apos ser e aprovado e utilizado
nesta pesquisa , sera disponibilizado para o

Sistema Unico de Saide (SUS), para ser melhor aproveitado pelo sistema para a identificacéo e
atendimento a populacéo que necessita de Cuidados Paliativos. Para esse estudo seréio selecionados os
dados de todos os pacientes com patolagias cronico-degenerativas, oncoldgicas e néo oncoldgicas, que
estejam sendo atendidas nas 4 unidades hospitalares, caracterizando um estudo transversal em cada clinica
envolvida, com periodicidade limitada. A coleta dos dados podera ser realizada pelos pesquisadores, com o
auxilio da equipe de enfermagem da unidade em questdo.Para a analise dos dados, as informacdes obtidas
serdo reorganizadas de forma a constituir dois (2) grupos de sujeitos da pesquisa: Grupo 1: sujeitos com
diagnastico oncologico, subdividido de acordo com aspectos cronologicos.- Grupo 1 A: jovens de 18 a 59
anos e 11 meses e 29 dias- Grupo 1 B: idosos com 60 anos ou mais; Grupo 2: sujeitos com diagnoéstico ndo
oncologico, subdividido de acordo com aspectos cronologicos:- Grupo 2 A- jovens de 18 a 59 anos e 11
meses e 29 dias- Grupo 2 B: idosos com 60 anos ou mais. Critério de Inclusédo: para esse estudo serédo
coletados os dados de todos os pacientes com patologias crénico-degenerativas, oncologicas e
nédooncolégicas, que estejam sendo atendidos nos servicos analisados (em 4 unidades hospitalares do
Complexo HCFMRP-USP e no Servico de Assisténcia Domiciliar da SMS de Ribeirdo Preto), em dias
previamente estabelecidos para este fim (estudo transversal em todas as unidades citadas). Critério de

Exclusdo: Serdo excluidos desta coleta de dados somente os pacientes das unidades hospitalares e do
servico de atencdo domiciliaria analisados sobre os quais

Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO

Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-900
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (16)3633-1144 E-mail: cep@hcrp.usp.br
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S=EM | 5o TALDAS CLINICAS DA
FACULDADE DE MEDICINA DE * %’,"Wm g
USP - RIBEIRAO RIBEIRAO PRETO DA USP -

- TG -

Continuagdo do Parecer: 736.991

néo seja possivel coletar integralmente os dados necessarios. Em relacéo aos pacientes que tenham idade
até 17 anos, 11 meses e 29 dias de idade, serfio excluidos aqueles cujos responsaveis nfo responderem
integralmente os dados solicitados na metodologia do estudo.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatdria:
Projeto de pesquisa verséo 2 (21-7-14) e TCLEs (particpantes, pais e TA) verséo 2 (21-7-14) aprovados.

Recomendacdes:

Né&o ha.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Diante do exposto e a luz da Resolucdo CNS 466/2012, o projeto de pesquisa verséo 2 (21-7-14), assim
como os Termo de Consentimento Livre e Esclarecido verséo 2 (21-7-14), Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (pais) versao 2 (21-7-14) e Termo de Assentimento, podem ser enquadrados na categoria
APROVADO.

Situagdo do Parecer:
Apraovado

Necessita Apreciagido da CONEP:

Néo

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Projeto Aprovado: Tendo em vista a legislacéo vigente, devem ser encaminhados ao CEP, relatorios parciais
anuais referentes ao andamento da pesquisa e relatério final ao término do trabalho. Qualquer modificacdo
do projeto original deve ser apresentada a este CEP em nova versao, de forma objetiva e com justificativas,
para nova apreciacio.

RIBEIRAO PRETO, 04 de Agosto de 2014

Assinado por:
MARCIA GUIMARAES VILLANOVA

(Coordenador)
Endereco: CAMPUS UNIVERSITARIO
Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-900
UF: 5P Municipio: RIBEIRAC PRETO
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (16)3633-1144 E-mail: cep@hcrp.usp.br
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ANEXO 2 - PARECER DE APROVAGAO (EMENDA) DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA (2016)

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA
DE RIBEIRAQO PRETO DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

Ribeirao Preto, 02 de marco de 2016.

Oficio n.” 721 /2016
CEP/MGV

PROCESSO HCRP N°. 6558/2014

Prezada Pesquisadora,

O Comité de Etica em Pesquisa, em sua 422° Recuniao
Ordinaria, realizada em 29/02/2016, analisou e aprovou a emenda referente a
verséo 2 — 12/02/2016 intitulada: “INDICADORES CLINICOS E PSICOSSOCIAIS
PAI E CUIDADOS PALIATIVOS IDENTIFICADOS A PARTIR DO DESFECHO DE
MORTALIDADE", referente a pesquisa: “ASSISTENCIA A PACIENTES EM
CUIDADOS PALIATIVOS NC COMPLEXO DO HOSPITAL DAS CLINICAS DA
FMRP-USP E SUA INTEGRACAO NA REDE ASSISTENCIAL DE SAUDE DO
MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO”

Atenciosamente,

— W5 D) 40

" DR® MARCIA GUIMARAES VILLANOVA
Coordenadora do Comité de Etica
Pesquisa do HCRP e da FMRP-USP

Ilustrissima Senhora
PROF®., DR". MARYSIA MARA RODRIGUES DO PRADO DE CARLO

Departamento de Neurociéncias e Ciéncias do Comportamento.

2L 4 )
/ f

2 (] |

v/
Campus Universitirio = Monte Alegre Comid de Etica em Pesquisa do HCRP @ FMRP-USS
14048800 Riberdo Freto SP WACO00273Y; IRB-O0DOZ 186 @
Rogistro Fataforma Brasi ICONEP n* 5440
{016) 3602-2228
cop@hemp usp br

www herp usp . br
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ANEXO 3 - ESCALAS DE KARNOFSKY (KPS) E LANSKY

Numero (%)

Significado

100

90
80
70

60
50
40
30
20
10

Normal, nenhuma queixa, nenhuma evidéncia de doenca.

Capaz de continuar as atividades normalmente; pequenos sintomas presentes.

(Realiza) Atividade normal com esforgo; alguns sintomas presente.

(Requer poucos) Cuidados para si; incapaz para continuar suas atividades

normalmente.

Requer ajuda ocasional; (precisa de) cuidados para a maioria das necessidades.

Requer ajuda consideravel e cuidados frequente.
Incapacitado; requer cuidado especial e ajuda.

Severamente incapacitado; (precisa ser) hospitalizado; morte néo evidente.

Muito doente e dehilitado; precisa de cuidado intensivo.

Morte iminente (ultimas 48 horas); processo de fatalidade progredindo rapidamente.

Morte/dbito.

Escore de desempenho de Lansky utilizado para a populacdo pediatrica

Escore de Lanshy

Performance Status
Desempenho

Graduacao
100
a0
B0
|

&0
50

40
30
20
10
0

Totalmente ativa, normal

Pequena restricao em atividade fisica extenuante

Ativa, mas cansa-se mais rapidamente

Maior restricao nas atividades recreativas e menor tempo gasto nessas atlyi
dades

Levanta-se e anda, mas brinca ativamente o minime; ocupa-se em brincar
no leito

Veste-se, mas permanence deitada a maior parte do tempao, sem brincar ati-
V0, mas capaz de participar em todas as atividades e os jogos em repouso
Maior parte do tempo na cama; brinca em repouso

Ma cama; necessita de auxilio mesmo para brincar em repouso

Com frequéncia dormindo; brincar totalmente restrito a jogos muito passivos
Nao brinca; ndo sai da cama

MNao responsivo - marte

(Barbosa, 2010)
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ANEXO 4 - PALLIATIVE OUTCOME SCALE BRASIL (POS-BR) (versao T6)

Escala de Resultados em Cuidados Paliativos (Palliative care Outcome Scale)
QUESTIONARIO PARA O PACIENTE

Nome do paciente: ....cccvvevvevvvevereee e e Data da avaliagdo: .....c.c.......
Data de nascimento: ................. Avaliagao n®: ..ccceveiennens
Local de atendimento: .......c.ueiveee it e

Por favor, responda as seguintes perguntas marcando um “x” no quadrado ao lado da resposta que for
mais verdadeira para vocé. Suas respostas nos ajudardo a melhorar seu atendimento e o de outras
pessoas. Obrigado.

1 Nos ultimos 3 dias, alguma dor incomodou vocé?
ao N&o, nem um pouco
a1 Levemente — praticamente ndo me incomodou
a2 Moderadamente — chegou a me limitar em alguma atividade
a3 Gravemente — afetou bastante minha concentracdo e/ou atividades didrias
a4 Insuportavelmente — fui incapaz de pensar em qualquer outra coisa

2 Nos ultimos 3 dias, outros sintomas atrapalharam vocé, como, por exemplo, enjoo, tosse ou
prisao de ventre, dentre outros?
ao N&o, nenhum outro sintoma me afetou
a1 Sim, levemente
a2 Sim, moderadamente
a3 Sim, gravemente
a4 Sim, insuportavelmente

3 Nos tltimos 3 dias, vocé se sentiu ansioso ou preocupado com sua doenga ou tratamento?
ao N3o, nem um pouco

1 Pouquissimas vezes

2 Algumas vezes — nessas vezes atrapalhou minha concentragao

3 Na maior parte do tempo — atrapalhou frequentemente minha concentragdo

4 N&o consegui pensar em mais nada — fiquei totalmente preocupado e ansioso

oooo

4 Nos ultimos 3 dias, algum familiar ou amigo sentiu-se ansioso ou preocupado com vocé?
ao N3o, ninguém
a1 Pouquissimas vezes
a2 Algumas vezes — nessas vezes, a ansiedade ou preocupagao atrapalharam a concentragao
deles
a3 Na maior parte do tempo
a4 Sim, eles parecem estar o tempo todo preocupados comigo

5 Nos ultimos 3 dias, quanta informagao vocé, sua familia, amigos e acompanhantes receberam
sobre sua doenga?
U 0 Recebemos todas as informacgdes — sempre me senti a vontade para perguntar o que
quisesse
U 1 Recebemos informagdes, mas tivemos dificuldades em entendé-las
U2 Recebemos informacgdes quando pedimos, mas gostariamos de ter recebido mais informacgtes
U 3 Recebemos poucas informagdes e algumas perguntas ndo foram respondidas
U 4 Nenhuma informac3o foi recebida — mas gostariamos de ter recebido
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10

11

12

Nos ultimos 3 dias, vocé conseguiu falar para sua familia, amigos ou acompanhante como estava
se sentindo?

O 0 Sim,falei tudo o que quis

a1 Na maioria das vezes sim

0 2  Algumasvezes

O 3 Pouquissimas vezes

U 4 N3ofalei nada com ninguém

Nos ultimos 3 dias, vocé sentiu que sua vida vale a pena?
U0 Sim,otempo todo

0 1 Sim, na maior parte do tempo

0 2  Algumas vezes

O 3 Pouquissimas vezes

U4 N3o, nem um pouco

Nos ultimos 3 dias, vocé se sentiu bem com vocé mesmo?
U0 Sim,otempo todo

1  Sim, na maior parte do tempo

2 Algumas vezes

3 Pouquissimas vezes

4  N&o, nem um pouco

oooo

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

U 0 N3operdi tempo nenhum

U 2  Perdiaté a metade de um dia

U 4  Perdi mais da metade de um dia

Nos ultimos 3 dias, foi resolvido algum tipo de problema relacionado a sua doenga, como, por
exemplo, algum poblema financeiro ou pessoal?

U 0 Meus problemas tém sido resolvidos e estdo em dia como eu desejaria

U 2  Meus problemas estdo sendo resolvidos

U 4  Meus problemas existem e n3o foram resolvidos

U 0 N3o tive nenhum problema

Se vocé teve algum tipo de problema, quais foram os principais nos ultimos 3 dias?

Como vocé respondeu este questionario?

0 0 Sozinho
0 1 Com ajudade um acompanhante ou familiar
U0 2  Com ajuda de alguém da equipe de satde
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ANEXO 5 - GRUPOS DE DIAGNOSTICOS DE ACORDO COM CID

Categorias

Grupo (por
ciD)

Diagnésticos

1

A
B

c

Tuberculose, Hanseniase, Septicemia, Sifilis
Encefalite Por Herpes, Doenga Pelo HIV, Chagas, Toxoplasmose, Melanoma,

Neoplasias Malignas, Doenca De Hodgkin,Sarcoma De Kaposi, Linfoma Nao-Hodgkin,
Mieloma Multiplo, Leucemias

Carcinoma, Neoplasia Benigna, Neoplasia De Comportamento Incerto Ou
Desconhecido, Sindromes Mielodisplasicas, Talassemia, Anemia Falciforme, Anemia
Aplastica, Anemia Em Neoplasias

Diabetes Mellitus, Sindrome De Cushing , Desnutricao Proteico-Calorica, Fibrose
Cistica,

Demencia Na Doenca De Alzheimer, Demencias , Delirium , Esquizofrenia ,
Transtorno Depressivo, Episodio Depressivo, Transtorno Do Humor E De Panico,
Transtorno De Personalidade, Ansiedade, Outros Transtornos Mentais

Meningite, Encefalite,Mielite E Encefalomielite, Doenca Do Neuronio Motor, Doenca
De Parkinson, Doenca De Alzheimer, Esclerose Multipla, Nevralgia Pos-Zoster,
Epilepsia, Isquemia Cerebral, Polineuropatia, Distrofia Muscular, Paralisia Cerebral
Infantil, Encefalopatia

Paralisia Do Terceiro , Quarto, Sexto Par, Miopia, Epusclerite, Dor Ocular

Doencas Da Valva Mitral, Doenca Cardiaca E Renal Hipertensiva Com Insuficiencia
Renal, Infarto Agudo Do Miocardio, Doenca Isquemica , Doenca Aterosclerotica Do
Coracao, Embolia Pulmonar, Derrame Pericardico, Cardiomiopatias, Infarto Cerebral
, Acidente Vascular Cerebral, Aneurisma Cerebral, Doenca Cerebrovascular,
Sindrome De Raynaud, Doencas Vasculares, Insuficiencia Venosa

Enfisema, Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica, Sindrome Do Desconforto
Respiratorio, Doenca Pulmonar Intersticial, Derrame Pleural, Insuficiencia
Respiratoria , Doencas Do Mediastino

Sindrome Da Laceracao Hemorragica Gastroesofagica, Megaesofago Na Doenca De
Chagas, Doenca De Crohn , Hepatite E Cirrose Hepatica Alcoolica, Doenca Hepatica
Toxica, Hepatite Cronica, Megacolon Na Doenca De Chagas

Lupus Eritematoso, Esclerodermia
Doenca Reumatoide , Artrite Reumatoide, Gota, Dor Articular, Lupus Eritematoso

Disseminado, Esclerose Sistemica, Sindrome Seca [Sjogren], Cervicalgia, Dor Lombar
, Dorsalgia, Miosite Infecciosa, Dor Em Membro, Fibromialgia, Osteonecrose

Sindrome Nefritica, Nefropatia, Insuficiencia Renal, Doenca Renal Em Estadio Final,
Hiperplasia Da Prostata, Hiperplasia Glandular Endometrial,
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ANEXO 5 - GRUPOS DE DIAGNOSTICOS DE ACORDO COM CID (continuagio)

Categorias

Diagnésticos

9 (Outros)

10

Diabetes Mellitus Que Surge Durante A Gravidez, Hepatite Viral Complicando A
Gravidez, O Parto E O Puerperio, Doencas Do Aparelho Respiratorio, Do Aparelho
Digestivo Complicando A Gravidez, O Parto E O Puerperio

Outros Transtornos Cardiovasculares Originados No Periodo Perinatal, Convulsoes Do
RN,

Espinha Bifida, Comunicacao Interventricular E Interatrial, Doenca Cistica Do Figado,
Sindrome De Klinefelter E De Marfan

Gangrena, Dispneia, Dor De Vdrios Tipo (Garganta, Precordial, Toraica, No Abdome),
Hepatomegalia , Disfagia, Disfasia E Afasia, Mal Estar E Fadiga, Sincope E Colapso,
Adenomegalia Ou Aumento De Volume Dos Ganglios Linfaticos, Anorexia, Caquexia,
Outras Formas De Retardo Do Desenvolvimento Fisiologico Normal

Traumatismos De Diversos Tipos (Intracraniano, De Torax, De Membros, Etc),
Amputacao Traumatica

Traumatismos Multiplos, Abuso Sexual, Isquemia Muscular Traumatica, Rejeicao A
Transplante De Medula Ossea, Falencia Ou Rejeicao De Transplante De Rim, Outra
Insuficiencia Ou Rejeicao De Outros Orgaos Ou Tecidos Transplantados.

Lesao Autoprovocada Intencionalmente Por Objeto Cortante Ou Penetrante - Local N

Contato Com E Exposicao # Raiva, Estado De Infeccao Assintomatica Pelo Virus Da
Imunodeficiencia Humana [Hiv], Orgaos E Tecidos Transplantados, Rim, Coracao,

Figado E Outros Orgaos E Tecidos Transplantados,
Cuidados Paliativos




ANEXO 6 - SOFTWARE - Print das abas do Sistema

e
Cuidado

Registro HC Controle GCP:

Nome: Idade: Sexo

HCFMRP/USP

DADOS DA COLETA

Data a3
Instituicao de Coleta Selecione uma Instituicao :
Modalidsde de ntemnacao Ambulatorial

acompanhamento

Nivel de complexidade Primaria Secundario

Local

DADOS DO PACIENTE

Registro HC

cPF

Data de Nasci

Idade (Mo Momento da Coleta)

Clinica de Origem

Religidgo  Selecione u

Cor  Selecione uma opgao v
Profissao
Ativo Sim Nao Nao Especificado
Aposentado sim Nao Nao Especificado

T al22=W10:11

Protocolo de Atendimento do Servigo de Cuidados Paliativos

Domiciliar Atencao Basica

Terciario

Cortao SUS

Controle GCP

Naturalidade

Procedéncia

@

Filhos

Renda

Escolaridade

Masculing Femining

Nao Especificado

Selecione uma opgao v
Selecione uma opgao v
Selecione uma opodo v

Ativo Sim Nao Nao Especificada Escolaridade | Selecione uma opgao v

Aposentado sim Nao Nao Especificada  Critério de Classificagao | Selecione uma opgao v

Econdmica Brasil
Calcular

Endereco
Bairro
Telefone

Celular

ACOMPANHANTES

DIAGNOSTICOS

do Diagnostico? Nao Especificada Familiares Cientes do sim Nag Nao Especificado

Diagnastica? Nag infermado

Tempo de Doenca meses

Motivodo  GID
encaminhame:
(Doenca de Base)

COMORBIDADES

PROGNOSTICOS

Clente do Prognostico? Nao sim Nao Nao Especificado

Nao Infermado. Nao Informado

TRATAMENTOS JA REALIZADOS

SE ONCOLOGICO

TABELA DE MEDICAMENTOS EM USO

DADOS DO OBITO

Paciente foi a Obito Sim Nao

Usp
2014® Todos os direitos reservados

Sistema Para Assisténcia a Pacientes em Cuidados Paliativos do Complexo do Hospital das Clinicas da FMRP-
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ANEXO 6 (continuagao) - SOFTWARE - Print de abas do Sistema

Edmonton

Anamnese Dor

tervengdes

Evolugao

Lansky m PAPScore PPl PPS

Exames Consolidado

Atengao, este formulario € desti

ouigua

Data KPS

Informado por

2§ Selecione v | Paciente ¥

Karnofsky Performance Status (KPS)

Atividade normal

100 Nenhuma queixa; auséncia de incidéncia de doenga

90  Capaz de levar sua vida normal; sinais

ores ou sintomas da doenga
sintomas de doenga, mas deambulante e capaz de levar seu dia a dia habitual
80  Alguns sinais ou sintomas de doenga com o esforco

Capaz de cuidar de s mesmo; incapaz de levar suas atividades normais ou de exercer um trabalho ativo

60  Necessita de assisténcia ocasional, mas ainda e capaz de prover a maioria de suas necessidades
50  Requer assisténcia consideravel e cuidados medicos frequentes
Carente de cuidados continuos

40 Incapaz, requer cuidados especiais € assisténcia

30 Muito incapaz, indicado hospitalizaao, apesar de a morte néio ser iminente

Preso ao leito, pode necessitar de internagéio

20  Muito debilitado, hospitalizagio necessaria, necessitando de tratamento de apoio ativamente

10 Moribundo, processos letais progredindo rapidamente

Sistema Para Assisté

cia a Pacientes em Cuidados Faliativos do Complexo do Hospital das Clinicas da FMRP-USP
2014® Todos os direitos reservados

<

= .dl23xW10:21

Anamnese Dor

tervengdes

Exames Consolidado
e formulario € destinad ndividu
Data Lansky Score Informado por
i | Selecione v Paciente v n
Salvar
Lansky Score
100 Totalmente ativa, normal
90 | Pequena restrigio em atividade fisica extenuante
80  Ativa, mas se cansa mais rapidamente
70 Maior restrigaa nas atividades recreativas e menor tempo gasto nestas atividades
60  Levanta-se e anda, mas brinca ativamente ¢ minime; brinca em repouso
50  Veste-se, mas permanece deitada a maicr parte de tempo, sem brincar ativamente, mas ¢ capaz de
participar em tedas as atividades e de jogos em repousa
40 Maior parte do tempo na cama; brinca em repousa
30 Nacama, necessita de auxilio, mesmo para brincar em repouso
20 | Frequentemente dormindo; o brincar esta totalmente restrito a jogos muito passives
10 Nao brinca; néo sai da cama
Fonte: CUIDADO PALIATIVO - Publicacéo da Canselho Regional de Medicina do Estada de Sdo Pauly

Evolugao

ia a Pacientes em Cuidados Paliativos do Complexo do Hospital das Clinicas da FMRP-USP
2014® Todos os direitos reservados
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