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RESUMO

Introducéo: No Brasil e no mundo, estamos vivenciando uma igaaspidemiologica, com

0 crescente aumento da populacdo idosa resultaadelevacdo dos Obitos por doencas
cronicas. As neoplasias representam a segunda dauserte no Brasil. Os pacientes com
cancer, durante a evolucdo da doenca, apresentaneias complicacdes, e os individuos
que recebem o diagnostico quando ja nédo existebjladde de cura necessitam de cuidados
paliativos, voltados aos aspectos fisicos, psitobég sociais e espirituais. Cuidados
paliativos em ambiente domiciliar favorecem umahoeflesposta ao tratamento e alivio dos

sintomas, mantendo uma relacdo muito préxima ctamdia e cuidadores informais.

Objetivos: 1. Estimar a prevaléncia de pacientes com caeecerfase de cuidados paliativos
atendidos em diferentes estratégias terapéutidasShtS no municipio de Pelotas no periodo
de 2005 a 2008. 2. Avaliar o Programa de Intern&@@iciliar Interdisciplinar (PIDI) para
pacientes oncologicos no municipio de Pelotas,anm@o de 2005 a 2008. 3. Caracterizar o
perfil dos usuarios com diagndéstico de cancer esa e cuidados paliativos, cujo tratamento
se desenvolve em ambientes ambulatorial, hospitaladomiciliar. 4. Descrever as
caracteristicas do PIDI em termos de infraestrutuaiterial, recursos humanos, insumos para
o cuidado domiciliar, instrumentos de avaliaca@deientes e cuidadores. 5. Caracterizar a
sintomatologia dos usuarios do PIDI e as intervesgdterdisciplinares estabelecidas, a partir
da utilizacdo de escalas de avaliacdo. 6. Examiresociacao entre internacdo domiciliar e

reducdo do numero de internacdes hospitalares SoegtUPelotas, no mesmo periodo.

Métodos: O delineamento proposto € o de um estudo tran$widzase de servico de saude
no municipio de Pelotas/RS. A populagéo-alvo dodesgé constituida por individuos adultos
com cancer registrados nos SUS em Pelotas, em @@banbulatorial (radioterapia,

quimioterapia), hospitalar (quatro hospitais) e oirar (PIDI), no periodo de 2005 a 2008.
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Relevancia: Os resultados do estudo poderdo contribuir paravadiagdo dos servigos
prestados atualmente no municipio, e também pgrkrejamento e a implementacdo de
servicos de cuidados paliativos na rede de sadaeaprincipalmente no ambito da atencao

domiciliar.

DEFINICAO DE TERMOS

1. Acolhimento: dispositivo organizacional dos processos de kinabpara receber a todos
gue procuram os servicos de saude, ouvindo suassidades e pactuando respostas mais
adequadas as demantas

2. Assisténcia domiciliar conjunto de atividades de carater ambulatoriedgramadas e
continuadas, desenvolvidas em domiéilis OMS define Assisténcia Domiciliar como “a
provisdo de servicos de saude por prestadores irenanformais com o objetivo de
promover, restaurar e manter o conforto, a funcé saude das pessoas num nivel
maximo, incluindo cuidados para uma morte dignavi€es de assisténcia domiciliar
podem ser classificados nas categorias de prewsntiterapéuticos, reabilitadores,
acompanhamento por longo tempo e cuidados palgitiieste trabalho, o termo cuidado
domiciliar serd utilizado com o mesmo significado de assisténcraidiliar.

3. Atencao domiciliar: termo genérico que envolve acbes de promocadadesarevencao,
tratamento de doencas e reabilitacdo desenvoleiagdomicilid. Integra as modalidades
especificas de assisténcia e internagdo domiciliar

4. Autonomia: definida como autogoverno, autodeterminacdoerdide do individuo para
agir e tomar decisdks

5. Céancer. Cancer € o nome dado a um conjunto de mais ded@8fAcas que tém em
comum o crescimento desordenado (maligno) de &&ile invadem os tecidos e 6rgaos,

podendo espalhar-se (metastase) para outras retpidaspo. Dividindo-se rapidamente,
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10.

11.

estas células tendem a ser muito agressivas etiotZueis, determinando a formacao das
neoplasias maligndsResulta de muitas alteracdes genéticas, prommyida um sem
numero de agentes carcinogénicos. Os genes daficaudam a estabilidade do DNA,
levando ao crescimento celular desordenado. Esteesdse acumulam e podem ser
herdados ou adquiridos do meio ambiente atravéageates quimicos, biologicos e
fisicos.

Cuidador: individuo que presta cuidados a pessoa idosa @guma incapacidade
funcional, independente de remuneracéo e vincuidiéa®.

Cuidados paliativos definido como o cuidado ativo total de pacierteg doenca néo
responde mais ao tratamento curativo, com o adequadtrole da dor e de outros
sintomas fisicos e problemas de ordem psicologmeaal e espiritual. Através de equipe
interdisciplinar, busca a melhor qualidade de yide os pacientes e seus familiarés
Equipe multiprofissional de atencdo domiciliar profissionais vinculados a servicos e
programas de salde que prestam assisténcia damag@éutica e psicossocial ao
individuo em seu domicilio.

Hospice considerada uma filosofia de cuidados paliaticestrada no alivio de sintomas
fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais em ianmtes humanizados, com equipe
multiprofissional, fora do ambiente hospitalar. Tpraocupacdo com a qualidade de vida
dos pacientes em situacao de terminalidade.

Interdisciplinaridade em saude envolve profissionais das vérias areas da sataie,
objetivo de atender as necessidades dos paciengsse& encontram em ambiente
domiciliar ou hospitalar, utilizando a socializagim conhecimento, para garantir o alivio
de sintomas apresentados pelos usuarios.

Internagdo domiciliar: conjunto de atividades prestadas no domiciliondividuos

clinicamente estaveis que exijam intensidade egnosser mantidos em casa, por equipe
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exclusiva para este fim, transferindo para o ddmigarte da estrutura empregada num
hospital, em circunstancias e condicfes ideais pacantinuidade do tratamento sem
perda de qualidade e efetividade

12.Paliar: a palavra paliar vem do latipallium e significa manto ou protecéao. Seja qual for
a doenca, de situacao avancada , seja qual forératasentos que ja foram dados, existe
sempre algo que pode ser feito para melhorar adquial de vida dos pacientes

13. Sofrimento: sentimento de ansiedade associada a eventosnog@cam a integridade

fisica, social, emocional, cultural e espirituas dodividuos.
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1. Introducéo

1.1. Magnitude do Cancer

No Brasil e no mundo, estamos vivenciando uma igaasepidemiologica, com o
crescente aumento da populacéo idosa resultanelevecdo de morbidade e mortalidade por

doencas cronicas.

As neoplasias representam a segunda causa de martmaioria dos paises
desenvolvidos e em muitos paises em desenvolvimertoindo o Brasil. A Organizacao
Mundial da Saude estima que 84 milhdes de indigddevem morrer por cancer nos
proximos 10 anos, sendo atualmente responsavetgroa de 12% de todas as mortes no
mundd. Com relacdo aos locais do cancer, pulm&o(17,8esxdmago(10,4%) e

figado(8,8%) s&o os de mortalidade mais freqdente

Nos paises onde os recursos disponiveis para g@vediagnostico e tratamento do
cancer sao limitados ou inexistentes, ocorre nralonero de casos de cancer, e muitas vezes

com deteccéo tardia, quando ja n&do existe poskidii de cufa

No Brasil, o cancer representa a segunda maioracales mortalidade geral,
representando 13,7% de todos os 0Obitos registraa@sis, ficando atras apenas das doencas

cardiovasculares.

No Rio Grande do Sul, no ano de 2006, a mortaliqamteneoplasias representou

21,1% do total de 6bitos!®

O Ministério da Saude, através da Portaria 243%Z0RI/MS, estabeleceu a Politica
Nacional de Atencdo Oncoldgica, incluindo promogdievencao, diagndstico, tratamento,

reabilitagdo e cuidados paliativos, a ser implamt@in todas as unidades federadas,
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respeitadas as competéncias das trés esferas tim.g6s Instituto Nacional do Céancer

(INCA) representa a instancia oficial que regularaeas politicas publicas relacionadas ao
cancer no ambito do SUS. Assim, os servicos decaltaplexidade em oncologia deverao
garantir também atencéo integral aos pacientemvéstrde estrutura ambulatorial, hospitalar

ou domiciliat™.

O municipio de Pelotas, localizado na regido suksiado do Rio Grande do Sul,
possui uma populacdo em torno de 380 mil habitaptta em gestédo plena da saude, sendo
referéncia em saude para 21 municipios da regiao.dispde de Registro de Cancer de Base
Populacional (RCPB). As informacdes sobre cancernmmicipio sdo provenientes do
Sistema de Informacédo de Mortalidade (SIM), doegist de Internacbes Hospitalares (SIH-
SUS) e dos registros de Autorizacdo de ProcedimaidoAlta Complexidade (APAC) para

realizacdo de quimioterapia e radioterapia, disposinos servicos de referéncia para o SUS.

O numero total de ébitos por neoplasias em Pelaigseriodo de 2004 a 2006 ficou
praticamente estavel, (2006 = 529, 2005 = 525 e} 20629) (SIM/DATASUS e SES),
enquanto o numero de internagfes Hospitalares guplasias malignas mostrou tendéncia a

diminuig&o no periodo de 2004 a 2007, conformelzelBas e Figura 4.

Tabela 1.Internacdes por neoplasias malignas em Pelotas2(R4,a 2007

Ano

2004 2005 2006 2007

Internacdes 3485 3609 2937 2402
Fonte: SIH / SUS
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Figura 1. Total de internacdes hospitalares e 6bitos parezéem Pelotas, RS, 2004 a 2007
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Fonte: SIH/SIM/DATASUS, 2007
No campo da atencdo oncoldgica, em Pelotas, a ng@éwee o diagnodstico de

cancer acontecem na atencdo primaria, secundatexcéria, enquanto os tratamentos
especificos, através de quimioterapia, radioterapgisurgia sao realizados em dois hospitais
da cidade, o Hospital Escola da UFPel e a Santa dasMisericordia. Estes servigos

também recebem pacientes de municipios vizinhos.

1.2. Cuidados paliativos e internacdo domiciliar enoncologia

A Organizacdo Mundial da Saude define cuidadosafpads como uma abordagem
que melhora a qualidade de vida de pacientes e faodlas, na presenca de problemas
associados a doengas sem possibilidade de cum @mpacam a vida, mediante prevencéo e
alivio de sofrimento pela detec¢é@o precoce e trtéonde dor ou outros problemas fisicos,

psicolégicos, sociais e espirituais, estendendosie a fase de lufo

Os cuidados continuos em domicilio vém ao encoatfavorecem os principios dos
cuidados paliativos, que afirmam a vida e reconineaemorte como um processo natural,

sem antecipa-la ou retarda-la, providenciam altléo dor e de outros sintomas fisicos,
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integram 0s aspectos psicoldgicos, espirituaisc@isodo cuidado ao paciente, oferecem um
sistema de suporte para ajudar os pacientes a @iveais ativamente possivel, oferecem

suporte para auxiliar a familia a cooperar durardeenca e trabalhar o luto e a p&tda

Pacientes com cancer fora de possibilidade dedawem receber cuidados paliativos
desde o momento do diagndstico. Observamos que aissotece de forma sistematica
somente em paises desenvolvidos. Na grande madiosigaises restantes ndo existe oferta
publica de cuidados paliativos ou ha servi¢cos postiwom baixa cobertura das necessidades

da populagad?

No Brasil, existe uma oferta fragmentada e pequimaratamento paliativo aos
pacientes, a maioria localizada em hospitais. OANI®ssui estrutura de exceléncia em
cuidados paliativos aos pacientes com cancer e feusiares, incluindo atendimento
ambulatorial, hospitalizagéo e internacéo domicfliaApesar da Portaria 2439/2005 GM/MS
prever cuidados paliativos como parte do cuidadegnal aos pacientes com cancer, a
maioria dos hospitais que possuem os Centros da @Gtmplexidade em Oncologia
(CACON) ou as Unidades de Alta Complexidade em @ugi@ (UNACON) ndo oferece
cuidados paliativos de rotina nas suas estrutumasstindo prioritariamente em diagndéstico e

tratamento do cancer.

A atencdao referente aos cuidados paliativos reqo@rdenacao entre os sistemas de
saude, principalmente do sistema de internacaatht@pno qual se encontra a maioria dos
pacientes com neoplasias em estagio avancado, caistema de atencdo domiciliar,
permitindo, assim, a continuidade dos cuidados,tenalo o acolhimento dos pacientes e

familiares também em ambiente domiciltar

As neoplasias sdo responsaveis pelo elevado graofdmento dos pacientes e de

seus familiares. Esta situacao se verifica espeerate na fase terminal destas enfermidades.
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A maioria dos pacientes com enfermidades em fas@nal deseja morrer em seus proprios

domicilios e ndo recebe uma atencéo adequadagarale de sintoma

A internacdo domiciliar no Brasil é recente e oedanto no setor privado quanto no
setor publicd. Esta modalidade de prestacdo de servicos conggeam conjunto de
atividades prestadas no domicilio a individuosiciimente estaveis que exijam intensidade

de cuidados de menor complexidade que no ambiesfgthlaf.

Com relacédo a internacdo domiciliar e aos cuidaadiativos, devido a limitacdo de
estudos realizados no Brasil, pouco sabemos sebraragens desta modalidade de cuidado

para pacientes com cancer em nosso pais.

Pacientes do municipio de Pelotas, vinculados &8, 8bim diagndstico de cancer sem
possibilidade de cura e que necessitam de cuidaaltetivos com equipe interdisciplinar,
recebem este tipo de cuidado através do Progrant@teteacdo Domiciliar Interdisciplinar
(PIDI) do Hospital Escola da Universidade FedeeaPdlotas.

Implantado ha cerca de trés anos, o PIDI realisnacdo domiciliar de pacientes
adultos com neoplasias malignas, que apresentancanténcias inerentes ao tratamento ou a
evolucdo da doenca e demandam suporte e cuidadascpatrole de sintomas fisicos,
psicolégicos, sociais e espirituais.

As visitas domiciliares sdo realizadas duas vezeslia por equipe composta de
médica, enfermeira, técnicas de enfermagem e mta#orDs pacientes também recebem
cuidados de equipe matricial de suporte, que in@ssistente social, nutricionista,
fisioterapeuta e psicéloga, duas a trés vezesgmoarsa.

Por ser o Unico servico que realiza cuidados padgtno municipio, e por possuir
somente uma equipe, o PIDI ndo consegue acolhast@as demandas de pacientes

encaminhados ao servi¢co. Muitos usuarios que niganesde cuidados paliativos aguardam a
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oportunidade de ingressar no programa em outreg;esy Como pronto-socorro e hospitais,

e até mesmo em domicilio.

2. Justificativa

A mortalidade geral por cancer no Brasil tem elavprevaléncia, os pacientes com
diagnostico de cancer apresentam inimeras coméisdagerentes a doencga e ao tratamento,

e muitos recebem o diagndstico de cancer quantioj&xiste mais a possibilidade de cura.

Pacientes com cancer que se encontram em faseiddas paliativos apresentam
muitas intercorréncias relacionadas a progressdodaenca, levando a internacdes

hospitalares repetidas.

A assisténcia ou internagdo domiciliar tem sidostmerada uma estratégia inovadora
e efetivd nos cuidados com estes pacientes, substituindo amegem a internacdo
hospitalar. Além de oferecer suporte interdiscglipara proporcionar o alivio de sofrimento
fisico, emocional, social e espiritual, esta edtiat tem a vantagem de estabelecer uma
profunda interagdo com os familiares e cuidadorEsmais, responsaveis por complementar
a atencao no ambiente domiciliar. Este process@hina as relagcdes da equipe de saude com
a familia e o doente, fortalecendo os vinculoseendrparticipantes na atencao a pacientes em

fase de cuidados paliativos.

Apesar de algumas evidéncias favoraveis a atengiuicidiar de pacientes
oncologicos, ainda sdo escassos 0s estudos quanavaldesempenho e as caracteristicas

desta estratégia, tanto no pais quanto em nossd’mei

Nesta perspectiva, 0 presente estudo caracteraam@acientes com cancer que se
encontram em fase de cuidados paliativos no muaidip Pelotas e descrevera as atividades

desenvolvidas pelo Programa de Internacdo Domicifiterdisciplinar (PIDI) da UFPel,
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contribuindo para a formulacdo de cuidados difeeglts e permanentes aos pacientes,
familiares e cuidadores, no ambito das politicasadgle. O estudo também podera verificar a
associacdo da internacdo domiciliar com a redugaaidhero de internagdes hospitalares no

SUS em Pelotas.

3. Revisédo Bibliografica

3.1. Busca de trabalhos

O objetivo da reviséo de literatura foi encontrabalhos cientificos sobre cuidados
paliativos e internacéo domiciliar em sistemasailels. As buscas foram realizadas nas bases
de dados referenciais PubMed, Cochrane e Lilaosogld Académico, portal de revistas on-
line Scielo, sites na Internet como os do Ministéa Saude, do Instituto Nacional do Cancer,
de hospices da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), da Orgaéz Pan-americana de
Saude (OPAS) e também teses e dissertacdes sob@mas. Além disso, ainda foram
consultados livrosobre cuidados paliativos e internacdo domicikar. fim, através da leitura
dos artigos na integra e das referéncias biblimgigifde cada um, novos trabalhos foram

selecionados.

Para localizar estudos relevantes nas bases des dabliograficas, utilizou-se o
recurso limite: periodo de 10 anos (1997-2007)ndis espanhol, inglés e portugués; e

estudos que enfocassem individuos adultos.

Para a busca de cuidados paliativos foram inclusdosente estudos com adultos, o
gue nao ocorreu com os termos relacionados a ag&ondomiciliar. Os termos utilizados
foram: palliative care, home care, cancer, caregiver,einacdo domiciliar, assisténcia
domiciliar, cuidados paliativos, assisténcia pakat terminalidade, hospice, cuidados

domiciliares, cuidadores.
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Ao final das buscas, reuniu-se um total de 760athais, incluindo artigos, livros e
teses. Foram recuperados 180 trabalhos na int®granais relevantes estdo descritos no

Quadro 1.
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Quadro 1. Principais referéncias

Internacao Domiciliar

Titulo

Autor(s)

Pais / ano

Amostra

Delineamento

Pricipais resultados

Internacéo domiciliar no
Sistema Unico de Salde

Silva KL, Sena R, Leite
JCA, Seixas CT,
Gongalves AM.

Brasil / 2005

Descritivo-
exploratério

Os achados permitem afirmar a importancia do seie;
Internacdo Domiciliar como estratégia para desalsat;ao
e humanizacao do cuidado.

Hospital at home versus in-
patient hospital care

Shepperd S, lliffe S

England / 2005

22 estudos foram
revisados

Meta-analise

Favoravel aos questionamentos cresdarihternacao
domiciliar como uma alternativa mais barata, esté&sao
fornece evidéncia suficiente do beneficio econdram®
pacientes idosos e aqueles que se recuperam dgiasru
eletivas

Servicios destinados a
reducir la duracién de la
atencion en el hospital de
los pacientes con accidente
cerebrovascular agudo

Cochrane

England / 200

4 11 estudos com 1]
pacientes

58Mkta-analise

O estudo demonstra que o grupo tetiapéncluiu equipe
mista, fisioterapia e terapia ocupacional, iterseates no
grupo controle. Com relagdo a mortalidade, re-inatedes e
qualidade de vida dos cuidadores ndo houve difarenge
0s grupos. Entretanto, com relacéo as atividadeglda
diaria, atividades instrumentais da vida diariaestado
emocional dos pacientes, o grupo de tratamentceaipieu
melhores resultados

Cuidador

A Randomized, Controlled
Trial of a Patient/Caregiver
Symptom Control
Intervention: Effects on
Depressive
Symptomatology of
Caregivers of Cancer
Patients

Kurtz, M. E.;Kurtz, J. C.

Given, C. W.; Given, B

2007

237: 118 intervencal
e 119 controles

pControlado
Randomizado

O estudo conclui, ap6s 20 semanas que a intervelecdo
enfermagem clinica isolada ndo tem efeito benéiidwe os
cuidadores com depresséo e que devido a complexidad
apresentada, sugere que sejam realizados mai®e gtah
avaliar outras formas de apoio ao contexto do cigida do
paciente com cancer

Depresséo e ansiedade no

5 Vera Lucia Rezende,

cuidadores de mulheres em Sophie Francoise

fase terminal de cancer de
mama e ginecolégicogico

Mauricette Derchain,
Neury José Botega,
Luis Otavio Sarian,
Daniela Landulfo Vial5,
Sirlei Siani Morais

Brasil/ 2005

133 cuidadores

Transversal

O procdssmuidar de paciente na fase terminal levou a
altas taxas de ansiedade e depressdo. Os homemglesn
despontaram neste estudo como cuidadores menosa@si
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Cuidados Paliativos

Increased satisfaction with | Brumley, R. EUA /2007 298 Controlado Cuidados paliativos em domicilio aumentaram
care and lower costs: resul{sEnguidanos, S. randomizado significativamente a satisfa¢cdo dos pacientes,ziada ao
of a randomized trial of in- | Jamison, P. mesmo tempo da utilizacdo de servicos médicosceisies
home palliative care Seitz, R. da assisténcia no final da vida. Este estudo, esamnodesto
Morgenstern, N. no seu ambito, apresenta fortes indicios da netzteside
Saito, S. rever os cuidados paliativos no final de vida
Mcllwane, J.
Hillary, K.
Gonzalez, J.
Changes in symptoms and | Dumitrescu L, van den Roménia / 102 Transversal Os pacientes que vivem em areasaste com baixa
pain intensity of cancer Heuvel-Olaroiu M, van 2007 condicao socio-econdmica particularmente sao mais
patients after enrollment in | den Heuvel WJ. acometidos de sintomas. Doentes com cancer nerasiit
palliative care at home cuidados paliativos e se beneficiaram significatiente
qguando tratados em domicilio por servi¢os de cugad
paliativos.
The impact of palliative care Tse, D. M. Hong Kong/ | 494 pacientes Retrospectivo O estudo conclui qeensdcos de cuidados paliativos
on cancer deaths in Hong | Chan, K. S. 2007 apresentam papel fundamental na melhora da qualidiad
Kong: a retrospective study Lam, W. M. vida dos pacientes terminais
of 494 cancer deaths Leu, K.
Lam, P.T.
Validade da Escala Martha Castro; Lucas Brasil / 2006 91 pacientes Descritivo Transvetsal eséala HAD mostrou boa sensibilidade para
Hospitalar de Ansiedade e | Quarantini; Susana avaliar sintomas de ansiedade e depressao, po@m na
Depresséo em Pacientes | Batista-Neves; Durval evidenciou boa especificidade para diagnosticategeessao
com Dor Crbnica Campos Kraychete, TSA; e ansiedade.
Carla Daltro; Angela
Miranda-Scippa
longitudinal study of Stromgren, A.S. England / 2005 267 pacientes Longitudinal O eshltkervou que a intensidade dos sintomas iniciais

palliative care: patient-
evaluated outcome and
impact of attrition

Sjogren, P. G.
Petersen, M. A.
Pedersen L, Hoermann. L

como dor, falta de apetite, nduseas / vomitodnias
constipacao apresenta melhora significativa acdatty
tempo em que os pacientes que recebem tratamento em
programas de cuidados paliativos
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Cuidados Paliativos

Descentralizacdo do Koseki, Nancy Mineko Brasil / 2002 Descritivo — O reconhecimento da descentralizacdo dos servigsaltie
atendimento a pacientes qualitativo no processo na organizacdo do Sistema Unico deeSaud
com cancer avancado sem coloca os municipios como parceiros privilegiadcesoe
possibilidade de cura mesmo tempo, obrigatérios na descentralizacdogiresale
cuidados paliativos para pacientes com canceranelr
Jordhoy, M. S. Noruega / 434: total Ensaio randomizado Os cuidados paliativos permitijae mais pacientes
A palliative-care Fayers, P. 2000 235: intervencéo pudessem morrer em casa com qualidade, no entaigo m
intervention and death at | Saltnes, T. 199: convencional recursos para a prestacéo de cuidados no don{milidados
home: a cluster randomised Ahlner-EImqvist, M. paliativos com formacado de pessoal) e uma maiocate
trial Jannert, M. aos domicilios (cuidadores) seria necessaria pangitar o
Kaasa, S tempo em casa e reduzindo internacdes hospitalares.

Age is not the crucial factor] Addington-Hall, J. M. England / 1999 3533 pacientes Retrospectivo Conclui que o debate dos cuidadaativals deve considerar
in determining how the Karlsen, S. 2062: c/ cancer situacdes como idade, diferencas entre os doeotes&ncer
palliative care needs of 1471: s/ cancer ou com outras patologias,apresenta formas de onaglb
people who die from cance organizar os servigos de cuidados paliativos,faaésdo as
differ from those of people necessidades individuais dos pacientes

who die from other causes

Assessment of quality of life Axelsson, B. Suica /1998 Grupo A: 30 pac. | Transversal Os resultados sugerem que AQEL sa@dpggbara cuidados
in palliative care-- Sjoden, P. O. Grupo B: 28 pac. paliativos, mas sdao necessarias novas investigagias
psychometric properties of a Grupo C: 13 pac. verificar tais conclusdes.

short questionnaire
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3.2. Magnitude Global do Cancer

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude, 7,6 mildéepessoas morreram por
cancer em 2005 e se nao forem tomadas as medidassadas, 84 milhdes de individuos
devem morrer por cancer nos proximos 10 anos. M&aig0% dos Obitos por cancer ocorrem
em paises em desenvolvimento, onde 0s recursogniigis para prevencao, diagnostico e
tratamento do cancer sao limitados ou inexiste@ssgruposiesfavorecidos sao geralmente
mais expostos a fatores de risco de cancer, cdmagitmo, alcoolismo e agentes infecciosos,

além de possuirem menos acesso aos servicos d8.sald

Nas estatisticas mundiais, pulmdo, mama e célongé@ os locais mais incidentes de
cancer, com excecdo dos tumores de pele ndo mélaosc correspondendo,
respectivamente, a cerca de 12, 10 e 9% de touws die cancer. Com relagéo aos locais do
cancer, pulmao (17,8%), estbmago (10,4%) e fig@l8%{) sdo os de mortalidade mais

frequenté,

O cancer é responsavel por cerca 12% de todas dssnmo mundo e a maioria dos
individuos com céancer apresenta doenca avancadeugavel no momento do diagndstico.
Além de provocar transtornos aos individuos, agaaperda de equilibrio fisico, emocional,
social e espiritual, o cancer também onera o Estenimn elevados custos no processo de
diagnostico, tratamento e controle de sintomasrdera evolugdo da doenca, além daqueles
decorrentes da perda ou reducdo da capacidadetippodum estudo publicado em 1996
estimou os custos diretos nos cuidados com o céwoseEUA em 27,5 bilhdes de ddlares, e

os custos indiretos com a mortalidade prematursoemo de 59 bilhdes de délafes
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3.3. Magnitude do Cancer no Brasil

No Brasil, 0 cancer representa a segunda maioaadeisnortalidade geral, perdendo
apenas para as doengas cardiovasculares. A madaligroporcional por neoplasias no pais
cresceu consideravelmente ao longo das ultimasddécacompanhando o crescimento da
mortalidade relacionada as doencas do aparelhalatidcio e por causas externas, a0 mesmo
tempo em que diminuiram as mortes por doencas tinferasitaridd. Em 2004, a
mortalidade por cancer representou 13,7% de todo8btos registrados no pais, ficando

atras apenas das doencas cardiovasculares, cagnpeal chegou a 27,9 (Figura 1).

Figura 2. Distribuicdo proporcional das causas de mortaligdedBrasil, 2004.
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Famtes: MS/SVS/DASE/CRIAE/Sistzma de Informagic sobre Morialidace — SIM - MSANCA/Conprov/Divisdo de Informagio.

A previsdo do Instituto Nacional do Cancer (INCAJeéque o Brasil terd mais de 450

mil casos novos de cancer em 2p8om concentracéo predominante nas regides Sueleste

Sul (Tabela 2).

Tabela 2.Estimativa de incidéncia de cancer por regido e.98rasil, 2008.

Regido Estimativa dos Casos Novos
Masculino Feminino Total
Norte 8.470 9.150 17.620
Nordeste 36.600 42.360 78.960
Centro-Oeste 14.460 14.050 28.510
Sul 52.000 47.580 99.580
Sudeste 120.330 121.730 242.060
BRASIL 231.860 234.870 466.730

Fonte: MS/SVS/DASIS/SIM.
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Observa-se entre os homens um crescimento das &ustadas para cancer de
pulm&o, prostata e intestino e, nas mulheres, wiser crescimento das taxas ajustadas para
cancer de mama, pulméo e intestino. A mortalidaatecancer do colo do Utero permanece
estavel no periodo e destaca-se o crescimento dalit@de por cancer de pulmao, hoje em

segundo lugar, um reflexo do aumento do tabagismre @s mulheres nas ultimas décadas,

conforme os Quadros 2 e 3 e as Figuras %'e 4

Quadro 2. Taxas de incidéncia de neoplasias malignas, poniiO@omens, segundo
Unidade da Federacao, Brasil, 2006.

Norte Nordeste Centro-Oeste Sudeste Sul Brasil

1° | Préstata Prostata Préstata Prostata Prostata Prostata
(22,0) (34,5) (46,0) (66,3) (68,1) (51,4)

2° | Estébmago Estbmago Pulméo Pulmao Pulmao Pulméao
(10,7) (9,1) (15,5) (23,6) (37,0) (19,4)

3° | Pulméo Pulmao Estdbmago Estbmago Estbmago Estbmago
(8,0) (8,1) (13,3) (20,3) (20,0) (16,3)

4° | Leucemias Cav. oral Coélon e reto Colon e reto Colon e reto Colon e reto
(3,9) (5,5) (9,6) (16,9) (21,5) (12,4)

5° | Cav. Oral Célon e reto | Cav. oral Cav. oral Esb6fago Cav. oral
(3,1) (4,1) (7,3) (15,3) (17,4) (10,9)

Fonte: MS/INCA

Quadro 3. Taxas de incidéncia de neoplasias malignas, poniiD®ulheres, segundo
regido, Brasil, 2006.

Norte Nordeste Centro-Oeste | Sudeste Sul Brasil

1° Colo utero Mama Mama Mama Mama Mama
(21,8) (27,2) (38,0) (70,5) (69,0) (51,7)

20 Mama Colo utero Colo utero Colon e reto | Colo utero Colo utero
(15,2) (16,7) (21,4) (21,1) (27,8) (20,3)

3° Estbmago Colonereto | Colonereto | Colo utero Colon e reto | Colon e reto
(5,8) (5,4 (10,3) (19,6) (21,8) (14,7)

40 Pulméo Estbmago Pulmao Pulmao Pulméao Pulméao
(5,0) (5,2) (8,6) (11,9) (16,2) (9,8)

50 Célon e reto Pulmao Estbmago Estbmago Estbmago Estdmago
3.7 (4,9 (6,5) (10,8) (11,4) (8,7)

Fonte: MS/INCA
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Figura 3. Principais causas de mortalidade por cancer emimme longo do tempo, Brasil,
2004

Taxas de mortalidade por neoplasias ajustadas por idade para
as principais topografias por 100 mil homens no Brasil (1979-2004)
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Figura 4. Principais causas de mortalidade por cancer emaraghao longo do tempo,
Brasil, 2004

Taxas de mortalidade por neoplasias ajustadas por idade para
as principais topografias por 100 mil mulheres no Brasil (1979-2004)
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3.4. Magnitude do Cancer no Rio Grande do Sul

No Rio Grande do Sul, no ano de 2006, a mortaligaateneoplasias alcangcou um
total de 15.168 individuos, representando 21,1%otl&l de Obitos no estado, sendo 8402

homens e 6766 mulhere?,

Com relacdo a evolugdo da mortalidade proporcinoastado, definida pela CID 10,
observa-se o aumento importante da mortalidaden@oplasias nos ultimos 16 anos, como
mostra a tabela abaiXo

Tabela 3.Distribuicdo proporcional das causas de mortalidexddRio Grande do Sul, Brasil,
2006

Causas de 6bito 1980 1985 1990 1995 2000 2005 2006
Aparelho circulatério 34,6 35,5 34,9 34,3 33,7 30,1 30,0
Neoplasias 14,0 15,7 16,2 17,3 19,2 20,8 21,1
Aparelho respiratério 10,1 10,1 12,1 12,6 12,0 119 11,9
Causas externas 9,6 10,3 111 10,5 9,6 9,6 9,5
Enddcrinas/imunitarias 2,5 29 3,1 4,7 4,7 54 52
Mal definidas 10,2 9,0 8,0 6,1 4,4 54 51
Aparelho digestivo 3,7 3,9 4,3 4,8 51 4,7 4.9
Infecto-parasitarias 4,7 3,5 2,8 2,5 3,7 4,1 4,2
Sistema nervoso 1,3 1,0 0,9 1,1 1,4 2,1 2,3
Perinatais 4,9 4,3 3,0 2,6 2,1 1,6 1,5

Fonte: SES/RS, 2006

O Rio Grande do Sul possui 19 coordenadorias ragiote saiude, o municipio de
Pelotas esta localizado n& Goordenadoria, juntamente com outros 21 municidi#o
foram apresentadas diferencas proporcionais dedpior neoplasias no ano de 2006 em
relacdo as outras coordenadorias do estado, confiaimelas 4. Pelotas é uma cidade-pdlo da
regido sul do estado, sendo referéncia no diagosi tratamento de patologias que

necessitam de procedimentos de alta complexidadeogademais 21 municipios
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Tabela 4.Total e proporcao de 6bitos por neoplasia segurmwdenadoria Regional de
Saude. Rio Grande do Sul, Brasil, 2006.

Coordenadorias

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Obitos n 4885 962 1469 845 1425 822 318 331 200 818
absolutos
Obitos % 20,8 194 21,3 20,7 23,8 22,2 22 19,7 20,9 21,0

Coordenadorias

11 12 13 14 15 16 17 18 19
Obitos n 312 305 462 332 208 487 344 380 263
absolutos

Obitos % 23,3 19,7 20,1 20,6 20,8 20,8 23,1 17,5 19,7

Fonte: SES/NIS/RS, 2006

3.5. Cuidados Paliativos: uma necessidade

Na primeira definicho da OMS para cuidados palketjvestes eram categorizados
como o Uultimo estagio de cuidado, sendo o0s cuidagi@secidos por uma equipe
interdisciplinar, voltados para pacientes com daesm fase avancada, ativa, em progressao,
cujo prognéstico é reservado e o foco da ateng@igéalidade de vida A seguir, a OMS,
considerando que os cuidados paliativos podem endeer oferecidos o mais cedo possivel
no curso de qualquer doenca cronica potencialnfatdk definiu que os cuidados paliativos
deveriam ser considerados como uma abordagem qleormea qualidade de vida de
pacientes e suas familias, na presenca de problassasiados a doengcas que ameacam a
vida, mediante prevencéo e alivio de sofrimenta petec¢do precoce e tratamento de dor ou
outros problemas fisicos, psicologicos, sociaismriguais, estendendo inclusive a fase de
luto®.

Atualmente, cuidados paliativos sdo consideradgsaata diretriz estabelecida pela
OMS’ para o tratamento do cancer, associada a prevetiggmostico e tratamento. Apesar
dos dados apontarem para uma maior necessidadeuidadas paliativos nos paises
economicamente menos desenvolvidos, a maioriaekgisas e das iniciativas em cuidados
paliativos tem ocorrido nos paises economicamergerd/olvidos. Naqueles paises, o

crescimento dos movimentos deosSpice” demonstra o reconhecimento da necessidade de
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oferecer acolhimento adequado aos pacientes endéasaidados paliativos em situacéo de
terminalidad&”. Na Espanha, Inglaterra e Estados Unidos os pr@grade cuidados

paliativos em hospitais e domicilios se destacamocsistemas de satde estruturatos

O Observatorio Internacional sobre Cuidados dellaavida (IOELC) apresenta o
mapa da situacdo dos cuidados paliativos no muodo & categorizacdo deospicese
cuidados paliativos desenvolvidos nos paises, aléirfacilitar a comparacao internacidfal
Demonstra claramente, através da figura 5, quaiee® em desenvolvimento ndo apresentam
atividade ou estdo em processo incipiente de asagi#o de cuidados paliativos. O Brasil se
encontra no rol dos paises que apresentam semigasais de cuidados paliativos. Nossos
vizinhos, Chile e Argentina, assim como a EurogdAE Canada, oferecem cobertura mais

ampliada aos pacientes que necessitam de cuidatiatvos™.

Figura 5. Mapa da estruturagcéo de Cuidados Paliativos no mund

e
Level of palliative care development . g

Developed by the International Observatory on End of Life Care
L~ for the Worldwide Paliiative Care Alliance, commissioned by the
] 1. no activity yet identified . i /—“—fr National Hospice and Palliative Care Organization (USA) and
[ 2. capacity building activity R I3 &= Help the Hospices (UK). These maps can be freely used so
[ 3. localised provision long as this acknowledgement remains on them.

M 4. approaching integration

= P

Digital Map Data © Collins Bartholomew Ltd (2006)

Em alguns paises da América do Sul, como Chile ge#ima, os Programas

Nacionais de Cuidados Paliativos sdao muito efetiwdgsam a controlar a dor e outros
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sintomas fisicos, psicoldgicos, espirituais e ssci@oporcionando aos pacientes e familiares

uma melhor qualidade de vida.

No Brasil, existe uma oferta fragmentada de tratamealiativo aos pacientes, em
poucos servicos, a maioria localizada em hospitaisfecendo rotineiramente cuidado
integral e humanizado aos usuarios do SUS. O ING#sy estrutura de exceléncia em
cuidados paliativos aos pacientes com cancer e feusiares, incluindo atendimento

ambulatorial, hospitalizacdo e internacéo domicilia

O Ministério da Saude, através da Portaria 243%Z0RI/MS, estabeleceu a Politica
Nacional de Atencdo Oncoldgica, incluindo promoga@vencao, diagndéstico, tratamento,
reabilitacdo ecuidados paliativos a ser implantada em todas as unidades federadas,
respeitadas as competéncias das trés esferas ¢&o.géssim, os servicos de alta
complexidade em oncologia deverdao garantir tamb&mcao integral aos pacientes fora de

possibilidades de cura, seja através de estrutialatorial, hospitalar ou domicilidr

A esséncia dos cuidados paliativos, estabelecigarar da filosofia moderna de
hospice pela pioneira Cicely Saunders, cujas bases eiaigeforam discutidos no grupo de
trabalho doSt. Christopher’s Hospicge Londres (figura 3), consiste em promover otejus
do paciente e de sua familia a uma nova realidaate, facilitar um melhor enfrentamento
possivel da situacdo de enfermidade terminal. Aanfdesofia dos cuidados paliativos se
difundiu ao resto do mundo, desenvolvendo novos efesdassistenciais, adaptados aos

sistemas sanitario, politico, econémico, financeiultural de cada péfs
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Figura 6. St. Christopher’s Hospice de Londres, fundado e 19

A National Hospice Organization (NHO), criada naatéa de 70, ampliou o conceito
de hospice, definindo como um programa de cuidpdbativos e de servicos de suporte que
proporciona cuidados fisicos, psicoldgicos, socasspirituais a pessoas que se encontram
em fase terminal da doenga, e também a seus feemilidlos Estados Unidos, h& quatro
modelos basicos de hospice: 1. Cuidados domialim@n base na comunidade; 2. Consultas
de pacientes, com base hospitalar e cuidados d@rgsi 3. Consultas de pacientes com base
hospitalar e cuidados domiciliares, com uma pequendade de cuidados paliativos para
internagdo; 4. Instituicdo autbnoma de cuidadomipads. O elemento-chave de todos estes
modelos é a equipe interdisciplinar e habilitade pacuidado do paciente e de sua familia,

em domicilio, inclusive apés o 6bitd

Os cuidados paliativos se caracterizam como umantegnecessidade humanitaria
mundial, para as pessoas com cancer e outras doeragacas fatais, sendo especialmente
necessarios em locais onde existe grande quantidad@acientes com doencas sem
possibilidade de cura e em condigbes soécio-ecorm@mprecdarias. Apesar dos recentes

avancos do tratamento do cancer, muitos paciemda anorrem da doenca, portanto o livre
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acesso aos servicos de cuidados paliativos deseriama realidade, como direito humano
fundamental. Felizmente, na atualidade ha um awnmetd estruturas necessarias,

principalmente em paises desenvolvidos

Idealmente, os cuidados paliativos deveriam sestgdes a partir do diagndéstico da
doenca com risco de morte, sendo adaptados pamesentes necessidades dos doentes e
dos seus familiares, a medida que a doenca proddsigrincipios dos cuidados paliativos
incluem o respeito a vida, considerando a morteocpnocesso natural, sem a intencéao de
apressa-la ou adia-la, oferecendo um sistema de gpoa que 0s pacientes possam viver
bem, sem sofrimento fisico, emocional e espiritai#,a sua morteAlém disso, a assisténcia
fornecida durante as ultimas horas de vida e ooapdiamilia apds a morte do paciente

representam a chamada assisténcia global dos osigatlativo&’.

Outro aspecto de fundamental importancia para essacdos cuidados paliativos € a
boa comunicacédo entre os profissionais envolvidasscaidados e 0s pacientes, assim como a
facilitacdo da comunicacao entre os pacientes ®faeuiliares, sem omitir as informacdes de

desfecho da doenca sempre que forem solicftadas

A esséncia dos cuidados paliativos consiste em@renp reajuste do paciente e sua
familia a uma nova realidade, buscando um melhiperiamento da situacdo de enfermidade
terminal, passando pelo bom controle da dor e swimtomas, o apoio psico-social e o

trabalho em equi@

A idade dos pacientes com diagnostico de cancede@® influenciar na dedicacédo e
estruturagcdo de unidades de cuidados paliativas,gpdoenca acomete todas as faixas etarias
e 0s servicos hospitalares ou domiciliares devetar greparados para acolher toda a
demanda de necessidades manifestadas por paaefaesliare$’. A maioria dos hospitais

nao oferece estrutura para pacientes que sofresiteatao de terminalidade e muitas vezes,
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devido a falta de comunicacdo adequada, os pasies#ie submetidos a reanimacdo e
prolongamento da vida através de meios artificeas ambiente de terapia intensiva, longe

dos seus familiares, indo contra ao principio éiamao-maleficéncia

Estudo retrospectivo realizado em Hong Kong avabouwltilizacdo dos cuidados
paliativos na rede publica em pacientes com caaeancado nos seus Ultimos seis meses,
incluindo as duas ultimas semanas de vida. Foratmidtes por cancer em quatro hospitais
publicos no ano de 2005. Os pacientes foram diegl&m trés grupos: o primeiro grupo (n=
247) recebeu cuidados paliativos e morreu em serde cuidados paliativos, o segundo
grupo (n=86) recebeu cuidados paliativos nos UHirseis meses de vida, mas morreu em
enfermaria comum, e o terceiro grupo (n= 161) nurezebeu e morreu sem cuidados
paliativos. Resultados encontrados: durante omadtiseis meses de vida o grupo 1 teve
menos admissdes hospitalares (p=0,012) e menootdmmternacdo (p=0,003). Nas ultimas
duas semanas de vida, o grupo 1 tinha menos iniges (P <0,001), o maior niumero de
sintomas documentados no registro do paciente (PO%¥)) e a maior probabilidade de
receber analgésicos (P <0,001) , analgésicos atps/dP <0,001) e sedativos (P <0,001).
Também foi demonstrado que no grupo 1 os doendes disicamente mais dependentes nas
duas ultimas semanas de vida (P <0,001), mas mmearitd mais alerta nas 72 horas antes da
morte (P <0,001). O grupo 3 apresentou maior nurderessuscitacdes cardio-pulmonares.
Conclui o estudo que os servicos de cuidados palsatpresentam papel fundamental na

melhora da qualidade de vida dos pacientes tersitnai

A aplicacéo de escalas de avaliacdo aos pacientesegebem cuidados paliativos
permite demonstrar a melhora dos sintomas relagasa doenca, tais como dor, dispneia,
anorexia, depressdo, bem-estar e otftrédém disso, protocolos que buscam fortalecer as
atividades de profissionais que trabalham com p#eseterminais em ambiente hospitalar ou

domiciliar foram desenvolvidos e devem ser utilzmdinclusive na atencdo basica,
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favorecendo 0 acompanhamento continuado das queisapronta adequacéo terapédfica
Instrumentos como o AQEL (avaliacdo da qualidadevida no final da vida) pontuam
situacbes como dor, insdnia, depresséo, anorexségedade, perda de memoaria, restricdo ao
leito, rede de apoio, entre outras manifestacOes ggram insatisfacdo ou satisfacdo dos
pacientes, permitindo ajustes no tratamento diéri® sistema de avaliacdo de sintomas
Edmonton € outra ferramenta que pesquisa sintoili@isos para a atencao da equipe de
cuidados paliativos e ajuda na obtencdo de umasawigiio sobre os problemas apresentados
pelos pacientes.Estudo realizado na Finlandia dstroan que a aplicacdo da escala de
Edmonton em 203 pacientes com cancer em fase dadns paliativos permitiu identificar a
prevaléncia de sintomas mais frequentes referidizs pacientes, tais como: fadiga (50,8%),
dor (71,5 %), ins6nia (71,1%) e depressao (50,8).torno de 75% dos pacientes tinham

mais de cinco sintomas relatatfos

Os cuidados continuos ampliam a atencdo integlpacientes e seus familiares.
Iniciam desde o momento do diagndstico e continaantongo do processo evolutivo, com
especial énfase as fases avancadas ou finais dgajaendo um componente essencial no
tratamento do cancer. Para éxito do trabalho, s@essarias a coordenacdo dos distintos
niveis assistenciais e a constru¢cdo de um objetwoum. A atuacédo dos cuidados continuos
possui muitos cenarios, como domicilio, hospitaénedo basica, emergéncias e outros,
sempre buscando atender as necessidades fisiceslogisas, sociais e espirituais dos

usuarios®,

3.6. Cuidados Paliativos: aspectos éticos

A sociedade ocidental construiu, nos ultimos sé&;waultura de evitar a morte a todo
custo, em especial a morte por doenca naturakndola, de modo progressivo, de nossa
convivéncia cotidiari.
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Considerando os individuos que se encontram comdesafetada, padecendo em
hospitais, decorrente de cancer avancado, quer rmmnfeemaria ou no setor de cuidados
intensivos, ja em condi¢cdes de irreversibilidadecdes, nos cabe perguntar se estaremos
cuidando da sua vida ou prolongando a agonia quéeva-lo a sua morte? As medidas
extraordinarias, como a introducdo de novas dregaprocedimentos invasivos, oferecem

somente quantidade e n&o qualidade de*(ida

Os cuidados criticos e a medicina de alta tecnalegido marcados pelo "paradigma
da cura". As acles voltadas para o "cuidar", nodauwecnolégico da medicina, ficam em
segundo plano, quando as habilidades técnicas darmdade ndo vencem ou falham. Estas
técnicas modernas que buscam o prolongamento @aavitdo custo, quando a morte é
situacdo inevitavel, caracterizam a distanasia. @dioina orientada para o alivio do
sofrimento, através de cuidados paliativos, esi& preaocupada com a pessoa doente do que

com a doenca da pesdda

Os Cadigos de Etica Médica de 1984 e de 1988, madatem dos direitos do
paciente terminal, orientam que os pacientes néendeer seu tratamento complicado, com
alivio da dor, e ndo devendo ser morto pelo médiotra numa nova fase com o surgimento
de novos elementos, em grande parte trazidos petpgsso da tecnociéncia. A valorizacéo
da vida tende a se traduzir numa preocupacéo coraxana prolongacao da quantidade de
vida e no desvio de aten¢ao da questao da qualdiag®a prolongada, sempre com énfase

na vida biologic¥.

O tratamento do cancer aumentou a esperanca delegdpacientes, aumentando as
taxas de sobrevivéncia. Cancer ndo € mais condal@raa doen¢a mortal a curto prazo, mas
sim uma doenca cronica. Mais pacientes sobrevipemmais tempo, mesmo que ndo exista
possibilidade de cura, aumentando a necessidadeidados. A American Cancer Society
notificou, em 1992, nos EUA, mais de 8 milhGes despas que sobreviveram entre 4 e 5
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anos. Isto produz tanto um desafio para a éticacméguanto para o tratamento de pacientes

com cancér.

Os cuidados paliativos domiciliares permitem tograticos os principios bioéticos da
beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia, justigguidade, na medida em que aborda os
sintomas fisicos, psicoldgicos, sociais e espistuaonsiderando as experiéncias vividas
pelas pessoas, respeitando a individualidade de sad humarid. Este carater ético é
reforcado através de cuidados domiciliares inteiplisare$* que, mediante uma acéo
compartilhada, com linguagem e objetivos comunspmiece as diferencas existentes, 0s
dominios dos conteudos especificos de cada um ddgipantes e elabora uma sintese
complementd’. Uma equipe interdisciplinar bem estruturada fawera padronizacdo dos

cuidados, sem causar danos aos pacientes e seligréanm

3.7. Internacdo Domiciliar e a Continuidade dos Culados

Os individuos em situacdo de fragilidade, nos maosede adoecimento, buscam a
atencdo hospitalar para reduzirem o seu sofrimentohospital responde a certo grupo de
problemas, oferecendo tecnologias que permitemntiara “acolhimento” necessario a
demanda. Por outro lado, existem riscos desne@assi@ierentes ao ambiente hospitalar, que
precisam ser evitados. Nesse sentido, inUmeratiig8es de salde buscam a construcdo e a
operacgdo de praticas voltadas a uma assisténcigntemsidades variaveis de cuidados, tendo
como caracteristica comum realizar a intervencéapética no interior do domicilio do
usuarid*.

Entretanto, o crescimento do atendimento domiciliar Brasil € recente, esta
modalidade de prestacdo de servi¢cos ocorre tangetoo privado, quanto no setor publico,
fazendo parte da pauta de discussdo das politeasagde que, pressionadas pelos altos

custos das internacfes hospitalares, buscam gaadasima melhor utilizacdo dos recursos
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financeirod. A internacdo domiciliar compreende o conjunto aliwidades prestadas no
domicilio a individuos clinicamente estaveis qugaex intensidade de cuidados de menor
complexidade que no ambiente hospital&sta inserida no contexto da atencéo domiciliar
que inclui também a assisténcia domiciliaria. Enmilatle 2002, foi sancionada, pelo
Ministério da Saude, a Lei n° 10.424, como suhsiatda Lei n°® 8.080, que estabelece, no
ambito do SUS, a assisténcia e a internacdo daaniciEsta lei inclui os procedimentos
meédicos, de enfermagem, fisioterapéuticos, psiemd8ge de assisténcia social necessarios ao

cuidado integral dos usuarios em seu domicilio gomiipe exclusiva para este ffm

A Portaria 2529/SAS, de outubro de 2006, que uistt Internacdo Domiciliar no
ambito do SUS, define como Internacdo Domiciliacomjunto de atividades prestadas no
domicilio a pessoas clinicamente estaveis, queaamxintensidade de cuidados acima das
modalidades ambulatoriais, mas que possam serdaargm casa, por equipe exclusiva para
este fim, composta por médicos, enfermeiros e ¢ésride enfermagem, na assisténcia direta,
e por equipes matriciais de apoio, compostas pto®profissionais, que poderdo atuar
conforme as necessidades e protocolos dos senagos) por exemplo, assistentes sociais,
psicologos, fisioterapeutas e nutricionistas. Fsidaria ainda néo foi regulamentada, mas
representa um importante avanco no que diz respeittbencas cronicas e incapacitantes. Ela
esta integrada a Politica Nacional do Idoso e inoki cuidados interdisciplinares aos

pacientes portadores de patologias como o cancésamle cuidados paliativios

A internacdo domiciliar proporciona assisténcia animada e integral, contribuindo
para a otimizagdo dos leitos hospitalares e raiatelp o paciente em seu nacleo familiar e de
apoio, por meio de uma maior aproximacdo da eqigpsalde com a familia, promovendo
educacdo em saude. Com relacdo ao idoso, a indermgniciliar preserva ao maximo sua

autonomia, buscando a recuperacéo de sua indeméaddmcionai®.
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A internacdo domiciliar pode servir de “elo” entenivel hospitalar e a atencdo
basica, fortalecendo o sistema e, particularmeaseEstratégias de Saude da Familia,
reconhecendo as competéncias de cada instanciatabekecimento de responsabilidade
compartilhada entre niveis distintos da rede dei@e de saude torna-se imprescindivel a
fim de garantir a continuidade indispensavel amditeento das necessidades de grupos
vulneraveis, como o0s usuarios portadores de ina#gude funcional em processos de

adoecimentb

Uma meta-andlise publicada pela biblioteca CocHfarevaliou servicos de
reabilitacdo baseados em terapias para pacientesacwente vascular cerebral que vivem
em domicilios. O grupo terapéutico incluiu equipistey fisioterapia e terapia ocupacional,
itens ausentes no grupo controle. Com relacdo &ahuade, re-internacdes e qualidade de
vida dos cuidadores, ndo houve diferenca entre rapog. Entretanto, com relacdo as
atividades da vida diaria, atividades instrumentisvida diaria e estado emocional dos
pacientes, o grupo de tratamento apresentou mslhesaltados. Em outra meta-anélise, que
compara atencao domiciliar com atencao hospitae pacientes adultos, foram incluidos 22
estudos, avaliando o reingresso no hospital. Oogdepinternacao domiciliar sugere protecao,
ou seja, reduz as re-internagdes hospitalares.r€lagéo aos idosos com doencga crénica, nos
grupos DPOC e AVC houve menos re-internacdes, quaathdos em domicilio. O tempo de
internacdo em pos-operatério também sugere bemeiiwigrupo em regime de internagéo
domiciliar*”.

A atencao domiciliar vem apontando um potencial sdeconcretizar como uma
modalidade substitutiva de cuidado, envolvendo todcontexto domiciliar do usuério,
possibilitando a producéo de um cuidado mais proxindividualizado e menos tecnicista do

que no hospital. Ndo se trata de uma desospitadbzagesponsavel e prematura, mas da
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possibilidade de reestruturar o modo de operatidado no espaco fisico e nas estratégias de

cuidadd®.

Esse modo de cuidado no domicilio se fazia preseasepraticas da medicina de
séculos passados, o atendimento médico era realimdasa do paciente por meio de uma
espécie de médico de familia. O hospital ndo toarater terapéutico e de cura, surgiu como
instituicdo religiosa, filantropica, de caridade, aksisténcia aos pobres e desamparados, que
tinha a funcdo de promover aos seus “héspedes”’hgadransicdo entre a vida e a morte,
proporcionando a salvacdo espiritual. Mais do gsgaefuncdo de “morredouro”, essa
instituicdo tinha a missdo de “limpar” as cidadessdas mazelas, varrendo das cidades os
pobres, loucos, leprosos, prostitutas e desabrgdaspedando-os no hospital. A excluséo e
a segregacao eram uma forte caracteristica destgtaigéio até o século XVIIl. Sendo assim,

o hospital ndo era uma instituicdo médica e a riralitdo era uma pratica hospitatar

Estudo de andlise de custo realizado em trés npiwsctonfirma que a internacéo
domiciliar tem reducéo de custos em comparacateenagdo hospitalar, contudo as analises
nao contemplam os custos gerados para as famAlesar das lacunas, os PID constituem
um espaco para construcdo de uma modalidade dgiateom énfase no trabalho em equipe,
na utilizacdo de tecnologias que permitem a criagdovinculos, a integralidade e a

sistematizacéo das acées, visando, sobretudostapiie de uma assisténcia de qualitfade

Em pesquisa realizada pelo grupo Micropolitica dab@lho e o Cuidado em Saude
para subsidiar a “Implantacdo de Atencdo DomicitiarAmbito do SUS”, foram avaliados
quatro municipios que realizam internacdo domiciiaBrasil, com objetivo de apresentar os
custos dos programas. Os perfis dos servigcos fivastante heterogéneos, destacando-se o
perfil PSF (visitas programadas n&o diariamentepedil internacdo (desospitalizagcdo ou
liberacdo precoce de leitos), perfil pré-hospitédsitar hospitalizagdo) e perfil misto (varios
modos de internacdo). O estudo conclui que existenas dificuldades para definir custos,
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pois a maioria o0s servicos disponibiliza somenstagacom relacéo a insumos, combustivel e
recursos humanos, sendo este o de maior peso ogaumias avaliados. Todas as diretrizes
dos programas analisados (captadas seja por dotasneficiais, seja pelas falas dos
gestores) denotam uma percepcdo das bondades vpra thr impulsionado as decisfes: a
humanizacédo, a melhor utilizacdo dos recursos tadams, a reducdo de custos. Valores
como a satisfacdo do usuario, ganho na qualidadeid#e recuperacdo de autonomia e
dignidade, inclusdo social, entre tantos outrognioconsiderados como exemplos de vieses
para quaisquer tentativas de avaliacdo econdmicaeetratando de saude, constituindo um

campo especifico de estudo, ndo abordado nestidd¢as

No Brasil, existem alguns servicos de Atencao DomaidAD) ja estruturados cabem

alguns destaques:
SID: Sistema de Internacdo Domiciliar do Municipio dedlona — PR

Implantado em 1996. Apresenta quatro modalidadestele;do domiciliar: cuidados
paliativos para usuarios com cancer, cuidados adadgores de AIDS, internacdo domiciliar
(definida pela utilizacdo de medicacdo endovenesagsisténcia domiciliar (definida como
cuidados a usuarios com problemas crénicos, comadmes de feridas, doenca pulmonar
obstrutiva crbnica, sequelados de acidentes vascelabral, traumas medulares etc. A
manutencéao financeira das equipes, na sua quadiddde, € dada pelo municipio. Todas as
equipes contam com médico, enfermeiro e auxiliemith de enfermagem. Ha uma equipe de
apoio composta por nutricionista, duas fisioterégguduas assistentes sociais e duas
psicologas, que apoia matricialmente todas as egulp campo. As visitas sdo programadas

conforme o perfil das equipes e as necessidadesagiente¥’.
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PROIID: Programa de Internacdo Domiciliar de Marilia — SP

Implantadoem 1999, tendo como objetivos: garantir a contiadédda assisténcia no
domicilio, reduzindo o tempo de internacédo hosmifas re-internacdes e, consequentemente,
0S riscos impostos aos usuarios, familia e cuidadontribuindo para a formacdo e
aperfeicoamento de trabalhadores na area da daadgreende a Atencao Domiciliar como
toda assisténcia realizada por equipe de saudeomicitio e Internacdo Domiciliar como
atencdo respaldada pelos critérios de internagiimp gorocesso continuo de acompanhar
pessoas em seus domicilios. A modalidade que estratatencdo domiciliar no municipio é
a internacdo domiciliatO programa tem capacidade operacional de atendaszf¥ios em
regime domiciliar de segunda a sexta-feira, nooperdas 7 as 17 horas. No periodo noturno,
finais de semana e feriados ndo ha cobertura ge{@IIP, mas ha uma articulagdo com as
equipes de saude da familia e hospitais em esqdenm@bertura para o periodo noturno,
feriados e finais de semana. A equipe € compostaeptermeira, auxiliares de enfermagem,
nutricionista, meédica, fisioterapeuta, escriturar@ssistente social, psicologa, cirurgia
dentista, fonoaudiologa e motorista. Todos os tnalolores do programa realizam pelo menos
uma visita semanal aos usuarios, a fim de avaliguadro clinico e orientar o cuidador
guanto as necessidades do paciente. A construcfoopio terapéutico é realizada entre os
trabalhadores. A média de permanéncia dos usuarids 35,9 dias e a taxa de ocupacéo do
programa fica em torno de 67,62%. A integracao aeraquipes de saude da familia se d& no
momento da referéncia, da contra-referéncia e araciies nas quais 0 usuario necessita de
cuidado nos finais de semana, periodo noturnoiadfes. Ha um pacto com as ESF para
assumir o cuidado junto ao usuario, e a mesma egizatece com as equipes dos hospitais,

que encaminham para este sef¥igo
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PAD: Programa de Atencdo Domiciliar de Belo Horizontd&

Implantado em 1999. Atualmente, o municipio apreserinco modalidades de
atencdo domiciliar, para pacientes portadores depmmmetimentos fisicos poés-trauma,
pacientes com distrofia muscular, atendimento nagngacientes com HIV e equipe mista
para adultos e criancas. A maioria das equipes \estiilada a hospitais. Percebe-se a
necessidade de se assumir a AD, tanto pelo gestorta pelos préprios servicos, como
modalidade substitutiva de cuidado e ndo apena® aonma forma de desospitalizacdo, de
extensdo de cobertura e de reducdo dos gastostdiasgs. Quanto a composicdo e ao
trabalho das equipes, nota-se a reproducdo dagdeslee a utilizacdo das tecnologias
hospitalares no domicilio, ocorrendo a “transfel@ndo espaco do cuidado e permanecendo
a légica do modelo de atencdo hegemonico, centraslgprocedimentos e nas patologias ou

nas sequeld%

A busca de autonomia para “andar a prépria vidaedgervir de guia central para
qualquer projeto de internacdo domiciliar, evitamdstricbes da autonomia, assegurando
processos de ganho continuo dos usuarios em ambfambravel e com equipe de
profissionais comprometida com a busca de alivio sdtdomas resultando na maior

independéncia dos pacientes em seu préprio téofitor

3.8. Cuidados Paliativos no Domicilio: uma estratég de cuidado integral

O envelhecimento da populacdo resulta no aumentoai@ncia e prevaléncia de
enfermidades debilitantes progressivas. Dentro adesenfermidades, as causas
neurodegenerativas e as neoplasias ocupam lugatestaque, sendo responsaveis pelo
elevado grau de sofrimento dos pacientes e de faeuifiares. Esta situacdo se verifica

especialmente na fase terminal destas enfermidaflesnaioria dos pacientes com
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enfermidades em fase terminal deseja morrer em@épsios domicilios e ndo recebe uma

atencdo adequada para controle de sintimas

A proposta da OMS (1990) sobre os cuidados patistreconhece a necessidade de
favorecer que o paciente seja cuidado em seu damisém a reducdo da qualidade dos

cuidados.

A conjugacao de cuidados paliativos com internagdmiciliar € uma tarefa que
requer vocacao de servi¢o, organizacéo de sistensautle e conhecimentos cientificos. Os
pacientes escolhem o domicilio como lugar prefeatpara receber os cuidados quando nao
existe mais possibilidade de cura da sua dé&naanternacdo domiciliar oferece vantagens
nao somente aos pacientes, mas também a famitissistama de saude, através da reducao
de custos. Em geral, os pacientes, quando quedtisnaeferem que receberam assisténcia
satisfatoria no hospital, mas que preferiam recabgsmento no domicilio, pelo conforto e

pela rede familiar mais abrangente.

A equipe de saude é de fundamental importancia gemantir o sucesso de cuidados
integrais e acolhimento dos usuarios e seus famsliacada profissional tem o seu papel.
Médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psio8lofisioterapeutas, nutricionistas e outros
compartilham diariamente das necessidades marmlfest@elos usuarios em ambiente
domiciliar, atuando com objetivo de aliviar o sofento fisico, emocional, social e espiritual

das pessoas que se encontram em situacao de tetadea

A equipe que realiza cuidados paliativos em dormoigitoduz “trabalho vivo em ato”.
N&o séo varios profissionais, mas varias pessdaisahdo o0 mesmo ser, como mae, filha,
profissional, amigo, parente, o que cuida e € dadRealizam protecdo sem distanciamento
do outro. Essas pessoas expfem-se aos sentimastosflexdes, ao sofrimento, a dor do

outro, vivem e percebem a transferéncia e a fogli”.
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Os cuidados paliativos e as relacfes desenvoletiadomicilio podem se configurar
como o melhor exemplo decnologia levdtecnologias de relacbes com producéo de vinculo,
autonomia, acolhimento, cumplicidade), associatimicas que visam alivio de sofrimento
dos pacientes e familiares, longe t@@nologia dura(equipamentos tecnologicos do tipo

maquinas, normas, estruturas organizacionais), conwambiente hospitafar

A assisténcia paliativa, em casa, requer que oeptipermita e participe dos
cuidados, com apoio da familia. A comunicacdo oomitientre o paciente, a familia e a
equipe facilita a realizacédo dos cuidados semigbjele cura, mas sim de conforto e alivio de

sofrimentd®.

Estudo romeno descreve as atividades e as inté@engara pacientes com cancer
avancado tratados em domicilio por equipe de coslgdliativos, analisando as mudancas
que ocorreram nos sintomas fisicos, principalmeatde O numero de sintomas fisicos
reduziu consideravelmente apos a inclusdo dosmgasi@o programa de cuidados paliativos,

particularmente daqueles com condicdo sécio-ecar®menos favoravel

Em ensaio clinico randomizado realizado na Norufsgam incluidos pacientes com
doenca maligna incuravel e sobrevida de 3 a 9 mblses total de 434 pacientes , 0S grupos
foram divididos de forma aleatdria. O grupo derveacéo foi aquele que recebeu cuidados
paliativos por equipe especializada, os resultatasntrados com relacado ao local da morte
demonstraram que 25% dos pacientes do grupo deenggio morreram em casa, enquanto
gue somente 15% pacientes do grupo controle falecem domicilio (p< 0,05). O estudo
conclui que os cuidados paliativos favorecem oo00bibs pacientes terminais em casa,

reduzindo as internacées hospitalares desneces3aria

Outro estudo randomizado, realizado na Califorii@Ebuscou avaliar a satisfacao

com relacdo aos cuidados, a utilizacdo de servigadicos, ao local da morte, e aos custos
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dos cuidados em saude, sendo o grupo de interverg;@acientes que receberam cuidados
paliativos em domicilio, enquanto que o grupo d&robe recebeu tratamento tradicional. Os

participantes do estudo foram doentes terminaisZ®8) com sobrevida de cerca de um ano
ou menos. O grupo de intervencdo relatou maiosfagio em relacdo aos cuidados (p
<0,05), os pacientes obtiveram maior probabilidddemorrer em casa (p <0,001) e eram
menos propensos a buscar atendimento em servicemeéncia (p <0.01) ou internacao

hospitalar (p <0.001). Os custos foram relativamenais baixos na prestacdo de cuidados
em relacao ao grupo controle (p <0.03). O estudaodstra fortes indicios da necessidade de

ampliar o olhar e assisténcia & satide dos paciemtesituacéo de terminalidafe

Os cuidados continuos em domicilio, vém ao encanti@mvorecem os principios dos
cuidados paliativos, que afirmam a vida e reconineaemorte como um processo natural,
sem antecipa-la ou retardada-la, providenciamal@da dor e de outros sintomas fisicos,
integram 0s aspectos psicoldgicos, espirituaisc@isodo cuidado ao paciente, oferecem um
sistema de suporte para ajudar os pacientes a @iveais ativamente possivel, oferecem

suporte para auxiliar a familia a cooperar durardeenca e trabalhar o luto e a p&tda

A atencdao referente aos cuidados paliativos reqo@rdenacao entre os sistemas de
saude, principalmente do sistema de internacaatht@sp no qual se encontra a maioria dos
pacientes com neoplasias em estagio avancado, caistema de atencdo domiciliar,
permitindo, assim, a continuidade dos cuidados,tenalo o acolhimento dos pacientes e

familiares em ambiente domiciliar

3.9. Cuidador de individuos em situagéo de terminalade

O cancer tem grande impacto na vida do paciente sed entorno, modificando a

estrutura e a dinamica da familia envolvida, compeoximacdo ou o afastamento de seus
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membros, em especial quando ha sobrecarga nestbafaromo costuma ocorrer com a

intensificacdo dos sintomas e o avanco da d3&nca

O cuidador, pelo tempo longo de exposicédo no adiesoma doenca sem possibilidade
de cura, apresenta desgaste fisico e sobrecargaosao O cuidador informal, em geral
familiar, apresenta além da sobrecarga objetivabgetva, alteracbes na qualidade de vida.
Em estudo transversal realizado com pacientes nediess com cancer de mama ou
ginecolégico sem possibilidade de cura, foram adak as situacbes de depressdo e
ansiedade em seus cuidadores. O estudo aplicoucaaEklospitalar de Ansiedade e
Depressao (HAD), instrumento validado e que aptasboa sensibilidade, apesar da sua
baixa especificidade, para pacientes com dor caddes resultados demonstraram a presenca
de depressdo em 74% e ansiedade em 53% dos c@igadOrestudo conclui que o processo
de cuidar de um individuo em fase terminal gerdlitos emocionais intensos e sugere que

outras variaveis associadas ao impacto mentalidarconecessitam ser investigatfas

Durante a trajetoria da doenca, o comportamentoofis emocional do cuidador vai
sendo afetado, principalmente quando o numerordensas do paciente aumenta, exigindo
maior dedicacdo, determinando com isso a faltaedgd para o descanso ou para outras
atividades sociais, aspectos associados com isotaraecial e depressao dos cuidadores. Em
estudo randomizado realizado em Michigan/EUA, faliada depressdo em cuidadores de
pacientes com cancer, sendo o grupo de intervefmzdd 8) aquele em que os cuidadores
receberam acompanhamento e apoio sistematico darextfem para facilitar os cuidados aos
pacientes. O grupo de controle (n=119) ndo recdhkwsuporte durante o processo de
cuidados. O estudo conclui, ap6s 20 semanas, duéeencdo de enfermagem clinica
isolada ndo tem efeito benéfico sobre os cuidadmasdepressdo e devido a complexidade
apresentada, sugere que sejam realizados mai®ggtach avaliar outras formas de apoio ao

contexto do cuidador e do paciente com c&fcer
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Equipe de atencdo domiciliar e cuidados paliativmsn preparados oferecem
condicOes para o alivio de sobrecarga dos cuidadestabelecendo cumplicidade e vinculos
muitas vezes ausentes em ambiente hospitalarré&at@io pode ser decisiva para que estas
situacbes sejam enfrentadas da melhor maneiravpgs&nto pelo paciente quanto pelo

cuidadot®.

4. Objetivos

4.1. Objetivo Geral

« Estimar a prevaléncia de pacientes com cancer amm fle cuidados paliativos
atendidos em diferentes estratégias terapéutidasSheS no municipio de Pelotas no

periodo de 2005 a 2008.

» Descrever o Programa de Internacdo Domiciliar ¢gigerplinar (PIDI) para pacientes

oncoldgicos no municipio de Pelotas, no period2af}s a 2008.

4.2. Objetivos especificos

e Caracterizar o perfil dos usuarios com diagnéstieocancer em fase de cuidados
paliativos, cujo tratamento se desenvolve em artdgseambulatorial, hospitalar e

domiciliar.

+ Descrever as caracteristicas do PIDI em termosflaestrutura material, recursos
humanos, insumos para o cuidado domiciliar, inséniws de avaliagdo de usuarios e

cuidadores.
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» Caracterizar a sintomatologia dos usuarios do Bl&d intervencdes interdisciplinares

estabelecidas, a partir da utilizacado de Escal#@s/dkacao.

« Examinar em pacientes com internacdo domiciliar valugdo das internacdes

hospitalares no SUS em Pelotas, no mesmo periodo.

5. Hipodteses

A prevaléncia de pacientes com cancer em fase idadns paliativos em Pelotas

encontra-se ao redor de 40%.

* A maioria dos pacientes com cancer em fase de aosdpaliativos séo internados no
hospital mais de trés vezes por ano.

e Pacientes com cancer em fase de cuidados paliaagssstidos em ambiente
domiciliar apresentam menos internacdes hospitaf@eintercorréncias clinicas.

» Pacientes em fase de cuidados paliativos internaad®micilio, em Pelotas, recebem
cuidados de equipe interdisciplinar.

e Pacientes e cuidadores do PIDI Pelotas recebenadnsdpaliativos a partir da sua

avaliacdo com instrumentos especificos para centt®lsintomas.

6. Metas

1. Estima-se encontrar cerca de 600 pacientes éoecregistrados a cada ano em APAC

em Pelotas, totalizando 1800 pacientes no perieddd| de 2005 a abril de 2008.

2. Do total de pacientes com cancer registrad@sia ano, estima-se que cerca de 250 estarédo

em fase de cuidados paliativos, totalizando 758qassno periodo de estudo.
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3. Considerando os pacientes em fase de cuidadiesios, estima-se identificar cerca de

2250 internagdes por intercorréncias clinicas mgde.

7. Metodologia

7.1. Delineamento:

Transversal de base de servico de saude

» Populacao: pacientes com diagndéstico de céancer registradoSU® e moradores de
Pelotas, que se encontram em fase de cuidadodiyuslieem servicos de atencao
ambulatorial, hospitalar e domiciliar.

Populacao de estudo conforme as fontes de informaxa

» Pacientes com cancer registrados no SUS em Pedttagés de autorizacdo de
procedimentos de alta complexidade (APAC) nos ecesvi Hospital Escola

(quimioterapia), Faculdade de Medicina UFPel (relapia) e CERON (radioterapia).

» Pacientes com cancer, que residem em Pelotastraeigis no SUS em Pelotas atraves
de APAC nos servigos: Hospital Escola (quimiotaagpiFaculdade de Medicina

UFPel (radioterapia) e CERON (radioterapia).

» Pacientes com cancer, que residem em Pelotaspadtes por intercorréncia clinica,
registrados no SUS em Pelotas, através de autdozieginternacdo hospitalar (AIH) e

prontuario, nos servi¢os: Hospital Escola, SansaCBeneficéncia, HUSRPPIDI.

Pacientes com cancer, que residem em Pelotamadt®s por intercorréncia clinica e
em fase de cuidados paliativos, registrados no 8kiSPelotas, através de AIH e

prontuario, nos servi¢os: Hospital Escola, SansaCBeneficéncia, HUSFP e PIDI.
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7.2. Definicao de Desfechos

1. Cuidado Paliativo

Definicdo conceitual: Segundo a Organizacdo Mundial da Saude, Cuidaalitos
sao cuidados apropriados para 0 paciente com ufeemedade avancada e progressiva, para
controle da dor e de outros sintomas fisicos, aggimo aspectos psicologicos, sociais e
espirituais. O objetivo dos cuidados paliativosférecer melhor qualidade de vida para o
paciente e a sua familia. A medicina paliativanadira vida e considera a morte como um

processo normal.

Definicdo Operacional: estard em situacdo ou fase de cuidados paliativds t

paciente portador de cancer com doenca avancadaauel, progressiva e polissintomética.

A definicdo de cancer fora da possibilidade de éiraspaldada pelo Sistema TNM
para classificagdo de tumores malignos. O sisteNd $e divide em classificagdo clinica e
patologica, para determinar a extensdo anatdmicaladmca, e estd baseado em trés

componentes:
T = extensao do tumor primario
N = auséncia ou presenca e extensdo de metastdsdogmodos regionais
M = auséncia ou presenca de metastase a distancia

Apods definir as categorias T, N, M ou PT, pN e pdMnaoplasias serao classificadas
por estadio. O estadio clinico € essencial paecieelar e avaliar o tratamento, enquanto o
estadio histopatologico fornece dados mais pre@soa avaliar o prognoéstico e calcular os

resultados finais.
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Nas Autorizacdes de Procedimentos de Alta Compdebdd APAC), estdo descritos o
tipo de céancer, a classificacdo TNM, a indicacaotido tratamento quimioterapico ou

radioterapico e o objetivo final, se curativo oligiavo.
2. Intercorréncias Clinicas de Paciente Oncoldgico

Definicdo Conceitual: pacientes com diagnostico de cancer internadoamemente
hospitalar ou domiciliar através de codigo de piovento de AIH, apresentando alguma
intercorréncia clinica no curso da sua doenca de, or exemplo, pacientes com cancer de
estbmago que sdo hospitalizados por pneumonia sulrd&acdo apds quimioterapia, ou

apresentando dor com necessidade de tratamentibalfersp

Definicdo Operacional: a internacdo hospitalar ou domiciliar de pacienten c
registro de tratamento nos servicos de quimiotarapiadioterapia no periodo de estudo sera

considerada intercorréncia clinica oncologica.

7.3 Quadro de variaveis:

Através de formularios especificos serdo captadésmacOes disponiveis nas fontes de
dados secundarios referidas na populacdo de eshofigndo varidveis demogréficas, sobre

diagnostico, histéria clinica, exames, prescrie@ojucao, sinais vitais, data e motivo da alta.
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Variaveis independentes:

Variavel Caracteristicas Tipo
Sexo masculino/ feminino Categorica nominal
Idade anos completos Numérica continua
Cor branca, preta, parda Categorica nominal

Local do cancer

pulméo, esbfago, estbmago, intestin
mama, cabeca e pescogo, ovario,
pancreas, colo uterino,outros

Categorica nominal

Estadio TNM

[ I 0, 1V

Numeérica ordinal

Tempo diagnostico

Meses completos

Numeérica continua

Exames laboratério solicitados

Quantidade de exames

Numérica continua

Exames imagem solicitados Quantidade de exames anwdntinua
Uso de analgésico nao opioide sim/ndo Categodoanal
Uso de analgésico opioide fracp  sim/nao Categdacainal
Uso de analgésico opioide forte sim/ ndo Categdricainal
Alimentacéo enteral (sondas) sim /ndo CategOricaimel

Intercorréncia clinica

pneumonia, dor, desidratacéma,
neutropenia, sepse, IRA, outros

Categorica nominal

Tempo de internacdo em dias

até 7, 8-10, 11-2@302381-60, 61mais

Numérica continua

Unidade internacao

clinica, cirurgia, gineco, peiia

Categorica nominal

N internac¢des hospitalares 200

nenhuma, 1, 253, 8-ou mais

Numeérica continua

N internac¢des hospitalares 200

nenhuma, 1, 253, 8-ou mais

Numeérica continua

N internac¢des hospitalares 200

nenhuma, 1, 253, 8-ou mais

Numeérica continua

N internac¢des hospitalares 200

nenhuma, 1, 253, 8-ou mais

Numeérica continua

Registro de dor referida

sim/ndo

Catego6rica nahmin

Pontuacéo intensidade dor

1- 3, 4-7, 8-10

Numé&oohinua

7.4. Instrumentos:

Formulérios de coleta de dados nos servigos:

1. Radioterapia
2. Quimioterapia
3. Hospitais

4. PIDI

7.5. Logistica

Localizacdo da amostra e coleta de dados secund&io

1. A partir de listagem fornecida pelos servicos dienipterapia e radioterapia serao

identificados os pacientes com cancer residenteRadaotas ou em municipio da regido. Para

59



cada paciente sera preenchido um formulario detdthao tratamento realizado nos

respectivos servicos.

2. A lista de pacientes com registro de tratamento sergicos de quimioterapia e
radioterapia sera encaminhada aos hospitais e @odBImunicipio, para identificacdo dos
pacientes que apresentaram internacdo no periodstaego. Para cada internacao hospitalar
ou domiciliar realizada no periodo sera preenchiglm formulario detalhando as
caracteristicas da intercorréncia clinica.

Previamente ao inicio da coleta de dados e ap@em@¢ado do comité de ética, serédo
contatados os responsaveis pelos servicos elegiaegso estudo. Obtida a autorizacéo, os
dados secundarios seréo coletados em formulapesifisos.

Cerca de 20 alunos, predominantemente do cursoedieina, serdo capacitados para
a aplicacdo dos formularios de coleta de dadoss Apapresentacdo do projeto de pesquisa,
sera realizada leitura detalhada dos formularimseual de instrucées. Em seguida, os alunos
realizardo estudo piloto para avaliacao dos forradé identificacéo de duvidas e problemas
na coleta de dados.

O inicio da coleta de dados esta previsto pargansi& quinzena do més de novembro
do corrente ano, apos a realizacdo do estudo pelatorrecdo de eventuais problemas nos
formularios e na logistica do trabalho de campdintéssse uma dedicacéo diaria de duas
horas de trabalho por aluno envolvido com a caletdados, durante cinco dias na semana.

Estima-se que cada coletador levara cerca de lmtaosinpara preencher cada
formulario, totalizando cerca de 8 formularios g e 40 formularios por semana. Assim, 0s
20 coletadores produzirdo cerca de 800 formulgarssemana e 3200 formularios por més.
Estima-se um total de 8000 registros, sendo ceec&®0®0 provenientes dos servicos de
quimioterapia e radioterapia e 3000 de internabdspitalares e domiciliares. Em média cada

coletador preenchera cerca de 400 formularios.mssonsiderando uma producdo de 40
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formularios por semana por coletador, serdo negassh0 semanas para a conclusao da
coleta de dados. Prevendo eventuais atrasos, estingae o trabalho de campo estara

concluido em cerca de trés meses.

Controle de qualidade

Serao refeitos pela mestranda, com o apoio ddiaauwe pesquisa, cerca de 5% dos
formularios preenchidos, a titulo de controle deligade e avaliacdo de repetibilidade das

informacdes coletadas.

Processamento de dados

Os formuléarios serao revisados pela mestranda capom de auxiliar de pesquisa.

As questbes abertas serdo codificadas de formampadda. Sera construido um banco de
dados no programa EPI-INFO 6.0 (Dean, 1995) patayitacdo dos dados, com checagem
automatica de amplitude e consisténcia. Seraozeekls duas digitacdes, a fim de que os
possiveis erros sejam prontamente identificadospr&@essamento incluira as seguintes
etapas:

» Recepcao e revisdo dos instrumentos

» Constituicdo dos lotes

» Codificacdo de questdes fechadas

* Tabulacdo de questdes abertas

» Codificacdo de questdes abertas

* Reviséo final

» Digitacéo
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A primeira folha de cada questionario recebera anmbo com a sequéncia de tarefas acima

citadas para registro de data e responsavel.

7.6. Andlise dos dados

A analise dos dados sera realizada no programigséistaStata 9.0. Na analise inicial,
algumas variaveis serao transformadas em categdoichnais. A analise descritiva incluira
calculos de percentuais e intervalos de confiae¢@586 para as varidveis categoéricas; e media,

mediana e desvio-padrao para as variaveis numericas

8. Resultados Esperados

» Descrever os resultados esperados com énfaseag@geate produtos ou processos.

» Elaboracéo e publicagéo de artigo académico erasteede primeira linha.

» Apresentacdo em eventos cientificos.

» Divulgacao dos achados do estudo para gestorabahadores de satde do SUS
local e do pais.

» Contribuir para o conhecimento das potencialidada@ificuldades enfrentadas pelos

programas de internagdo domiciliar e cuidados fpadsno pais.

9. Impactos esperados

* Apoio a formulagédo de politicas publicas na areanternacdo domiciliar e cuidados
paliativos.

* Humanizacao do atendimento de pacientes com cancéase terminal.

» Articulacdo/reforco de acdes interdisciplinaresaudado domiciliar de pacientes com

cancer.
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* Oportunizar que programas de internacdo domiadiauidados paliativos se constituam

em espaco de insercdo académica e formacdo deswofiis de saude

10. Aspectos Eticos

O protocolo do presente estudo sera submetido aut€ale Etica da Faculdade de
Medicina da UFPel para avaliacdo. O inicio do titadb@le campo acontecera somente apos a
aprovacao deste projeto pelo Comité. Os princigim®s serdo também assegurados atraves
do consentimento informado dos servi¢cos nos qeaEoscoletados os dados (prontuarios dos

pacientes).
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11. Cronograma

2008

2009

Ano/ Més

Etapa

Reviséo bibliografica

Elaboracao do projeto

Apresentacao do projeto

Janeiro

Fevereiro

Marco

Abril

Maio

Junho
Julho

Preparo dos instrumentos

Envio do projeto ao Comité de Etica da UFH

el

Agosto

Selecdo e treinamento da equipe de campo

Estudo piloto

Setembro

Coleta e digitacédo dos dados

Outubro

Novembro

Dezembro

1° semestre
2° semestre

Andlise dos dados

Redacéo do artigo

Defesa da tese
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12. Orgamento

Descricdo Quantidade Valor unitario Valor total
(R$) (R$)
Material de consumo
Material de escritorio 500,00
Copias 10000 0,10 1000,00
Servigcos
Digitador 2 1.500,00 3.000,00
Coletador por 2 meses 6 200 1200,00
Total 5.700,00
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS
FACULDADE DE MEDICINA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

OF, 0E708 Pelotas, 72 da dezembro de 2008,

IS,
Prof, Dr Luiz Auguste Facchini

Projeta: “Internagic Domiciliar e Cuidados Paliatives para Pacientes Oncolégicos no
Municipio de Pzlotas/RS",

Prezado Pesquisadar;

Wimeas, por meio deste, informa-o gue o projete supracitado fol analisads e APROVADO
por esse Comité, guanto as questdes éficas e metodoldgicas, incluinde ¢ Termo de Consenfimento
Livre & Esclarecido, de acordo com & Resolugao 196/98 do CNA.

Prof. Maria Elizatéth de'0. Urtiaga
Coordenadora do CERIFAMEDUFPEL
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Il - RELATORIO DO TRABALHO DE CAMPO
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1. Introducéo

O Programa de Po6s- Graduacdo em Epidemiologia d@elJEsta gerenciando a
primeira turma do Mestrado Profissionalizante emad8aPUblica Baseada em Evidéncias,
em parceria com o Ministério da Saude. A orientagdda aos mestrandos e seus
orientadores foi para que as pesquisas fossenradal preferencialmente com dados
secundérios. Desta forma foram construidos fornud4para coleta de dados nos
diferentes servicos com as fontes das informac@eessérias para a realizacdo da
pesquisa.

2. Instrumento de coleta de dados

Formulérios

Os instrumentos utilizados para coleta de dadoanfoquatro formularios
compostos por questdes elaboradas pela pesquisadstaibuidos da seguinte forma :

e Formulério Quimioterapia:composto por 34 questdes. Aplicado no servico de
quimioterapia do Hospital Escola UFPel.

 Formulario Radioterapia: composto por 34 questdsslicado nos servico de
radioterapia da Faculdade de Medicina da UFPel &€edotro de Radioterapia e
Oncologia (CERON)

e Formulario Hospital: composto por 35 questfes. @gulo em quatro hospitais da
cidade: Hospital Escola / UFPel, Santa Casa de rMigdia, Beneficéncia
Portuguesa, Hospital Universitario Sao FranciscBalgda / UCPel

e Formulario PIDI: composto por 54 questdes. AplicaddIDI/HE/UFPEL/FAU

3. Manual de instrucdes

A fim de auxiliar os coletadores no trabalho de parelaborou-se um manual de

instrucdes. Este manual apresentava explicacoes sobodificacdo dos formularios de
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quimioterapia, radioterapia, hospitais e PIDI, camstrucdes especificas para cada
guestao.

4. Selecao de pessoal

N&o houve processo de selecdo formal. Foram iraduith pesquisa 14 estudantes
membros da Liga de Oncologia da Faculdade de Medida UFPel, 4 bolsistas CNPQ e 6
estudantes voluntarios dos cursos de medicina,toldgia e enfermagem. Dois alunos foram

escolhidos para auxiliar na coleta e entrega denmht

Treinamento dos coletadores

O treinamento ocorreu entre os dias 4 e 8 do méodembro de 2009 em sala
de aula do Departamento de Medicina Social da Hadel de Medicina da UFPel. As
estudantes foram submetidas a um treinamento dera8. Foram abordados os seguintes

assuntos:

* Apresentacao sucinta do projeto de pesquisa

* Simulacgéo de coleta de dados de prontuéarios

» Visita aos servicos de fonte dos dados secundarios

» Situagbes comuns ao trabalho do coletador

* Ao longo dos dias, foi realizada a leitura do foldmio e do manual de instrucdes,

realizacdo de simulac¢des de coleta de dados deltnios

e A pratica consistiu na realizagdo do estudo pil@m um dos servigos
correspondentes. Os alunos puderam realizar uretac@mpleta sob superviséo, da

mestranda. Cada uma deveria obrigatoriamente apicanstrumento.
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5. Logistica do trabalho de campo

Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu entre 15 de novembr®d@ @ 15 de marco de 2009.

Acompanhamento do trabalho de campo

Cada coletador recebia uma planilha com nome e mine prontuario de cerca de
220 individuos. Deveriam entdo, se dirigir aos iges/ (quimioterapia HE, radioterapia
FAMED, radioterapia CERON e quatro hospitais) a dienencontrar os prontuarios para a
coleta dos dados secundarios solicitados nos féanoal Ao longo do trabalho de campo,
a mestranda e os auxiliares de pesquisa mantindiamdes semanais com 0s coletadores
para a entrega e recebimento de formularios, difocude potenciais perdas de prontuarios
nos servigcos, bem como conferéncia da produtividdeeentrevistas. Ainda foram
realizadas reunides extraordinarias proximo ao iterndas coletas, para facilitar a
resolucdo de problemas encontrados pelos colemdm® servicos, com o intuito de
esclarecer duvidas surgidas com o desenvolvimentiwathalho e estipular metas para a

conclusao do campo.

Codificacdo, entrega e revisdo dos formularios

O processo de codificagdo das questbes fechadésrrdalario era realizado pelos
préprios entrevistadores ao final de cada dia aleatho. Semanalmente, na reunido com
a mestranda, os coletadores deveriam entregar tsdftgmularios. Os formularios eram
etiquetados, catalogados e armazenados em caiza® €ervico de fonte de dados

secundarios possuia uma caixa.
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Controle de qualidade

Foi realizado um controle de qualidade das coletigvés de uma re-visita do
mestranda para aplicacdo da mesma versao formukdravés deste procedimento foi

possivel avaliar a concordancia entre os coletadore

Digitacido e processamento dos dados

A digitagéo foi realizada ao final do trabalho denpo e foi encerrada no dia 30 de
maio de 2009. Utilizou-se o progranigi-Info versdo 6.04 para a dupla digitacdo de
dados. Para a verificagdo dos erros de digitachaitimado o comanddvalidate do

programeaEpi-Info. Quando encontrado algum erro, o formulario eresatiado.

6. Apresentacdo de resultados

Todas as etapas do projeto desde sua elaborac&@o catiéta e processamento dos

dados foram realizadas integralmente de acordooccormnograma de trabalho.

A divulgacdo dos achados sera realizada atravéspassentacdo de dissertacdo ao
PPGE-UFPel, em eventos cientificos e em de pulflesaem revistas de primeira linha. O

volume da dissertacéo inclui um artigo, que contarasegundo objetivo do projeto.

A opcdao por apresentar um estudo descritivo solittDI, levou em conta a escassez
de publicacbes sobre as estratégias de internam@dcitiar e cuidados paliativos em
nosso pais. Desta maneira, a publicacdo sera atd mstituicdes e profissionais
interessados em desenvolver e/ou replicar senagos caracteristicas similares ao PIDI.
Os demais objetivos serdo abordados em futuragaré serem elaborados no transcurso

de 2010.
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IV - ARTIGO CIENTIFICO

77



CUIDADOS PALIATIVOS E INTERNACAO DOMICILIAR: CONTRI  BUICAO A
ATENCAO INTEGRAL AOS USUARIOS COM CANCER NO SUS

PALLIATIVE CARE AND HOME CARE: CONTRIBUTION FOR (RREHENSIVE
ATTENTION TO CANCER PATIENTS IN THE BRAZILIAN HBASKSTEM

Este artigo sera submetido a revisgademiologia e Servi¢os de Sajitevista do Sistema

Unico de Saude do Brasil.
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Resumo

Estudo descritivo do Programa de Internacdo Doiaidihterdisciplinar (PIDI), do Hospital
Escola da Universidade Federal de Pelotas (RS,ilBr&& periodo de 2005 a 2008,
analisaram-se dados de 213 usuéarios com canceréstde entrevista semi-estruturada com
profissionais, obtiveram-se informacdes sobre iaftmutura e processo de trabalho. Dados
de prontuério, coletados através de formulario gaidado e pré-codificado caracterizaram o
perfil dos pacientes (idade, sexo, cor, renda familescolaridade, aspectos socio-
demogréficos), local e estadiamento do cancegnranto ativo (quimioterapia, radioterapia,
cirurgia relacionada), tempo de diagnéstico, infagies sobre internagdes, dor, dieta, acesso
venoso, analgesia e instrumentos de avaliacdo mdenss. Os pacientes eram atendidos
diariamente no domicilio, recebendo os insumos ssr®s ao cuidado. Dos pacientes
avaliados, 92% estavam em estadio avancado da alammg metastases, mas 32% néo
hospitalizaram durante o estudo. Os principaisvostde internacdo no PIDI foram anorexia,

dor e astenia. Metade dos pacientes evoluiu paia i domicilio.

Palavras - chave: cancer, cuidados paliativosynagéio domiciliar; assisténcia domiciliar ,

interdisciplinar
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Palliative care and home care: contribution for conprehensive attention to cancer

patients in the Brazilian health system

Abstract

Evaluative study about the Home Care InterdiscgsiinProgram (PIDI) of the Federal
University of Pelotas Hospital (RS, Brazil). Frof03 to 2008, data of 213 users with cancer
were analyzed. Through semi-structured interviewigh wrofessionals, information on
infrastructure and work process was obtained. Ristieecord data, collected through a
standardized pre-coded form, characterized: thdilgrof patients (age, sex, skin color,
family income, education, socio-demographic aspgeldsation and staging of cancer, active
treatment (chemotherapy, radiotherapy, relatedesyygtime of diagnosis, information on
admissions, pain, diet, venous access, analges,sgmptoms evaluation instruments.
Patients were seen daily at home, getting the sgplkeeded for care. Among the patients,
92% were in advanced stages of the disease, withstases, but 32% were not hospitalized
during the study. The main reasons for admissioRIDI were anorexia, pain and asthenia.
Half of the patients died at home.

Key words: cancer; hospice care; palliative cacené care; interdisciplinary.
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Introducao

No Brasil, a mortalidade por cancer € elevadaapétssada apenas por doencas
cardiovascularés Os pacientes com diagnéstico de cancer apreseritaimeras
complicacdes inerentes a doenca e ao tratamembojtes recebem o diagnostico quando ja
ndo existe mais a possibilidade de &dréPara o enfrentamento destes problemas, ganha
destaque na literatura a utilizacdo de cuidadaatpals” °*°

A Organizacdo Mundial da Saude define cuidadosajpatis como uma abordagem
que melhora a qualidade de vida de pacientes e fau@bas, na presenca de problemas
associados a doencas sem possibilidade de cum @mgacam a vida, mediante prevencéo e
alivio de sofrimento pela deteccéo precoce e tratéonde dor ou outros problemas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais, alcancandhusive a fase de lutd

Pacientes com cancer fora de possibilidade dedawem receber cuidados paliativos
desde o momento do diagnéstico A organizacdo dos cuidados paliativos requer
coordenacao entre as diferentes estratégias detémssh a saude, principalmente entre a
internacéo hospitalar, situacdo em que se encantraioria dos pacientes com neoplasias em
estagio avancado, e a atencdo domilflidEsta coordenacdo oportuniza a continuidade dos
cuidados e o acolhimento dos pacientes e familemeambiente domicili&t

A grande maioria dos paises ndo dispde de ofefthcpide cuidados paliativos ou
apresenta servicos pontuais com baixa cobertura néeessidades da populatdd
disponibilidade desse servigco ocorre de formarsigtiea somente em paises desenvolvidos.

No Brasil, o Instituto Nacional do Céancer possuigara de exceléncia em cuidados
paliativos aos pacientes com cancer e seus faasjiancluindo atendimento ambulatorial,
hospitalizacéo e internacdo domiciiaEntretanto, para o conjunto do pais, a oferta de
tratamento paliativo é pequena e fragmentada, sendgpande maioria localizada em

hospitais.
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A escassez de estudos sobre as experiéncias caoladosi paliativos e internacéo
domiciliar limita 0 conhecimento sobre as potendades desta modalidade na assisténcia a
pacientes com cancer em nosso3dfs

Nesta perspectiva, o presente estudo descrevevatades de cuidados paliativos
desenvolvidas no Programa de Internacdo Domidiisrdisciplinar (PIDI) para pacientes
oncologicos, implantado em 2005, no Hospital EsdaldJniversidade Federal de Pelotas. A
avaliacdo aborda um periodo de 3 anos, destacamfi@estrutura material, oS insumos e 0s
recursos humanos utilizados. Além disso, caraeteridoenca e a sintomatologia dos usuarios
do PIDI e as intervencdes interdisciplinares edtaimas, a partir da utlizacdo de
instrumentos de avaliacdo em cuidados paliativos.

Metodologia

O presente estudo apresenta delineamento traniswseritivo com base em um
servico de saude cuja amostra € composta por Ridpacientes com cancer, que internaram
periodo de abril de 2005 a abril de 2008, no Prograde Internacdo Domiciliar
Interdisciplinar (PIDI) da Universidade FederalRidotas (UFPel),

O trabalho de campo foi dividido em duas coletadatios: uma mediante aplicacdo de
entrevista semi-estruturada com os responsavets BRI, a fim de obter informacdes a
respeito da infraestrutura e processo de trabahgragrama; outra através de um formulario
padronizado e pré-codificado, preenchido com ososlasecundarios provenientes dos
prontudarios dos pacientes internados no PIDI darameriodo de estudo.

As variaveis utilizadas na andlise do estudo foidade, sexo, cor, renda familiar e
escolaridade, para os aspectos sécio-demografik®sdemais, sobre situacdo de saude,
tiveram relacdo direta com a internagdo e cuidadabzados no PIDI, incluindo: local do
cancer; estadiamento; tratamento oncologico ateauimioterapia, radioterapia e cirurgia

relacionada ao cancer; finalidade terapéutica mi; Rémpo entre diagndéstico de cancer e
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internac&o no PIDI; tempo de internacédo no PIDItivos de internacéo; dieta e por qual via,
uso de oxigénio; necessidade de acesso venosstroede dor referida vinte e quatro horas
apos internacao; grau de intensidade da dor; uspidedes fracos e fortes. Os instrumentos
de avaliacdo utilizados em cuidados paliativos kcagos aos pacientes do PIDI foram
implantados em momentos diferentes no programa.v#&g&veis relativas a escala de
Edmonton, que avalia presenca e controle de sirgofoeam coletadas a partir de agosto de
2007. A variavel do genograma, instrumento grafice avalia a rede social e também a
historia familiar de cancer, foi coletada a patgrnovembro de 2007. A avaliacdo subjetiva
global percebida pelo paciente, que identifica aessidade de intervencdo nutricional,
quando a pontuacao for maior que 9, foi coletagartr de fevereiro de 2006. Com relacao
ao desfecho dos pacientes no programa, foram fdedias a alta com melhora clinica,
transferéncia para outro servigo por piora cliei@dbito no domicilio.

Apoés a coleta dos dados, feita por académicos ko ale medicina da UFPel, os
formuléarios foram revisados pela supervisora dbailteo de campo, com o apoio de auxiliar
de pesquisa. As questdes abertas foram codifichlémma padronizada e foi construido um
banco de dados no programa EPI-INFO 6.0, foranzestds duas digitacdes a fim de que os
possiveis erros fossem prontamente identificadws, checagem automatica de amplitude e
consisténcia..

A analise dos dados foi realizada no programaisstat Stata 9.0. Foram realizadas
analises descritivas e estratificadas.

O projeto foi submetido e aprovado pelo comité titaéda Faculdade de Medicina

da Universidade Federal de Pelotas.
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Resultados
Os resultados apresentados sobre o Programa denalgde Domiciliar
Interdisciplinar (PIDI) dizem respeito a estrutdi@servico, processo de trabalho e o perfil
dos 213 pacientes incluidos no estudo.
» Infraestrutura e Recursos Humanos
O PIDI foi implementado pela Fundagédo de Apoio @mitario em abril de 2005,
tendo sua estrutura contigua a do Hospital Es@ldriversidade Federal de Pelotas. A sede
do programa conta com espaco de recepcao, salaniattativa e sala de atividades
interdisciplinares profissionais e académicas, ammiauditério equipado com projetor
multimidia e capacidade para acomodar cerca dee@€ops, em que séo analisados 0s casos
clinicos e realizadas as reuniées com os cuidadergwios do PIDI. O programa possui um
veiculo de médio porte para o transporte da eqqiEerealiza as visitas domiciliares aos
pacientes.
Com relacdo aos recursos humanos, o programa comama médica coordenadora
e um auxiliar administrativo na sede. A equipe sisstcial direta € composta por médica,
enfermeira, assistente social, duas técnicas derreafjlem e dois motoristas. A equipe
matricial de suporte conta com uma nutricionistaaysicéloga e um capelao.
* Processo de trabalho desenvolvido pelo PIDI
Os pacientes sao incluidos no PIDI a partir de ramd@amentos provenientes dos
servicos que prestam atendimento a pacientes aico$ nas unidades da Universidade
Federal de Pelotas: quimioterapia, radioterapigpital, ambulatorio de oncologia e unidades
basicas de saude. Apds avaliacdo inicial da eqdipePIDI (médica e enfermeira) e
preenchendo os seguintes critérios de inclusdormseador zona urbana de Pelotas, ter
cuidador e condi¢cdes domiciliares para recebeumados, apresentar condi¢des clinicas que

exijam menos tecnologia especializada inerentenalmiegnte hospitalar, estar em tratamento
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regular em unidade de saude da UFPel. A atualtesirdo programa comporta no maximo

10 pacientes concomitantes, que recebem visitataslidduas vezes ao dia pela equipe
assistencial direta, composta de médica, enfermi@micas de enfermagem e assistente
social. Os usuarios sao assistidos no domicilica pefuipe matricial de suporte —

nutricionista, psicélogo e capeldo — duas a tréeyeor semana. Apdés a abertura do
prontuario, os pacientes recebem diariamente todosisumos necessarios para o cuidado
domiciliar, como medicamentos de uso oral ou ingt{amaterial para curativos e dietas

especiais.

Exames complementares de analises clinicas sdpadad a partir da coleta (sangue,
urina, fezes) no proprio domicilio. Exames de inmag@adiografia, ultrassonografia e
tomografia computadorizada) séo realizados noscesnde radiologia do Hospital Escola e
da Santa de Misericordia. As transfusdes de henvadiess, eletivas, sdo agendadas
previamente pela equipe do PIDI, no hemocentro dmicipio. Os deslocamentos dos
pacientes para realizacdo de exames, procedimesi@tzyos e tratamento do cancer
(quimioterapia e radioterapia) ocorrem por contasdovico de transporte da Secretaria
Municipal da Saude ou por recursos préprios doanss

Os pacientes do PIDI que apresentam intercorrém@asiaior gravidade sao levados
para o Pronto-Socorro local pelo Servico de Aterdito Movel de Urgéncia (SAMU — 192)
e, quando retornam ao domicilio, permanecem sobuaados do PIDI . Os 6bitos que
ocorrem em domicilio muitas vezes sdo acompanhadmsstatados pela equipe do PIDI e,
quando os profissionais do servico ndo estdo pieses constatacao € realizada pelo médico
do SAMU. Para os ébitos em domicilio, o atestadéldt® é fornecido pela médica do PIDI.

Semanalmente, todos os membros da equipe se repaem discutir o projeto

terapéutico de cada paciente. Estudantes de maderfiermagem, nutricdo, servigo social e

86



psicologia apresentam casos clinicos, periodicamentilizando a estrutura e o0s
equipamentos do proprio servico.
A cada 15 dias, os usuarios cuidadores e ex-cuidadmlutados do PIDI participam de
reunides de grupo, organizadas pela enfermeirsgistante social e a psicéloga do servico.
Além da educacdo permanente dos profissionais wagkes do PIDI, através da
construcdo de protocolos e rotinas, 0 servico zaainualmente seminario interdisciplinar
voltado aos cuidados de pacientes oncoldgicos,adé@nfhse aos temas internacdo domiciliar
e cuidados paliativos. Desde a implantacdo do Pifuatro anos, ja foram realizados cinco
seminarios, tendo como publico-alvo profissionaesseidantes das varias areas da saude. A
média de publico por evento foi de duzentas e @ntpupessoas.
» Perfil dos pacientes

Dos 213 pacientes internados no programa no pededsstudo, cerca de 56% eram
do sexo masculino, 50% possuiam menos de 59 anmkade e 41% estavam no intervalo
entre 60 e 70 anos. Quanto a cor da pele, 86% krantos. A maioria dos pacientes era
alfabetizada, sendo que 55% tinham estudo fundamiecbmpleto, 19% eram analfabetos e
somente 1,3% apresentavam ensino superior. Cogécetarenda familiar, 44% recebiam até
1 salario minimo e 40%, 2 salarios minimos.

O local que mais encaminhou pacientes ao PIDI fsewi¢co de quimioterapia do
Hospital Escola/UFPel, correspondendo a 83%. Quamtecessidade terapéutica no PIDI, a
maioria dos pacientes apresentava finalidade palié@5%).

Os locais de cancer mais encontrados na populatadaela foram pulméo, com 18%,
e intestino, mama, cabeca e pescoco, com cerc@%ecdda. Quanto ao estadiamento, 60%
dos usuéarios estavam em estadio IV e 32%, em esthdiMais de 90% dos pacientes
apresentavam metastases, sendo 26% loco-region@l,%e apresentavam uma ou mais

metastases a distancia. A grande maioria dos fasie®8%, estava realizando ou realizou
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quimioterapia, 65% realizaram ou estavam em tratéoneadioterapico e 49% haviam
realizado cirurgia prévia relacionada ao cancer.dadlise estratificada por sexo (tabela 1),
observou-se uma maior prevaléncia em homens imtesnao PIDI de cancer de pulméo
(24%), cabeca e pescoco (13%) e intestino (10%guaerto nas mulheres os locais mais
prevalentes foram mama (22%), intestino (10%) enfol (9%). Quanto ao estadiamento,
95% dos homens e 86% das mulheres estavam emoefitaglilV respectivamente. Com
relacdo a presenca de metastases a distancia, 8$%haimens e 74% das mulheres
apresentavam até trés sitios. Ja a ocorréncia @stages em 4 sitios ou mais foi de 26% em
mulheres e 9% em homens.

Em analise estratificada por local do cancer (&l2¢] conforme estadiamento, 91%
dos canceres de pulméao, 100% dos de esofago, 78%edmama, 100% dos de estbmago e
100% dos de cabeca e pescoco estavam nos esttd#oB/lI Com relacdo ao tratamento
ativo, pacientes com mama (100%) e pulmao (95%)zeeam quimioterapia em maior
proporcao. Radioterapia foi realizada em todosamseptes com cancer de cabeca e pescoco,
seguido de mama (81%), esodfago(77%) e pulméao (78%¢sseccédo tumoral cirdrgica foi
realizada em menor quantidade de pacientes, semi® frequente em cancer de mama
(76%), estbmago (50%) e cabeca e pescoco (40%)erBem5% dos pacientes com cancer
de pulméo foram submetidos a tratamento cirirgico mtencéo curativa.

Quanto ao tempo de diagndstico no momento da axgéono PIDI, observou-se que
a média foi de 23,8 meses com desvio padrdo dee34sne a mediana foi de 10,5 meses.

Os principais motivos e sintomas apresentados pegfmsentes no momento da
internacdo no PIDI foram anorexia (62%), dor (59%stenia (49%), desidratacdo (30%),
nauseas e vomitos (30%), dispneia (13%) e anentigo)1Apenas 15% dos pacientes
apresentaram um motivo de internacdo, enquantoaptesentaram dois e 42%, trés ou mais

motivos. Em analise estratificada (tabela 2), axar®i o motivo mais frequente em cancer
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de esodfago (80%), seguido de cabeca e pescoco ,(pi¥)do (70%) e mama (68%). Dor
esteve mais presente em cancer de estomago (70khE@ (53%) e mama (50%). Astenia
foi o terceiro sintoma mais frequente do total deigntes, sendo mais prevalente em cancer
de estbmago (62%), pulméo (55%) e esobfago (53%kididacao, nauseas e vOmitos
obtiveram resultados semelhantes para o total dergas, mas apresentaram diferencas em
relacdo as neoplasias mais prevalentes. Desidoat@igiais frequente em cancer de cabeca e
pescoco (54%), estbmago (54%) e esodfago (53%) seaale vomitos em estdmago (39%) e
mama (36%).

Quanto aos cuidados e necessidades gerais realizadopacientes no PIDI, 78%
estavam recebendo dieta por via oral e o restdragéas de sondas (SNE, gastrostomia e
jejunostomia). Somente um paciente necessitou g domiciliar e 99% fizeram uso de
acesso venoso em algum momento da internagéo no PID

Em avaliacdo realizada 24 horas apos a internaggioca de 65% dos pacientes
referiram dor e, destes, 90% relataram dor modeaadeensa. Do total de pacientes cerca de
78% necessitou de analgésicos opioides, sendo utiiiados morfina (43%) e codeina
(26%). Em analise estratificada por local do carftavela 2), foi referida dor moderada e
intensa em 95% daqueles com cancer de pulméo, &rde6 com cancer de mama, em 87%
dos com cancer de cabeca e pesco¢co e em 75% dos&wer de estbmago. Quanto a
analgesia, a maioria dos usuarios recebeu opicseeslo aqueles com cancer de pulmao em
maior proporgao, correspondendo a 85%, seguidoscdos cancer de mama com 73%,
cabeca e pesco¢co com 68%, estbmago com 54% e @soiag52%.

A partir do segundo semestre de 2007, foram im@tho® instrumentos de avaliacao
para o controle de sintomas em pacientes do PlBkcala de Edmonton (ESAS) foi aplicada
a 70% dos pacientes, do total de internados n@gerle agosto de 2007 a abril de 2008

(n=52). O Genograma foi aplicado a 28% dos pacente total de internados no periodo de
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novembro de 2007 a abril de 2008 (n=35). A AvaleSabjetiva Global foi aplicada a 83,4%
dos pacientes, do total de internados no periodevieeiro de 2006 a abril de 2008 (n=139),
e 82% dos pacientes no periodo apresentou pontuzao do que nove.

Com relacao as hospitalizacdes, 32,4% dos pasieldePIDI ndo foram internados
durante o periodo de estudo e a média de intersgugrepaciente foi de 1,8 (dp = 2). Dos
pacientes que foram internados (n=144), 35,4% fdnaspitalizados uma vez, 22,2% duas
vezes, 15,9% trés vezes, 9,7% quatro vezes, 108 cezes e 1,4% seis vezes, enquanto
0s 5% restantes, sete vezes ou mais.

Com relacdo ao desfecho dos pacientes internad®3Dio(figura 3), cerca de 23%
(n= 49) receberam alta com melhora clinica, 49%A¥Z voluiram para Obito no préprio
domicilio e 28% (n=60) foram transferidos ao prostzorro local ou para os hospitais do
municipio por apresentarem piora do quadro clinifodos os pacientes que foram
transferidos para outros servigos, evoluiram pare,055% morreram em até 7 dias apés a

transferéncia, 35% no periodo de 8 a 30 dias ed¥ 30 dias de transferéncia.

Discussao

A estrutura, os recursos humanos e o0 processoattallio observados no PIDI
apresentam semelhancas com alguns servicos gimaneahternacdo domiciliar no Brail
7 e no exterior *%! apesar de poucos contemplarem somente paciemtefgicos. Em
Londrina, a semelhanca do PIDI, a equipe respohg@recuidados paliativos domiciliares
era composta de médico, enfermeira, psicélogastassé social e nutricionisfaNo Instituto
Nacional do Cancer (INCA), o Hospital do Cancer dde recebe pacientes com cancer sem
possibilidades de cura, a modalidade de internagémiciliar dispbe de equipes

interdisciplinares com formacéo em cuidados patiaticomo no PIDF.
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Na Espanha, Inglaterra, Canada e Estados Unidognie& grande variedade de
servicos de cuidados paliativos, incluindo, além agsisténcia e internacdo domiciliar,
“hospices” (residéncias terapéuticas) e hospitais estrutura, equipe e processo de trabalho
mais diversificados e complexos do que no Brasitek paises pertencem ao grupo com
melhor nivel de desenvolvimento na area (gruporgygior apresentarem provisao suficiente
de servicos de cuidados paliativos, segundo o @&iEeio Internacional de Cuidados de
Final de Vida (IOELC), que estudou os niveis dedados paliativos, em todos os
continentes. A avaliacdo do IOELC de 2006 sobreumero de servicos de cuidados
paliativos nos paises situava o Brasil no grups, tém apenas 14 servicos em localizacoes
pontuais, contra 500 servicos no Canada e 400&Uds Argentina e Chile, nossos vizinhos,
possuiam 80 e 21 servicos respectivamente, sendmioss paises classificados no grupo
quatro na América Latifd Segundo levantamento realizado pela AcademiaoNakide
Cuidados Paliativos (ANCP), a maioria dos servidosBrasil esta localizada na regiao
Sudeste, com poucas unidades em outras regibesido Além disso, grande parte dos
servicos brasileiros realiza cuidados paliativosnag em ambiente hospitafar Portanto,
temos poucas evidéncias no Brasil que possam sepatadas com o0s resultados deste
estudo.

Em relacdo ao perfil sécio-demografico dos usuamesca da metade apresentava
idade menor do que 60 anos, reforcando o achadwiles estudos sobre a relevancia do
cancer em individuos adultos de todas as idadés.aeblado indica a necessidade de prover o
controle de sintomas enfatizando o local do camcesuas peculiaridades, centrando os
servigcos nas necessidades individuais dos pacient@sniliares, mais do que na idade
propriamente ditd%°

N&o foi possivel encontrar na literatura descrigéaoenda e escolaridade de usuérios

com cancer em fase de cuidados paliativos. Nestiel@sa grande maioria dos usuarios do
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PIDI possuia ensino fundamental incompleto, senddos analfabetos e com uma renda
limitada a um ou dois salarios minimos. Este achadgata a contribuicdo do PIDI para a
efetivaciio do principio da equidade no SistemadJaé&Sanide (SUS).

Segundo a classificacéo internacional de tumordigmoa’’, a maioria dos pacientes,
no momento da internacédo no PIDI, se encontravastadios avancados da doenca (mais de
90% com metastases). Este achado reforca a imp@rtda estratégia paliativa do programa e
a necessidade de sua expansdo, com vistas a garamiversalidade e a integralidade dos
cuidados para doencas neoplésicas, que represarsagunda causa de 6bito no pais

Os locais de cancer observados com maior frequérasapacientes do programa
foram diferentes para homens e mulheres. Apesaa @mostra ser pequena, segue a
estatistica nacional de incidéncia de céancer, coregdio de cancer de cabeca e pescoco e
intestino, que se encontravam entre 0s mais praeslenos homens internados no PIDI no
periodo do estudoEm estudo romeno também foi encontrada similddédpanto ao local de
cancer dos pacientes em fase de cuidados palifivos

Os motivos de internacdo mais frequentes no Plikdnfioanorexia, dor e astenia,
acompanhando a literatura, os resultados foram Ieantes. Os pacientes do estudo
apresentaram, em sua maioria, mais de um motiwatelmacao, com sintomas sobrepostos, a
semelhanca do referido na literaf§r&

Do total de pacientes, anorexia foi 0 motivo maevplente, este sintoma geralmente
esta associado a sindrome anorexia/caquexia, podeptesentar cerca de 80% dos casos de
cancer avancado

Dor foi 0 segundo motivo de internacdo mais eneolitmos pacientes do PIDI. Em
estudo inglés que avaliou pacientes com canceiguarm maioria encontrava-se em estagio
avancado e internada em hospitais e “hospices’orgrau-se dor como principal sintoma

(64%)°. A prevaléncia de dor 24 horas apés internaca®Iid foi bastante elevada. A
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literatura reporta que pacientes com assisténcliatipa adequada tendem a apresentar
melhora deste sintoma durante o periodo de suma@s® 3 O presente estudo ndo avaliou
0 comportamento de tal sintoma durante a internadé@ofina foi o opioide mais utilizado
nos pacientes com dor internados no PIDI. Considierajue este analgésico esta indicado
nos casos de dor forte, no terceiro degrau da asamdlgésica, o estudo indica que o0s
pacientes com dor ja necessitavam de analgesiaputeste quando ingressavam no PIDI.
Artigo de revisdao que avaliou o uso de morfina eial em pacientes com cancer terminal
coloca a dor como o principal sintoma a ser coattel Buscando facilitar a abordagem de
outros aspectos inerentes a doencga, o artigo eetorgso de morfina por via oral no manejo
de dor forté’>. A morfina apresenta um custo baixo em relacdoteo® opioides e possui,
além da via oral, outras vias que facilitam o seo @m situacdes de resgate, associacao de
vias e rotacdo de opioides. O Ministério da Salmevau protocolo clinico de controle da
dor crénica e a liberacdo de codeina, morfina eadomia para os estados e municipios,
devendo os mesmos estabelecerem protocolos esalnaso das drogas aos portadores de
dor cronica, incluindo pacientes com cancer, podaedeber gratuitamente as medicacoes,
através de receita médica controfdda

Fadiga ou astenia foi o terceiro motivo de inte&magais frequente do estudo, este
sintoma apresentou grandes variacfes de prevalémcigacientes com cancer na literatura,
estando diretamente relacionada com o estagio ersglencontrava a doenca. Em estudo
retrospectivo realizado no M.D. Anderson CancerAElom 100 pacientes em cuidados
paliativos, 95% deles apresentaram sintomas dmia$teEm outro estudo retrospectivo,
realizado na Inglaterra com 400 pacientes, senée @&m cancer e 71% em fase avancada,
astenia esteve presente em 32% dos tasos

O PIDI implantou algumas escalas e instrumentogla@gbs para uso em pacientes

oncolégicos em fase de cuidados paliativos, queribolem para a definicdo objetiva das
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necessidades dos usuarios, principalmente no mondeningresso no programa. A escala de
avaliacdo de sintomas de Edmonton (ESAS), valigada cuidados paliativos, € utilizada em
servicos de varios paises. Consiste na avaliacéntelzsidade de sintomas através de escala
analdgica visual com pontuacao de zero (melhoagdto) a dez (pior situacdo), podendo ser
aplicada por médicos ou enfermeff6¥ No PIDI, a ESAS é aplicada em dias alternados pel
enfermeira.

A avaliacdo subjetiva global produzida pelo pa@de(ASG-PPP), aplicada pela
nutricionista, foi o primeiro instrumento validadoser implantado no PIDI e, desde a sua
aplicacdo, a maioria dos pacientes obteve pontuatéwada, acima de 9, indicando a
necessidade de intervencao nutricional. Este im&nto pode ser utilizado na prética da
clinica oncologica nos varios estagios da doengafdse do tratamento ativo do cancer,
geralmente apresenta pontuacdo baixa, enquantoaeranfes em cuidados paliativos os
resultados costumam apontar valores elevddos

A aplicacdo do genograma por assistente social ceengas do PIDI orienta os
cuidados nas dimensfes sociais e culturais dogiasugermite visualizar a estrutura e as
relacbes familiares, através de graficos, com aliflade de conhecer, analisar, gerar
diagndsticos e planificar estratégias interdisogies. Seu uso € mais comum na atencéo
basica, mas também pode ser Gtil em cuidados ipakdt +

Quase metade dos pacientes do PIDI teve, no sécHesdbito no préprio domicilio,
contando com o suporte da equipe do programa. Bkaisim terco dos pacientes foram
transferidos para outros servicos quando apresent@iora clinica. A transferéncia para
hospital ou pronto-socorro ocorre muitas vezes fatia de insumos no domicilio, mas
principalmente por inseguranca dos familiares, @ada a angustia do 6bito no domicilio.
Recomendamos que o PIDI contemple os usuariosobera maior de insumos no domicilio

(oxigénio, hemoderivados e outros) para o contdge sintomas fisicos, reduzindo as
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transferéncias para outros servicos por intercomérclinica, promovendo assim, a
aproximacao definitiva dos usuarios ao seu nucheailifar, sem precisar abrir mao de um
suporte ativo as suas necessidades fisicas, ema@;ignciais e espirituais, incluindo também
0 6bito humanizado. A semelhanca do relatado emo®ugervicos, a assisténcia paliativa
permite e facilita a ocorréncia de uma maior pro@or de Obitos fora do ambiente
hospitalaf™ *>

O estudo, por ser descritivo, ndo se prop0e a @stay relacbes de causa-efeito e
tampouco a avaliar a efetividade do PIDI. Entretanportuniza a divulgacao de estratégias
de cuidado paliativo domiciliar com carater humadz em pacientes com cancer, em
situacao de terminalidade, podendo subsidiar mekihento e a implementacédo de politicas
publicas ndo apenas no municipio do estudo, masugros locais do pais. Também podera
ser util para apoiar a regulamentacdo da PortavldMS 2529 de 19 de outubro de 2006, que
incorpora a internacéo domiciliar no ambito $US

Cuidados paliativos estédo incluidos nas determesgfd Ministério da Saude para
liberacdo dos Centros e das Unidades de Assistéleciilta Complexidade em Oncologia
(CACON e UNACON). No entanto, a maioria dos sersidgmbilitados negligencia esta
modalidade de cuidados a pacientes oncoldgicosiodarais atencdo ao tratamento ativo do
cancer. O presente estudo podera auxiliar no émitaknto da implantacdo de unidades de
cuidados paliativos vinculados as estruturas gssysn CACON e UNACON,

A intervencéo conjunta e precoce no manejo doepts com cancer, contemplando
0s tratamentos com intencdo curativa e de supast®ciada a organizacdo de servigos de
saude baseada em modelos assistenciais coordenaddsz a um modelo de atencéo
compartilhada, podendo o usuério receber seu tegnem todos os niveis de atencdo, sem

perder a continuidade dos cuidados.
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Tabela 1. Descricdo dos pacientes por sexo conforteeal do cancer, estadiamento e metastases, PIDFBel, Pelotas, RS

Sexo
Variavel Masculino Feminino Total
N % N % N %
Local do cancer
Pulméao 28 24,3 9 10,2 37 18,2
Esb6fago 10 8,7 5 5,7 15 7,4
Intestino 12 10,4 10 11,4 22 10,8
Mama - - 22 24,8 22 10,8
Estbmago 8 7,0 5 5,7 13 6,4
Cabeca e pescoco 15 13,0 6 6.8 21 10,3
Pancreas 3 2,6 6 6,8 9 4.4
Colo de utero - - 7 8,0 7 3,4
SNC 2 1,7 0 - 2 1,0
Prostata 10 8,7 0 - 10 4.9
Hematol6gico 4 3,5 3 3,4 7 3,4
Primério desconhecido 7 6,1 4 4.5 11 5,4
Ovaério - - 7 7,7 7 3.4
Outro 14 12,2 6 6,8 20 3.4
Estadiamento*
| 1 11 3 4,2 4 2,5
1] 3 3,3 7 9,9 10 6,2
1l 32 35,6 20 28,2 52 32,3
v 54 60,0 41 57,7 95 59,0
Metastases a distancia
1 10 10,1 3 4,3 13 7,7
2 31 31,3 12 17,1 43 25,4
3 43 49,5 37 52,9 86 50,9
4 8 8,1 18 25,7 26 15,4
5 1 1,0 - - 1 0,6
*

Variavel com maior numero de missing (n = 161)
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Tabela 2. Descrigdo dos pacientes por local do ca&mconforme estadiamento, motivo de internagéo, dpanalgesia e estratégia
terapéutica, PIDI/UFPel/FAU, Pelotas, RS

Local do cancer

Pulméo Esbfago Mama Estbmago  Cabeca e pescoi outros Total
Estadiamento N % N % N % N % N % N % N %
I - - - - 1 6,7 - - - 3 4,5 4 2,6
Il 3 8,6 - - 3 20,0 - - 3 4,5 9 59
i 15 42,9 1 14,3 7 46,7 - - 6 30,0 22 32,8 51 33,6
v 17 48,6 6 85,7 4 26,7 8 100,0 14 70,0 39 58,2 88 57,9
Motivo internacao
no PIDI
Anorexia 28 70,0 12 80,0 15 68,2 6 46,2 15 71,444 57,1 120 63,8
Dor 21 52,5 7 46,7 11 50,0 9 69,2 9 40,9 53 67,9 110 57,9
Astenia 22 55,0 8 53,3 10 45,5 8 61,5 9 40,9 38 48,7 95 50,0
Desidratagdo 11 27,5 8 53,3 4 18,2 7 53,8 12 54,82 28,2 64 33,7
Dispnéia 10 25,0 3 20,0 6 27,3 - - - - 3,8 22 ,611
Nauseas e vOmitos 9 22,5 3 20,0 8 36,3 5 38,5 5 7 22,31 39,7 61 32,1
Dor 24 horas ap0s
internacao
Leve 1 4,5 1 25,0 1 10,0 1 25,0 1 125 5 13,5 10 11,8
Moderada 13 59,1 1 25,0 5 50,0 1 25,0 4 50,012 32,4 36 42,4
Intensa 8 36,4 2 50,0 4 40,0 2 50,0 3 37,520 54,1 39 45,9
Analgesia
Codeina 14 35,0 4 26,7 7 31,8 3 23,1 6 27,317 21,8 51 26,8
Morfina 16 40,0 4 26,7 8 36,4 4 30,8 9 40,9 41 52,6 82 43,2
Metadona 4 10,0 - 0,0 1 4,5 - - - - 10,3 13 6,8
Tratamento prévio
cancer
Quimioterapia 37 97,4 11 84,6 21 100,0 10 83,3 20 90,9 62 84,9 161 89,9
Radioterapia 29 76,3 10 76,9 17 81,0 1 9,1 22 100,38 53,5 117 66,5
Cirurgia 5 15,2 4 26,7 16 76,2 6 50,0 8 40,0 40 55,6 79 47,7
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. DESFECHO DOS PACIENTES
Figura 1. n=213

OBITO NO DOMICILIO

ALTA COM MELHORA TRANSFERENCIA* (PS + HOSPITAIS)

n=49 n=104 n=60
OBITO
55% 35% 10%
Até 7 dias 8 a 30 dias Mais de 31 dias

I * Transferéncia por piora
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V — COMUNICACAO A IMPRENSA
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Cuidados Paliativos e Internacdo Domiciliar contrinindo na atencdo integral aos

usuarios com cancer no SUS

Foi realizado um estudo descritivo do Programa déernacdo Domiciliar
Interdisciplinar (PIDI), do Hospital Escola da Ueisidade Federal de Pelotas (RS, Brasil).
No periodo de 2005 a 2008, foram analisados ossddds usuarios com cancer que
internaram no programa, com a obtencéo das infdiesagsobre infra-estrutura e processo
de trabalho no PIDI, associado a caracterizacépedil dos pacientes, atraves dos dados
obtidos dos prontuarios.

Cerca da metade apresentava idade menor do queo8( reforcando o achado de
outros estudos sobre a relevéncia do cancer ewidiodis adultos de todas as idadieste
estudo, a grande maioria dos usuarios do PIDI p@ssosino fundamental incompleto,
sendo muitos analfabetos e com uma renda limitaglam @u dois salarios minimos. Este
achado resgata a contribuicdo do PIDI para a efgiv do principio da equidade no
Sistema Unico de Saude (SUS).

A maioria dos pacientes, no momento da internagddPIDl, se encontrava em
estadios avancados da doenca (mais de 90% comtasets)s Este achado reforca a
importancia da estratégia paliativa do programam©svos de internacdo mais frequentes
no PIDI foram anorexia, dor e astenia.

Quase metade dos pacientes do PIDI evoluiu par® @loi proprio domicilio. A
semelhanca do relatado em outros servigos, a @ssSstpaliativa permite e facilita a
ocorréncia de uma maior proporgéo de 0Obitos forardbiente hospitalar.

O estudo, por ser descritivo, ndo se prop0e a @stay relacbes de causa-efeito e
tampouco a avaliar a efetividade do PIDI. Entretaoportuniza a divulgacdo de estratégias

de cuidado paliativo domiciliar com carater humadz em pacientes com cancer, em
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situacdo de terminalidade, podendo subsidiar dqasl publicas ndo apenas no municipio
do estudo, mas em outros locais do pais. Tambéne mail (til para apoiar a
regulamentacdo da Portaria GM/MS 2529 de 19 debowtde 2006, que incorpora a
internacdo domiciliar no ambito SUS.

O Observatorio Internacional sobre Cuidados del Faavida (IOELC) refere que o
indice de Desenvolvimento Humano (IDH) esta diretare relacionado & presenca de
estruturas e provisdo de cuidados paliativos nasepareforcando a forte associacdo entre
cuidados paliativos e IDH elevado. Internacdo ddiaice cuidados paliativos melhoram a
gualidade de vida, com a aproximacao definitiva ukigarios ao seu nucleo familiar, sem
precisar abrir mdo de um suporte ativo as suasssielegles fisicas, emocionais, sociais e

espirituais, no periodo de grande fragilidade queaede a morte.
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ANEXO A — Formulario Quimioterapia

ETIQUETA DE IDENTIFICACAO

FORMULARIO QUIMIOTERAPIA
1. Local tratamento (1) HE LOCTRA _
2. Ndmero do prontuario__ PRONT ___
3. Datadacoleta [/ [/ bc___/___ I _
4. Coletador (a): COLE
5. Nome paciente
6. Cartdo SUS CARSUS
7. Data de nascimentop [ - DN__ [/ |
8. Sexo: (1) masculino  (2) feminino SEXO
9. Cor da pele (1) Branca (2) Preta (3) Amarel

(4) Indigena 5yt (6) Outra COR
10. Nome da méae:
11. Endereco:
12. Bairro:
13. Municipio:
HISTORIA E EVOLUCAO CLINICA
14. Local do cancer(1) Pulmdo (2)Es6fago (3) Intestino Mgma  (5) Estbmago
(6)Cabeca e pescoco (7) Pancreas (8) Utelm (9) Ovéario (10) SNC (1) LOCACAN
Prostata (12) Hematologico 13)(Primario desconhecido (14) Sarcoma (15) —
Outros:
15. Tipo histolégico
16. Estadio (TNM) primeira APAC (1)1 @I (3) I (4) IV  (9) Ignorado ESTPRI
17. Estadio (TNM) dltima APAC @r @n  @m@Eiv (9 lignorado ESTULT
18. CID-10: CID10

. _ o TEDIA
19. Tempo de diagndstico antes inicio tratamento meses  (999) Ignorado —_—
20. Metastases a distancia (primeira APAC) (1) Nao (2) loco - regional  (3) um a@og (4)
dois 6rgaos (5) trés orgaos ou mais Ig®yrado METDIS ____
21. Inicio tratamento Quimioterapia__ /[ (99/99/99) Ignorado INTRAT [ [ |
22. Finalidade terapéutica primeira APAC (1) curativa (2) prévia (3) adjuvante 4) paliativa
(5) controle

FINPRI

23. Finalidade terapéutica ultima APAC (1) curativa (2) prévia (3) adjuvante 4) paliativa
(5) controle FINULT __
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24. Tratamento concluido (1) sim (2) ndo (9) Ignorado TRACON ___
25. Tempo de tratamento meses  (999) Ignorado TETRAT __
26. Interrupcéo do tratamento (1) sim (2) ndo (9) ignorado INTTRAT
27. Motivo interrupcao tratamento (1) 6bito (2) sem condi¢8es clinicas MOTINT____
(3) decisao paciente/familia  (9) Ignorado ) NSA
28. Registro de Cirurgia (1) sim (2) ndo CIR__
29. Registro de dor referida (1) sim (2) ndo REGDOR _
30. Intensidade da dor (1) leve (2) moderada (3) isin INTDOR ____

(@horado (8) NSA
PRESCRICAO MEDICA
31. Analgesia — registrada no prontuario (1) si (2) ndo

ANALPRO __

32. Analgesia prescrita 2005 ANALO5 __
Qual: (8) NSA ANALO6 ___
33. Analgesia prescrita 2006 ANALO7
Qual: (8) NSA ANALO8

34. Analgesia prescrita 2007

Qual: (8) NSA

34. Analgesia prescrita 2008

Qual: (8) NSA
Analgésicos

(1) paracetamol (2) dipirona (3) ANE (4) codeina  (5) tramadol
(6) morfina (7) metadona (1@ntanil  (8) NSA
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ANEXO B — Formuléario de Radioterapia

ETIQUETA DE IDENTIFICACAO

FORMULARIO RADIOTERAPIA
1. Local tratamento (1) FAMED (2) CERON LOCTRA _
2. Ndmero do prontuario__ PRONT ___ _
3. Datadacoleta [/ [/ bc__/___
4. Coletador (a): COLE
5. Nome paciente
6. Cartdo SUS CARSUS
7. Data de nascimento /[ DANASCI __
8. Sexo: (1) masculino  (2) feminino SEXO
9. Cor da pele (1) Branca (2) Preta (3) Amarel

(4) Indigena 5yt (6) Outra COR
10. Nome da méae:
11. Endereco:
12. Bairro:
13. Municipio:
HISTORIA E EVOLUCAO CLINICA
14. Motivo do atendimento (1) consulta oncoldgica (2) realizar biépsia MOTIATEN ____
(3) retirada de pontos  (4) realizar radioteaapi (5) outros (9) ignorado
15. Realizou radioterapia (APAC) (1) sim (2) ndo RERADI__
16. Local do cancer(1) Puimdo (2)Esofago  (3) Intestin®t) Mama  (5) Estdmago
(6)Cabeca e pescogco  (7) Pancreas (8) ColmUt@rOvario (10) SNC (11)Prostata LOCACAN
(12) Hematoldgico (13) Priméricsdenhecido (14) QOutros: —
17.Tipo histol6gico
18. Estadio (TNM) primeira APAC D1 @n @SN @Iv (9 lgnorado ESTRRW
19. Estadio (TNM) dltima APAC D1 @n @SN @Iv (9 lgnorado ESTULT
20. CID - 10: cIb

o I TEDIA
21. Tempo de diagnésticantes do inicio tratamento meses (999) Ignorado I
22. Metastases a distancia 1) Nao (2) loco - regional  (3) um 6rgdd) dois 6rgdos METDIS ___

(4) trés 6rgaos ou mais

23. Inicio tratamento radioterapia / /

24. Finalidade terapéutica primeira APAC (1) curativa
(5) controle  (6) anti-algica (7) antiemorragica
25. Finalidade terapéutica ultima APAC (1) curativa
controle  (6) anti-algica (7) anti - hemégica

(9) Ignorado

(2) prévia (3) adjuvante 4) paliativa (5)

- (9) Ignorado (8) NSA
(2) prévia  (3) adjuvante4) paliativa

INTRAT /| |

FINPRI ___

FINULT ___
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26.Tratamento concluido (1) sim (2) ndo (9) Ignorado TRATRO
27.Tempo de tratamento meses  (999) Ignorado TETRAT
28. Interrupc¢ao tratamento (1) sim (2)ndo  (9) ignorado INTTRAT
29. Motivo interrupcao tratamento (1) 6bito (2) sem condic¢des clinicas MOTINT
(3) decisao paciente/familia  (9) Ignorado (8) NSA —
30. Registro de cirurgia (1) sim (2) ndo CIR__
31. Registro de dor referida (1) sim (2) ndo DORREF _
32. Intensidade da dor (1) dIg;\geA (2) moderada  (3) intensa  (9pigidlo INTDOR
PRESCRICAO MEDICA
33. Analgesia registrada no prontuario (1) sim (2) ndo ANAREG _
34. Analgesia prescrita 2005

ANALOS
Qual: (8) NSA

ANALO6
35. Analgesia prescrita 2006

ANALO7
Qual: (8) NSA

ANALO8

36. Analgesia prescrita 2007

Qual: (8) NSA

37. Analgesia prescrita 2008

Qual: (8) NSA
Analgésicos

(1) paracetamol (2) dipirona (3N\A (4) codeina  (5) tramadol

(6) morfina (7) metadona (1entanil  (8) NSA
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ANEXO C — Formulario Hospital

FORMULARIO HOSPITAL

1. Hospital: (1) HE (2) Santa Casa (3) HUSFP (4) Benafic® LOCTRA _
2. Local internacdo: Enfermaria (1) sim (2) ndo (9) igrawa ENFE
UTI (1) sim(2) ndo (3) ignorado Ut
3. Nimero do prontuario___ PRONT _____
4.Datadacoleta: /[ bc_ /I
5. Coletador (a): COLE
6. Nome paciente
7.l1dade__ _ _ anos completos IDADE
8. Cartdo SUS CARSUS
9. Data de nascimentp I DN/
10. Sexo: (1) masculino  (2) feminino SEXO
11. Cor da pele (1) Branca (2) Preta (3) Amarel
(4) Indigena Parda (6) Outra COR
12. Nome da mée:
13. Endereco:
14. Bairro:
15. Municipio: MUNI
16. Data internagdo /[ DAINT /| |
17. Desfecho: (1) 6bito (2) alta (9) ignorado DESFE
DADESFE
18. Datado desfechg@alta) /| (999999) tgdo Y A
19. Tempo de Internagdo em dias _ TEMDIA _

HISTORIA E EVOLUCAO CLINICA

20. Local do cancer (1) Puimédo (2)Eséfago
(6)Cabeca e pescoco (7) Pancreas

(12) Hematologico
21. Tipo histologico

(8) @elm (9) Ovario (10) SNC
(14) Primario desconhecidd5) Outros:

(3) Intestino (4) Mama (5) Estébmago

(11) Prostatg

(9) ignorado

LOCACAN

22. Estadio (TNM) @1 @n @
23. CID-10 (céancer):

24. Tempo de diagnéstico meses
25.Metastases a distancia (0) ndo

orgdo (4) trés 6rgdos ou mais (9) Ignorado
25.Cirurgia (relacionada ao cancer) (1) sim

26. Qual cirurgia

@) IV

(9) Ignorado

(999) Ignorado

(1) loco-regional (linfonodo) (2) um érgéo (3) dois

(2) ndo (9) Ignorado

(9) Ignorado (8) NSA

ESTAD __

TEDIA

METDIS
CRR___
QUACIR ___
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27. Motivo da internacao (intercorréncia clinica)

Realizar Quimioterapia (1) sim (2) ndo QUIM
Pneumonia (1) sim (2) ndo PNEU
Desidratacéo (1) sim (2) ndo DESI
Dor (1) sim (2) ndo DOR
Hemorragia digestiva (1) sim (2) ndo HEMO—_
Dispnéia (1) sim (2) ndo DISP___
Insuficiéncia respiratoria (1) sim (2) ndo INRES
Déficit motor (1) sim (2) ndo DEMOT ___
Insuficiéncia renal (1) sim (2) ndo INREN ___
Pancitopenia (1) sim (2) ndo PANC __
Suboclus&o intestinal (1) sim (2) ndo SUBOC___
NAuseas e vomitos (1) sim (2) ndo NAVO __
Sepse (1) sim (2) ndo SEPSE
Hipertermia (1) sim (2) ndo HIPE ___
Choque (1) sim (2) ndo CHOQ _
Anemia (1) sim (2) ndo ANE __
Outro (1) sim (2) ndo out_
29. Registro de dor referida (1) sim REGDOR ____
30. Intensidade da dor 1)(leve (2) moderada (3) intensa INTDOR
(9) ignorado (8) NSA —
PRESCRICAO MEDICA
31. Analgesia
Paracetamol (1) sim (2) ndo
Dipirona (1) sim (2) ndo PARA __
AINE (1) sim (2) ndo DIPI___
Codeina (1) sim (2) ndo AINE __
Tramadol (1) sim (2) ndo CODE ___
Morfina (1) sim (2) ndo TRAMA ___
Metadona (1) sim (2) ndo MORF __
Fentanil (1) sim (2) ndo META __
FENT ___
32. Dieta (1) VO (2) SNE (3) jejunostomia (4)astrostomia (5) sem dieta
33. Outros
Acesso venoso (1) sim (2) néo ACVEN
Oxigénio (1) sim (2) ndo OXIG
34. Uso de opidide fracql) ndo  (2) fixo (3) se necessario ighprado OPIFRA
35. Uso de opidide forte(1) ndo  (2) fixo (3) se necessario ighprado OPIFOR
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ANEXO D - Formulario PIDI

ETIQUETA DE IDENTIFICACAO

FORMULARIO PIDI
1. NUmero do prontuario PIDI o PRONT —
2.Datadacoleta [/ [ bc___/___I__
3. Coletador (a) COLE
4. Nome paciente
5.l1dade__ _ _ anos completos IDADE
6. Cartdo SUS (9) ignorado SUs
7. Datade nascimento__ /[ [ DN__ [/ |
8. Sexo: (1) masculino  (2) feminino SEXO
9. Cor da pele (1) Branca (2) Preta (3) Amarel

(4) Indigena 5yt (6) Outra COR

10. Nome da méae:

11. Endereco:

12. Bairro:
13. Municipio:
14. Escolaridade (1) Analfabeto (2) Fundamental incompleto  (3) Fundamental
completo (4) Ensino médio incompleto (5) Ensino médio
completo “(6) Superior (9) igado
15. Renda familiar. (1) Menos 1SM  (2)1SM  (3)2-3SM  (4)isWd SM (9) IgnoradpRENFAM
16. Local do encaminhamento ao PIDI
(1) Quimioterapia HE  (2) Radioterapia FAMED (3) Radioterapia CERON (4) Hospital Escola
(5) Santa Casa (9) Ignorado (7) Outros LOENCA
17. Data solicitacao internacgonopPiOl /([ DAsOLI [/ | |
18. Data internacaono PIDI___~ / Y DAINPI [ [ |
19. Tempo de Internacdo emdias TEMDIA
20. Desfecho: (1) 6bito (2) alta DESFE __
21. Datadodesfech¢alta) [/ [ (999999) tgdo
DADESFE
T
HISTORIA E EVOLUCAO CLINICA
22. Local do cancer(1) Pulmdo (2)Eséfago (3) Intestino (4) Mam (5) Estébmago
(6)Cabeca e pescoco (7) Pancreas (8) Col@Utét5) Ovario (10) SNC (11)Prostata (12) |LOCACAN __
Hematoldgico (13) Primario desconhecido 4)(@utros: (9) ignorado
23. Tipo histologico
24. Estadio (TNM) Q)1 @n @M @IV (9 lgnorado ESTB
25. CID- 10: CID10 __
26. Tempo de diagnéstico meses (999) Ignorado TEDIA__
27. Metastases a distancia (1) Nao (2) loco-regional (3)um érgao (3) dois
o PR . METDIS
o6rgdos  (4) trés 6rgdos ou mais (9) Ignorado —
28. Realizou quimioterapia (1) sim (2) ndo (9) ignorado QUIMI
29. Realizou radioterapia (1) sim  (2) ndo (9) ignorado RAD
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30. Realizou Cirurgia (1) sim  (2)ndo (9) Ignorado CIR___
31. Finalidade terapéutica PIDI (1) curativa  (2) adjuvante (3) paliativa FINATE
32. Motivo da internacdo PIDI
Pne_umonla~ (1) sim (2) ndo PNEU
Desidratacéo (1) sim (2) ndo DESI
Dor _ _ (1) sirr_1 (2) néo DOR :
Hemorragia digestiva (1) sim (2) ndo HD
Dispnéia (1) sim (2) ndo DISP
Insuficiéncia respiratoria (1) sim (2) ndo INRE
Déficit motor (1) sim (2) ndo DEFMO
Insuficiéncia renal (1) sim (2) ndo INREN ___
Pancitopenia (1) sim (2) ndo PANC
Subocluséo intestinal (1) sim (2) ndo SUBO
Nauseas e vomitos (1) sim (2) ndo NAUVO
Realizar Quimioterapia (1) sim (2) nédo QUIM ____
Sepse (1) sim (2) ndo SEPS ___
Hipertermia (1) sim (2) ndo HIPER __
Choque (1) sim (2) ndo CHOQ _
Anemia (1) sim (2) ndo ANEM _
Outro (1) sim (2) ndo out _
PRESCRICAO MEDICA
33. Analgesia
Paracetamol (1) sim (2) ndo E'IAPRIA —
Dipirona (1) sim (2) ndo AINE
AINE (1) sim (2) ndo CODE
Codeina (1) sim (2) ndo MORF
Morfina (1) sim (2) ndo META
Metadona (1) sim (2) ndo FENT
Fentanil (1) sim (2) ndo —
. . . . : DIETA
34. Dieta (1) VO (2) SNG (3) jejunostomia (4) gastrostam(5) sem dieta
35.0xigenioterapia (1) sim (2) ndo OXIGE
36. Acesso venos@l) sim (2) ndo ACEVENO
37. Uso de opidide fracql) ndo  (2) fixo  (3) se necessario PIERA
38. Qual opiode fraco (1) codeina (2) tramadol (3) outro (8) NSA QUAFRA
39. Uso de opidide forte (1) ndo  (2) fixo (3) se necessério OPIFOR
40. Qual opidide forte (1) morfina (2) metadona (3) fentanil (4itr@ QUAFOR
(8) NSA
ESCALAS DE AVALIACAO
41. Registro de dor referida (1) sim (ao REGOR ____
42. Intensidade da dor na internacdo (1) leve (2) moderada (3) intensa INTDOR
(9) ignorado (8) NSA —
43. Aplicada escala de Edmonton (1) sim  (8§0 APLIED ___
44. ESAS (Escala de Edmonton), NOTA PARA OS SINTOMS: 0 - 10
Admissao Intermediéria Alta DORAD___
DORIN __
DORAL
Dor NAUAD __
NAUIN___
Nauseas NAUAL __
DISAD ___
DISIN__
Dispnéia DISAL __
ANOAD
i ANOIN__
Anorexia ANOAL__
CANAD___
CANIN___
Cansaco CANAL ___
DEPAD
_ DEPIN__
Depresséo DEPAL___
SONAD ___
—— SONINT ___
Sonoléncia SONAL ___
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Sonoléncia

f ANSAD
Ansiedade ANSIN
ANSAL
BEMAD
Bem Estar BEMIN
BEMAL
45. Genograma (1) sim (2) ndo
GENO ____
46. Avaliacao nutricional (ASG — PPP)
(1) menor ou igual 9 (2) maior que 9 AVANUT __
CUIDADOR
47. Cuidador principal: (1) Esposa (2) Esposo (Filha (4) Filho (5) Nora
(6) Neta  (7) Mée (10) Pai (11) Cuidador forma  (12) Sem cuidador  (9) CUIPRI ____
Ignorado (13) Outro
48. |dade cuidador em anos (1) menor 18 (29430 (3)31a40 (4)41a50 IDACUI
(5)51a60 (5)61a70 (6) 71 ou mais (9) ignorado —
49. Aphcada a escala~de Zarit reduzida (sobrecargdo cuidador) APLIZAR
(1) sim (2) ndo
50. Sobrecarga registrada SOBREGI
(1) sem sobrecarga (2) leve (3) modda (4) intensa  (9) ignorada (8) NSA —
51. Obito
(1) sim (2) néo (9) igramo OBITO _
52.Datado6bito _ / /[ (9)ignorado  (8) NSA DATAOBI
53. Local do 6bito LocoBl

(1) domicilio (2) pronto socorro  (3hospital (9) ignorado (8) NSA
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ANEXO E - Questionario PIDI

QUESTIONARIO PIDI

Entrevista com Gestor do PIDI

Data entrevista:

Entrevistador:

Perguntas Abertas (utilizar gravador)

1. Quando o PIDI foi implantado no Hospital EsadaUFPel?

2. Qual a estrutura que o servigco possui paragrassisténcia aos usuarios?

3. Quantos profissionais estdo inseridos no progPam

4. Qual (s) area (s) da saude que pertencem dssioofis?

5. Como acontece o processo de trabalho no PIDI?

6. Existem atividades voltadas a formacéo permardmprofissionais e estudantes sobre os
temas Internagdo Domiciliar e Cuidados Paliativos?
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ANEXO F — Manual de Instrucoes

Manual de Instrucdes

FORMULARIOS RADIOTERAPIA E QUIMIOTERAPIA

1. Local tratamento (1) FAMED (2) CERON

2. Numero do prontudrio

Numero registrado na pasta do paciente

3. Data da coleta

Data que realizada a coleta e preenchimento dauféria

4. Coletador (a):

Nome coletador, cada coletador terd& um nimero eoshficado

5. Nome paciente
Nome completo do paciente
6. Cartéo SUS registro na pasta de todos o0s pacientes que gros&RAC, a partir de 2006, em 2005 ndo era umtregis
obrigatério, quando n&do houver, deixar o campo emdp
7. Data de nascimento
Data de nascimento do paciente
8. Sexo: (1) masculino  (2) feminino
9. Cor da pele (1) Branca (2) Preta (3) Amarel
(4) Indigena (5rdm (6) Outra
Registro nos dados pessoais do paciente. Consittarparda quando houver o registro de cor mista
10. Nome da mae
Nome da mée do paciente
11. Endereco
Endereco registrado na pasta
12. Bairro
ldem 11
13. Municipio
ldem 11
14. Motivo do atendimento (1) consulta oncol6gica (2) realizar biopsia
(3) retirada de pontos  (4) realizar radiotemapi (5) outros (9) ignorado
Quando ndo houver APAC, observar no prontuario tmmala consulta , definido pelo médico. Se ndovBoAPAC e também
auséncia de registro médico, colocar ignorado
15. Realizou radioterapia (APAC) (1) sim (2) ndo
Autorizacéo de Procedimento de Alta Complexidadatido sempre na pasta, quando houver tratamentadite ou quimioterapia
a APAC sera renovada a cada 3 meses, se houverudatle do tratamento

16. Local do cancer(1) Pulmdo (2) Es6fago (3) Intestin@t) Mama  (5) Estdmago (6)Cabeca e pesco€n)
Pancreas (8) Colo Utero (9) Ovario (10) SNC (11)Préstata (12) Hewhagico (13) Primario
desconhecido (14) Outros:
Informacéo contida na APAC

17.Tipo histol6gico

Informacgéo contida na APAC

18. Estadio (TNM). Informacéo contida na APAC

19. CID - 10:Informacao contida na APAC

20. Tempo de diagnésticantes do inicio tratamento (em meses)

Tempo de diagndstico até o inicio do tratamentqudmio ou radio, ou seja a data da primeira APAC
21. Metastases a distancia: Informacéo contida naPAC

22. Inicio tratamento radioterapia ou quimioterapia:

Data da primeira APAC

23. Finalidade terapéutica

Informacé&o contida ha APAC

24.Tratamento concluido: informagédo contida no protuaria com registro médico, se nao houver registroolocar ignorado
25.Tempo de tratamento

Contar o tempo da primeira até a Ultima APAC dafrério, em meses

26. Interrupcao tratamento

Informacéo registrada pelo médico, quando nao haolecar ignorado
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27. Motivo interrup¢éo tratamento: quando a interrupgéo for ignorada, colocar ignorado como motivo, se tratamento néo
for interrompido, marcar NSA

28. Registro de cirurgia

Informacéo contida na APAC ou no prontuario médseonao houver registro, colocar ndo
29. Registro de dor referida

Informacéo contida no prontuario médico, quandoa@stir marcar ignorado

30. Intensidade da dor

Informacéo contida no prontuario médico, quandoaastir marcar ignorado

31. Analgesia registrada no prontuario

Informacéo contida no prontuario médico
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ANEXO G — Oficio aos Servigcos para Acesso aos Prodirios

Pelotas, dezembro de 2008

Direcao (Servicos e Hospitais)

Sr Diretor

Venho por meio deste, solicitar a liberacdo desxa@os prontuarios de pacientes com
diagndstico de cancer que foram atendidos e queuposregistro no SAME do servi¢o, no
periodo de abril de 2005 a abril de 2008.

As informacdes coletadas dos prontuarios dos pseserdo utilizadas na pesquisa
de mestradolnternacdo Domiciliar e Cuidados Paliativos para Peientes Oncoldgicos no
Municipio de Pelotas / R$realizada no Programa de Pés — Graduacédo emriipidgia da
Universidade Federal de Pelotas.

O Projeto de pesquisa foi submetido e aprovadm @emité de Etica da Faculdade de

Medicina UFPel.

Atenciosamente

Julieta Carriconde Fripp

Mestranda responsavel pela pesquisa
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ANEXO H — Normas para Publicacao

NORMAS PARA PUBLICACAO
Introducao
A Epidemiologia e Servigos de Saude: revista do ®istaJnico de Saide do Brasil uma
publicacéo trimestral de carater técnico-cientifiestinada aos profissionais dos servi¢os de
saude e editada pela Coordenacao-Geral de Desanealo da Epidemiologia em Servigcos
da Secretaria de Vigilancia em Saude (CGDEP/SV&Muhistério da Saude. Sua principal
missdo € difundir o conhecimento epidemiolégican@o ao aprimoramento dos servigos
oferecidos pelo Sistema Unico de Salde, o SUS., Nmtabém sdo divulgadas portarias,
regimentos e resolucdes do Ministério da Saude, t@mo normas técnicas relativas aos
programas de prevencao e assisténcia, controleateds e vetores.
Modelos de trabalhos
O Corpo Editorial da revista acolhe manuscritos seguintes modalidades: (Artigos
originais nas diversas linhas tematicas — avaliacdo de Sibude saude; estudos etioldgicos;
avaliacdo epidemioldgica de servicos; programasceologias; e avaliagdo da vigilancia
epidemioldgica (limite maximo; 20 laudas) —; @jtigos de revisdocritica — sobre tema
relevante para a Saude Publica — ou de atualizagéam tema controverso ou emergente
(limite méximo: 30 laudas); (3Ensaios — interpretacdes formais, sistematizadas, bem
desenvolvidas e concludentes de dados e conceibos assuntos de dominio publico pouco
explorados (limite méximo: 15 laudas) —; @@latoérios de reunides ou oficinas de trabalho
realizadas para discutir temas relevantes a Saillokéc®, suas conclusdes e recomendacdes
(nimero maximo de 25 laudas); (Bjtigos de opinido — comentéarios curtos, abordando

temas especificos —; (Blotas prévias e (7)Republicacdode textos considerados relevantes
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para os servicos de saude, originalmente editado®uydras fontes de divulgacdo técnico-
cientifica.

Apresentacéo dos trabalhos

Cada trabalho proposto para publicacdo devera Isdworado tendo por referéncia os
"Requisitos Uniformes para Manuscritos Submetidos Pariédicos Biomédicos"
[Epidemiologia e Servicos de Saude 2006;15(1): 7d&poniveis nas paginas eletrénicas da
Secretaria de Vigilancia em Saude do Instituto BvarChagas (IEC) de Belém, Estado do
Pard, vinculado a SVS/MS (www.iec.pa.gov.br, colesiodicos)ink Pesquisa de titulos)].
O trabalho apresentado devera ser acompanhado a@ecama de apresentacdo dirigida ao
Corpo Editorial da revista. Os autores de artigogirais, artigos de revisdo e comentarios
responsabilizar-se-do pela veracidade e ineditisiootrabalho apresentado na carta de
encaminhamento, na qual constara que: a) o matwsmi trabalho semelhante nao foi
publicado, parcial ou integralmente, tampouco sulilme publicacdo em outros periodicos;
b) nenhum autor tem associacdo comercial que posdgeyurar conflito de interesses com o
manuscrito; e c¢) todos os autores participaramlaidoeacdo do seu conteudo intelectual —
desenho e execucado do projeto, analise e integaetdos dados, redacdo ou revisdo critica e
aprovacao da versao final. A carta devera seradaipor todos os autores.

Formato de um trabalho para publicacéo

O trabalho devera ser digitado em portugués doilBexa espaco duplo, fonte Times New
Roman tamanho 12, no formato RTF (Rich Text Formaipresso em folha-padrédo A4 com
margens de 3cm; e remetido em uma coOpia impresgev@cao magnética (CD-ROM,;
disquete), exclusivamente por correio. Tabelasjdiqpsa organogramas e fluxogramas apenas
serdo aceitos quando elaborados em programas dwoddit Office (Word ou Excel); e
figuras (graficos, mapas, fotografias), se elabasathos formatos EPS (Encapsulated

PostScript), BMP (Bitmap/Windows) ou TIFF (Tag Ineagile Format), no modo de cor
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CMYK. Todas as paginas deverdo ser numeradas,sivellas das tabelas e figuras. Nao
serdo aceitas notas de texto de pé de pagina. @adascrito, obrigatoriamente, devera
contar com uma pagina de rosto em que aparecetiidacompleto e resumido do estudo,
em portugués e inglés, nome do autor ou autoressttuicdes por extenso, resumo e
summary(versdo em inglés do resumo) e rodapé —; e, nasgzageguintes, o relatorio
completo — Introducdo; Metodologia, Resultados,cissédo, Agradecimentos, Referéncias
bibliograficas e tabelas e figuras que o ilustremsta ordem. Cada um desses itens sera
obrigatorio para os artigos originais; as demaislatidades de artigos poderdo dispor desse
ou de outro formato, a escolha do autor, sempréagauna racionalidade, objetividade,
clareza e inteligibilidade. A seguir, apresentadssnteddo a ser contemplado por cada um
desses itens:

Pagina de rosto

A pagina de rosto é composta do titulo do artigem portugués e inglés, em letras
maiusculas — seguido do nome completo do(s) asjodeda(s) instituicdo(6es) a que
pertence(m), em letras mindsculas. E fundamentaidicacdo do titulo resumido, para
referéncia no cabecalho das paginas da publica@aBesumo do estudo, com numero
maximo de 150 palavras, descrevera, sucinta e noéari@, seu objetivo, metodologia,
resultados e conclusdo, em um unico paragrafo,esmo continuo. Imediatamente apos o
Resumo, serao listadas trés ou quatro palavrasctiavacesso, contempladas na lista de
Descritores de Saude definida pelo Centro LatinceAcano e do Caribe de Informagédo em
Ciéncias da Saude da Organizagdo Pan-Americanaiage SBireme/OPAS). Gummary
corresponde a versdo em inglés do Resumo; comaeaié, acompanhado pelas palavras-
chave key word}, igualmente em inglés. Ainda na Pégina de rasto,seu rodapé, devera

constar o endereco completo, telefone, fag-mail do autor principal, para contato, bem
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como do orgéao financiador da pesquisa. A estruderam artigo original devera respeitar a
seguinte sequéncia, além dos topicos da Paginastteaqui descritos:

Introducao

Apresentacéo do problema, justificativa e objesyalp estudo.

Metodologia

Descricao precisa da metodologia adotada e, quaaakssario, dos procedimentos analiticos
utilizados. Consideracdes éticaslo estudo deverdo ser destacadas e apresentadas com
altimo paragrafo do item Metodologia, com mencaccasissoes éticas que aprovaram o0
projeto original, desde que a questao seja pettramartigo.

Resultados

Exposicdo dos resultados alcancados, podendo evasithbelas e figuras, sempre auto
explicativas, se necessarias (ver o item Tabdigsies).

Discussao

Comentarios sobre os resultados observados, spésagdes e limitacdes, e comparacéo do
estudo com outros de relevancia para o tema e\aigetonsiderados.

Agradecimentos

Em havendo, devem-se limitar ao minimo indisperiséaalizando-se apds a Discussao.
Referéncias bibliograficas

Cada uma das referéncias bibliogréficas, listagés a Discusséo ou Agradecimentos, sera
numerada por algarismo arabico, de acordo comrsigsnode citacao no texto. Esse numero
correspondera ao numero sobrescrito (sem paréptiesediatamente ap0s a passagem ou
passagens do texto nas quais é feita a referéhitidos de periddicos, livros e editoras
deverdo ser colocados por extenso. A quantidadéatges bibliograficas dever-se-& limitar

a 30, preferencialmente. Para artigos de revisstersatica e metanalise, ndo ha limite de
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citacbes.As referéncias também deverdo obedecer “Reguisitos Uniformes para
Manuscritos Submetidos a Periddicos Biomédicoséngxos:

Anais de congresso

1. Wunsch Filho V, Setimi MM, Carmo JC. Vigilan@en Saude do Trabalhador. In: Anais
do Il Congresso Brasileiro de Saude Coletiva; 199@rto Alegre, Brasil. Rio de Janeiro:
Abrasco; 1992.

Artigos de periédicos

2. Monteiro GTR, Koifman RJ, Koifman S. Confiabdde e validade dos atestados de 6bito
por neoplasias. Il. Validacdo do cancer de estbroagm causa basica dos atestados de oObito
no Municipio do Rio de Janeiro. Cadernos de Saudtéda 1997;13:53-65.

Autoria institucional

3. Fundacéo Nacional de Saude. Plano Nacional ded@e da Tuberculose. Brasilia:
Ministério da Saude; 1999.

Livros

4. Fletcher RH, Fletcher SW, Wagner EH. Clinicaidemiology. 2a ed. Baltimore: Williams
& Wilkins; 1988.

Livros, capitulos de

5. Opromolla DV. Hanseniase. In: Meira DA, Clind®doencas tropicais e infecciosas. la
ed. Rio de Janeiro: Interlivros; 1991. p. 227-250.

Material n&o publicado

6. Leshner Al. Molecular mechanisms of cocaine etaxhi. New England Journal of
Medicine. No prelo 1996.

Portarias e Leis
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7. Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de A8s@a a Saude. Portaria n. 212, de 11 de
maio de 1999. Altera a AIH e inclui o campo IH. BaéOficial da Unido, Brasilia, p.61, 12
maio. 1999. Secéo 1.

8. Brasil. Lei n. 9.431, de 6 de janeiro de 199€cieta a obrigatoriedade do Programa de
Controle de Infeccdo Hospitalar em todos os haspiieasileiros. Diario Oficial da Uniéo,
Brasilia, p.165, 7 jan. 1997. Secao 1.

Referéncias eletronicas

9. Ministério da Saude. InformacOes de salde [adesslurante o0 ano de 2002, para
informacbes de 1995 a 2001] [Monografia na intgrneDisponivel em
http://www.datasus.gov.br

10.Morse SS. Factors in the emergence of infectibssases. Emerging Infectious Diseases
[Serial on the internet]; 1(1): 24 telas [acessado5 Jun.1996, para informacfes de Jan.-
Mar.1995]. Disponivel em http://www.cdc.gov/ncidatd/eid.htm

Teses

11.Waldman EA. Vigilancia epidemiologica como pratde saude publica [Tese de
Doutorado]. Sao Paulo (SP): Universidade de SatwPa291.

Tabelas e figuras

As tabelas e figuras (gréaficos, quadros, fotogsaf@esenhos, fluxogramas, organogramas
etc.), cada uma delas disposta em folha separadmerada em algarismos arabicos, deverao
ser agrupadas ao final da apresentacédo do arégando sua ordem de citagcao no texto. Seu
titulo, além da conciséo, devera evitar o uso devidituras ou siglas; quando estas forem
indispensaveis, serdo traduzidas em legendas da ppria tabela ou figura.

Uso de siglas

Siglas ou acrébnimos com até trés letras deverdesseitos com todas as letras mailsculas

(Ex: DOU; USP; OMS). Em sua primeira aparicdo netae acronimos desconhecidos
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deverdo ser escritos por extenso e acompanhadosspectiva sigla entre parénteses. As
siglas e abreviaturas compostas por consoantefijseseanente, serdo escritas em letras
maiusculas. Siglas com quatro letras ou mais sgédtas com todas as letras maidsculas, se
cada uma de suas letras for pronunciada separatiaifen BNDES; INSS; IBGE). Siglas
com quatro letras ou mais que formarem uma palawiaseja, que incluirem vogais e
consoantes, serdo escritas apenas com a inicigdlscuda (Ex: Sebrae; Camex; Funasa,
Vigisus, Datasus, Sinan). Siglas que incluirematetnaitsculas e minusculas originalmente,
como forma de diferenciacéo, serdo escritas comanfariadas (Ex: MTb; CNPq; UnB).
Para siglas estrangeiras, recomenda-se a desigoagéspondente em portugués, se a forma
traduzida for largamente aceita; ou sua utilizag@&o forma original, se ndo houver
correspondéncia em portugués, ainda que o nomexpemso em portugués néo corresponda
a sigla. (Ex: OIT = Organizacao Internacional dab&lho; UNESCO = Organizacdo das
Nacdes Unidas para a Educacao, a Ciéncia e a &uMRPII = Manufacturing Resource
Planning). Entretanto, algumas siglas, por forcaudadivulgacdo nos meios de comunicacao,
acabaram por assumir um sentido além da repregenticsigla; € o caso, por exemplo, de
AIDS = Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, solarqual o Conselho Nacional de Aids,
do Ministério da Saude, decidiu recomendar, dadalgarizacdo da sigla original, que os
documentos do Ministério reproduzissem-na comaaasse do nome da doenca, aids, em
letras minUsculas portanto. (Brasil. Fundacdo Netiale Saude. Manual de editoracéo e
producéo visual da Fundacao Nacional de SaudeiliBr&sinasa, 2004. 272p.)

Andlise e aceitacdo dos trabalhos

Os trabalhos serdo submetidos a revisao de peloswimis pareceristas externos (revisao por
pares) e serédo aceitos para publicacéo desde gueadps, finalmente, pelo Comité Editorial
da Epidemiologia e Servigcos de Saud@amdereco para correspondéncia: Coordenacgéo-Geral

de Desenvolvimento da Epidemiologia em Serviémsdemiologia e Servicos de Saude:
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revista do Sistema Unico de Saude do Bra&PN, Av. W3 Norte, Quadra 511, Bloco C,
Edificio Bittar IV, 30 andar, Asa Norte, BrasilidcFDCEP: 70750-543

Telefones: (61) 3448-8302 / 3448-8242. Telefax) @48-8303

Para se comunicar com EBpidemiologia e Servicos de Saupger e-mail o leitor deve

escrever pareevista.svs@saude.gov.br
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