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RESUMO

Introducao: As Doengas crbnicas nao trasnmissiveis em sua maioria geram
incapacidades levando os pacientes a um déficit funcional progressivo. Dessa
maneira, muitos destes tornam-se elegiveis a paliagao, portanto, o desenvolvimento
de acgdes planejadas com foco na implementagcdo de cuidados paliativos faz-se
necessario. Objetivo: avaliar o grau de comprometimento funcional e indicagao de
paliagcdo em atencao domicilidria dos usuarios em cuidados paliativos cadastrados no
Programa Melhor em Casa. Metodologia: estudo transversal, com abordagem
quantitativa, realizado no municipio de Sao Luis (MA) com amostra composta por 110
usuarios em cuidados paliativos. A coleta de dados ocorreu de maneira remota por
intermédio dos familiares, através de ligagbes telefébnicas em consequéncia da
pandemia da Corona Virus Disease 2019 (COVID-19) entre os meses de fevereiro a
maio do ano de 2021. Resultados: Dos usuarios estudados 60 (54,55%) eram pessoas
do sexo feminino e 44 pessoas solteiras (40,00%). A faixa etaria predominantemente
foi de até 59 anos (35,45%) e mais de 80 anos (33,64%). Com relagado a raga/cor
destacou-se a parda com 46 pessoas (41,82%). Quanto ao nivel de escolaridade, a
maioria dos pacientes era analfabeta totalizando 57 pessoas (51,82%).Sobre a
ocupagao dos pacientes observou-se que 54 pessoas (49,09%) estavam empregados
ou trabalhando como auténomos e 46 (41,82%) possuiam algum beneficio. Quanto a
renda familiar 77 pessoas (70,00%) tinham entre 1 e 2 salarios-minimos. Com relagao
as condi¢cdes de moradia o estudo revelou que 95 pessoas (86,36%) residiam em
iméveis proprios. Em relagdo a quantidade de acomodagao no domicilio 95 pessoas
(86,36%) tem 4 ou mais coémodos. Foram aplicadas as escalas Palliative Care
Screening Tool (PCST) e a Palliative Performance Scale (PPS) cujos resultados foram
48 (43,6%) pacientes com reducgao da fungdo motora. Quanto grau de dependéncia
observou-se que 81 pessoas (73,6%) se adequavam aos critérios de elegibilidade
de paliagdo. Quanto a deambulagdo, 80 (72,7%) eram acamados e apenas 1,8%
deambulavam completamente. Quanto ao autocuidado 67 (60,9%) pacientes
apresentavam um grau funcional com dependéncia completa e apenas trés (2,7%)
tinham capacidade completa de cuidar de si. Pela avaliagdo da escala de PPS
verificou-se que estes apresentaram uma baixa performance. Apenas duas (1,8%)
dessas pessoas tinham um PPS com bom prognéstico o que denota baixa atividade
da doenga, todavia, 34 (30,9%) apresentaram a funcionalidade com queda acentuada
do estado geral. Conclusao: O estudo possibilitou conhecer a fragilidade fisica,
biopsicossocial e financeira desses pacientes e seus familiares. A relagéo entre
dependéncia e autocuidado sao intrisicamente ligadas e, portanto, merecem
importancia quando se busca avaliar a capacidade desses pacientes em realizarem
atividades comuns exigindo do enfermeiro que os assiste em ambiente domiciliar,
conhecimento e dominio sobre o assunto no intuito de ofertar um cuidado
individualizado com base nas necessidades singulares de cada paciente.

Descritores: Cuidados paliativos. Enfermagem. Qualidade de vida. Assisténcia
domiciliar.
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ABSTRACT

Introduction: Most NCDs generate disabilities, leading patients to a progressive
functional deficit. In this way, many of these become eligible for palliation, therefore,
the development of planned actions focused on the implementation of palliative care
is necessary. Objective: The objective of this study was evaluate the degree of
functional impairment and indication of palliation in home care of users in palliative
care registered in the "Melhor em casa Program”. Methodology: This is a cross-
sectional study with a quantitative approach executed in the city of Sao Luis (MA) with
a sample of 110 users in palliative care. The data collection happened remotely,
through telephone calls by family members, as a result of the Corona Virus Disease
2019 (COVID-19) pandemic between February and May of 2021. Results: Of these, 60
(54,55%) were composed of females and 44 single persons (40,00%). The
predominant age group was up to 59 years old (35,45%) and over 80 (33,64%). In
relation to race/color, brown stood out with 46 people (41,82%). As for the level of
education, most patients were illiterate, totalizing 57 people (51,82%). About the
patients' occupation, it was observed that 54 people (49,09%) were employed or
working as self-employed and 46 (41, 82%) had some benefit. As for family income, 77
people (70,00%) earned between 1 and 2 minimum salaries. Regarding housing
conditions, the study revealed that 95 people (86,36%) lived in their own properties, so
as to 95 people (86,36%) have 4 or more rooms. The Palliative Care Screening Tool
(PCST) and the Palliative Performance Scale (PPS) were applied, resulting in 48
(43,6%) patients with reduced motor function. Regarding the degree of dependence, it
was observed that 81 people (73,6%) fitted the eligibility criteria for palliation. As for
walking, 80 (72,7%) of the patients were very compromised, as these patients were
bedridden and only 1,8% were able to walk completely. As for self-care, 67 (60,9%)
patients had a functional degree of complete dependence and only three (2,7%) were
fully capable of taking care of themselves. By evaluating the PPS scale, it was verified
that they presented a low performance. Only two (1,8%) of these people had a PPS
with a good prognosis, which denotes low disease activity, however, 34 (30,9%) had
functionality with a marked decline in their general condition. Conclusion: The study
made it possible to know the physical, biopsychosocial and financial fragility of these
patients and their families. The relationship between dependence and self-care are
intrinsically linked and, therefore, deserve importance when seeking to evaluate the
ability of these patients to achieve common activities, a fact that requires from the nurse
who assists them in the home environment, knowledge and mastery on the subject in
order to offer individualized care based on the unique needs of each patient.

Descriptors: Palliative care. Nursing. Quality of life. Home care.
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1 INTRODUGAO

As doengas crbnicas nao transmissiveis (DCNTs) (cardiovasculares,
respiratorias cronicas, neoplasias, diabetes, entre outras) sdo responsaveis por cerca
de 70% dos 6bitos no mundo, estimando-se 38 milhdes de mortes anuais. Entre os
principais fatores de risco (tabagismo, sedentarismo, uso abusivo do alcool e
alimentacao inadequada) (MALTA et al., 2017).

As DCNTs em sua maioria geram incapacidades levando os pacientes a
um déficit funcional progressivo. Dessa maneira, muitos destes tornam-se elegiveis
a paliagdo, portanto, o desenvolvimento de agdes planejadas com foco na
implementacdo de cuidados paliativos faz-se necessario. E notéria a relacdo entre
envelhecimento populacional, a incidéncia das DCNTs e a necessidade de ampliagéo
dessa modalidade de cuidado, tendo em vista, que os cuidados paliativos devem estar
inseridos em todos os niveis de atencao dos servigos de saude (GOUVEA, 2019).

A Organizagao Mundial da Saude (OMS) define cuidados paliativos (CP)
como uma abordagem terapéutica que promove qualidade de vida e alivio do
sofrimento de pacientes e seus familiares que enfrentam problemas associados as
doencgas que ameagam a continuidade da vida (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2016).

Os cuidados paliativos ndo se baseiam em protocolos, mas em objetivos
e principios que assegurem uma melhor qualidade de vida, alivio da dor e outros
sinais e sintomas de dificil controle sem o intuito de acelerar ou adiar o processo de
morte (ALMEIDA et al., 2020). Além disso, buscam oferecer um suporte psicolégico
e espiritual ao paciente e sua familia possibilitando que este individuo viva de
maneira ativa de acordo com suas condi¢cdes recebendo todo o suporte necessario,
incluindo familiares durante periodo do luto (BITTENCOURT et al., 2021).

Para garantir qualidade de vida, bem-estar, conforto e dignidade humana,
os cuidados paliativos devem ser centrados na pessoa, valorizando as necessidades
do paciente de forma que este tenha acesso as informacdes adequadas sobre seu
estado de saude e o seu papel nas tomadas de decisbes sobre o tratamento ofertado.
E essencial que sejam implementados em todas as linhas de cuidado em especial, na
atengao basica através da integragéo e articulagdo das redes assegurando o suporte
necessario aos pacientes, seus familiares e compartilhando as decisées para o final
da vida (ATTY; TOMAZELLI, 2018).
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Os cuidados paliativos ainda se encontram em processo de construcao,
motivo pelo qual a maior parte das estratégias de agdo ainda sdo desafiadoras
e requerem a atenc¢ao de uma equipe multidisciplinar. Portanto, essa abordagem nao
se restringe a mera execugao de procedimentos em pacientes, mas a propagagao da
preocupacao, interesse, interagdo e compromisso pelo cuidado (BRITO et al., 2017).

Atualmente, mais de 100 milhdes de pessoas, entre familiares, cuidadores
e pacientes, necessitardao de cuidados paliativos no mundo, entretanto, menos de 8%
terdo acesso a esses servigos. Em algumas partes do mundo, ndo existem servigos
de cuidados paliativos ou esses ainda sao incipientes. Mesmo em paises
desenvolvidos ha, geralmente, uma pratica ainda muito focada na manutengao da vida
sem considerar medidas que permitam uma morte sem dor, desconforto e stress
(VICTOR, 2016).

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), em 2018, evidenciou
que dentre os 177 servicos de Cuidado Paliativo no pais, destes, 50% estao
centralizados na regiao sudeste e apenas 13 equipes nas regides norte-nordeste,
destacando a desigualdade existente da disponibilidade desse servigo no sistema de
saude brasileiro (CLARA et al., 2019). Existem alguns grupos de pesquisa em CP que
buscam destacar a necessidade de expandir essa modalidade de cuidados tao
importante frente ao envelhecimento populacional e a mudanga epidemioldgica.
Portanto, € necessario o aumento de incentivos financeiros, promocgao e fomento da
capacitacao de profissionais em CP em todo o pais, a fim de minimizar a disparidade
da saude entre as regides (GOUVEA, 2019).

No Maranh&o o Governo do Estado instituiu a Comissdo Estadual de
Cuidados Paliativos através da Lei N° 11.123/19 de 07 de outubro de 2019 que
dispde sobre as Diretrizes Estaduais para as Acbes e Cuidados Paliativos
direcionados a pacientes e familiares de portadores de doengas ameacadoras a vida,
composta por uma equipe de membros técnicos especialistas da Secretaria Estadual
de Saude (SES) com objetivo de ampliar o servigo para unidades que atendem
pacientes com doengas cronicas (MARANHAO, 2020).

A respeito do estado maranhense, os cuidados paliativos revelaram-se
ainda incipientes e frageis em alguns aspectos tais como na comunicagéo
interpessoal, interprofissional e entre os diferentes niveis dos servigos, sobretudo
aqueles profissionais que atuam na atencgao primaria em saude por apresentarem

baixo desempenho em relagdo aos cuidados paliativos (SANTIAGO, 2018).



15

Tal incipiéncia pode ser observada quanto a percepcao dos profissionais
de saude do Maranhdo em relagc&o aos cuidados paliativos, pois revelam um déficit
no conhecimento acerca do tema, além de insegurancga e dificuldades na garantia da
autonomia do paciente, o que torna clara a deficiéncia na formagdo destes
profissionais (SANTOS et al., 2021). Ademais a maioria dos profissionais de saude
referem nao possuir capacitacdo em cuidados paliativos e, apesar de atuarem com
este publico é possivel afirmar uma caréncia deste conhecimento bem como a
fragilidade das instituicbes de saude na oferta sobre a tematica (MARTINS NETO et
al., 2021).

No municipio de Sao Luis pode-se inferir que ha ainda um grande
desconhecimento acerca da tematica dos cuidados paliativos, onde informagdes
como diagnostico e tratamento ndo s&o ainda claras para pacientes e familiares o que
piora e limita o prognéstico em seu contexto biopsicossocial (CASTOR et al., 2019).

Na evolucao das condi¢des de saude sem possibilidade de cura ocorre a
perda progressiva da capacidade funcional, que afeta a independéncia nas tarefas do
dia a dia e a autonomia dos individuos. A perda da funcionalidade € um dos principais
sinais utilizados no prognéstico das doengas e pode ser avaliada por diversas
ferramentas (MARCUCCI et al., 2018). Nesse sentido, a funcionalidade € um item
importante para avaliar o prognéstico do paciente cuja escala utilizada é a de
desempenho paliativo, conhecida por Palliative Performance Scale (PPS). O controle
adequado dos sintomas é considerado um importante alicerce no ambito dos cuidados
paliativos, portanto, exige a necessidade de uma avaliagao sistematica promovendo
um adequado manejo de cada paciente (SCOTTINI; MORITZ; SIQUEIRA, 2018).

Para atender as multiplas demandas de pacientes com indicac¢ao para CP,
uma equipe multiprofissional faz-se necessaria e, diante do quadro comum de dor,
fadiga, dispneia, entre outras, e, consequentemente, limitagédo funcional dos pacientes
com doengas graves, ofertar cuidados paliativos auxilia na melhora da qualidade de
vida e manutencgao do status de performance, permitindo que o paciente seja o mais
independente possivel na realizagao de suas atividades de vida diaria e autocuidado
(HAMOUCHE et al., 2021).

Nessa perspectiva, é reconhecida a importancia do uso de instrumentos
por profissionais de saude na avaliagdo de pessoas com doengas que nao respondem
mais ao tratamento curativo, de modo a identificar precocemente a necessidade de

acompanhamento sob o0s principios dos cuidados paliativos (MARQUES;
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CORDEIRO, 2021). Na Atencao Domiciliar (AD) os profissionais podem utilizar-se de
tecnologias nos diferentes niveis de atengéo, dentre elas, as leves-duras (constru¢ao
de conhecimentos e saberes estruturados) (UCHOA et al., 2021).

Assim, o Servigo de Atengao Domiciliar (SAD) é uma tendéncia pois reduz
despesas com internagdao hospitalar, minimiza os riscos de infecgdes, além de
promover uma assisténcia mais humanizada garantindo maior autonomia aos
usuarios bem como a desospitalizagdo destes que, ainda necessitam de algum
acompanhamento, mas que possam ser assistidos com seguranga em domicilio
(OLIVEIRA; CURY, 2020).

A exemplo da modalidade de AD, temos o Programa Melhor em Casa
(PMC), criado pelo Ministério da Saude (MS) em 2011 que contempla agbes e
medidas de promogédo, prevencao, tratamento de agravos, reabilitagcdo inclusive a
paliacdo (SOUZA; WEIS; BLATT, 2021). O PMC é uma extensdo dos servigos
assistenciais e um potente aliado do Sistema Unico de Saude (SUS) que atende as
demandas frente as mudangas epidemioldgicas da populagao contribuindo para um
cuidado mais humanizado e integrado das diferentes redes de ateng¢ao a saude (RAS)
(CASTELLANI; MAGNI, 2021).

Nesse sentido, o uso de instrumentos para sistematizagdo da assisténcia
em paliagdo destaca a necessidade da utilizagcdo de tecnologias e a sua
implementagao nos servigos de saude. O “Center to Advance Palliative Care” (CAPC),
nos Estados Unidos, sugere aos hospitais com programas de CP a utilizagdo de uma
tecnologia para triagem “Palliative Care Screening Tool ” (PCST), cujo objetivo é
avaliar os pacientes através de critérios pré-definidos e considerar a necessidade ou
nao de se empregar cuidados paliativos (LEITE et al., 2020).

Outra tecnologia muito utilizada é a escala Palliative Performance Scale
(PPS) que pontua o status funcional dos individuos numa escala que varia de 10 a
100 pontos, cujo instrumento permite estabelecer o progndstico e funcionalidade do
doente, na qual os individuos que apresentem um escore de 70 ou menos séo
considerados elegiveis de cuidados paliativos (MARCUCCI et al., 2018).

O enfermeiro possui um importante destaque na assisténcia paliativa,
portanto, deve adotar uma postura que siga o modelo firmado na bioética dos cuidados
paliativos. Estes devem ser executados de forma individualizada centrada no paciente
e sua familia, acompanhando a progressao da doenga. Assim, torna-se necessario

cada vez mais enfatizar o papel deste profissional na assisténcia ao paciente paliativo
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bem como compreender sobre processo de morte € morrer na finitude da vida
(FRANCO et al., 2017). O reconhecimento do contexto social no qual o individuo esta
inserido, suas necessidades e da familia sdo algumas das competéncias do
enfermeiro e sdo indispensaveis para o planejamento do cuidado, além de fortalecer
os lagos inter-pessoais e promover a corresponsabilidade (MILANI; SILVA, 2021).
Portanto, o grau de dependéncia dos pacientes e os cuidados que eles
demandam tanto de seus cuidadores familiares quanto dos profissionais de saude,
sdo questdes importantes para saber conduzir a manutengédo da qualidade na fase
final da vida. Neste contexto surge a seguinte pergunta de pesquisa: Qual o grau de
comprometimento funcional e a indicagdo de paliagdo de pacientes que estdo em

Atencao Domiciliar ?

1.1 Justificativa e relevancia

A intencdo de realizar este trabalho nasceu das experiéncias adquiridas,
diariamente, no ambiente profissional atuando como enfermeira assistencial na area
de oncologia onde alguns casos ndo possuem tratamento curativo, portanto séo
elegiveis de paliagcdo. A partir dessa realidade levantou-se a preocupagao do tema
escolhido e de como é importante conhecermos sobre as indicagdes e as condigdes
que determinam a insercado de um paciente nos cuidados paliativos, bem como as
limitagbes cognitivas e funcionais e os desafios diarios vivenciados pelos seus
familiares e cuidadores frente a progressao da doencga.

Os pacientes em cuidados paliativos na maioria das vezes apresentam um
grau de comprometimento funcional importante, tornando-se relevante realizar um
estudo que permita avaliar até que ponto estas condi¢cdes interferem em suas
atividades diarias.

A realizagdo deste estudo nos possibilitara contribuir na assisténcia
qualificada a pacientes em cuidados paliativos, possibilitando aos profissionais de
saude conhecerem a existéncia de instrumentos sistematizados para avaliar aspectos
importantes desse perfil de usuarios. Assim, com os resultados encontrados sera
possivel apoiar e difundir a necessidade de mais pesquisas, fomentos e capacitagao
das equipes de saude em todos os niveis de complexidade, sobretudo, na Ateng¢ao

Primaria e no ambiente domiciliar.
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Ademais existe uma lacuna no que cerne a tematica dos cuidados
paliativos visto que, a formagao dos profissionais de saude ainda é muito voltada para
0s aspectos técnico-cientificos o0 que sustenta a fragilidade e muitas vezes despreparo
na atuagao dos mesmos que estao inseridos em instituicdes de saude especialmente
na Atencgao Primaria, dificultando o processo do cuidar e a oferta de uma assisténcia
integral aos usuarios e familia. Portanto, é indispensavel que ocorram mudangas no
sentido a humanizacgao, investimentos e capacitagao pelas instituigdes de saude para
qualificar os profissionais envolvidos (ARANOVICH; KRIEGER, 2020).
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Avaliar o grau de comprometimento funcional e indicagéo de paliacédo em
atencao domiciliaria dos usuarios em cuidados paliativos cadastrados no Programa

Melhor em Casa.

2.2 Especificos

a) Caracterizar o perfil sociodemografico dos pacientes em cuidados
paliativos cadastrados no Programa Melhor em Casa;

b) Identificar as doengas de base e associadas a indicagao de paliagao;

c) ldentificar as fragilidades dos pacientes em cuidados paliativos em suas
atividades basicas diarias;

d) Verificar a relagado da dependéncia e autocuidado entre as escalas de
Palliative Care Screening Tool (PCST) e a Palliative Performance Scale
(PPS).
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Cuidados paliativos no contexto mundial e no Brasil

A palavra paliativo vem de do termo * pallium © que significa manto, que era
utilizada pelos peregrinos como forma de protegao contra tempestades durante a as
viagens longas e remete as praticas religiosas aquelas pessoas doentes que
necessitavam de cuidados e conforto (BEZERRA et al., 2019). A definicdo de
Cuidados Paliativos foi proposta, incialmente, pela assistente social, enfermeira e
médica inglesa Cicely Saunders que, a partir da década de 50, desenvolveu
conhecimentos e praticas para melhor assistir pessoas que estavam gravemente
doentes sem perspectiva de cura (SOUZA et al., 2022).

Historicamente, os CPs surgiram oficialmente em 1960, como uma pratica
na area da atencao a saude com o objetivo de cuidar no Reino Unido e em 1967 surge
na Inglaterra o hospital St. Christopher Hospice, criado por Cicely Saunders. A
definicao dessa modalidade de cuidados inicialmente consistia em ofertar conforto aos
pacientes cujas doengas nao respondiam mais a tratamento curativo, sendo publicada
em 1990 pela Organizagao Mundial de Saude a partir de relatério elaborado por uma
comissao de especialistas no controle da dor e oncologia (BRAVALHIERE et al.,
2020).

Em 1985, ocorreram movimentos de protesto contra o abandono de
pacientes sem possibilidades terapéuticas, culminando com a fundagcdo da
Associacdo de Medicina Paliativa da Gra-Bretanha e Irlanda e a Inglaterra foi o
primeiro pais a reconhecer a medicina paliativa como especialidade médica (PAIVA
et al., 2022).

Em 2002, os cuidados paliativos tiveram seu conceito redefinido na
intencao de contemplar todas as condi¢des de saude ameacgadoras da vida, portanto,
ndo somente restrita &s doencas neoplasicas (GOMEZ-BATISTE; CONNOR;
NOVELLAS, 2017).

Os cuidados paliativos tém suas origens no movimento hospice que se
baseava na filosofia do cuidado, do acolhimento e hospitalidade. Ha indicios de que
os hospices surgiram ha muitos séculos na Europa como sendo lugares de
acolhimento e cuidados especiais. Desde a Idade Antiga as pessoas buscavam

protecao, acolhimento e alivio para o sofrimento até mais do que a cura. Assim, com
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a expansao do movimento hospice, esses locais de acolhida e cuidados foram
substituidos de casas para caridade tornando-se um ambiente com caracteristicas
hospitalares, dando origem aos hospices, cuja missao era cuidar e tratar os doentes
e moribundos, garantindo a dignidade na vida e na morte (ALVES et al., 2019).

Cicely Saunders, foi a pioneira a introduzir na década de 1970 esse
movimento para a América, através da também médica psiquiatrica Elisabeth Kubler-
Ross, suica radicada nos Estados Unidos, que teve contato com os trabalhos de
Cicely Saunders. Entre 1974 e 1975, foi fundado um hospice na cidade de
Connecticut, nos Estados Unidos e, a partir dai, o movimento dissemina-se integrando
os cuidados a pacientes fora de possibilidade de cura, em diversos paises (GOMES;
OTHERO, 2016).

No Brasil, em 1983, no Rio Grande do Sul, surgiu o primeiro Servigo de
Cuidados Paliativos no Brasil, seguidos da Santa Casa de Misericérdia de Sao Paulo,
(1986) e logo apés em Santa Catarina e Parana. Contudo, foiem 1997, em Sao Paulo,
que foi fundada a Associagao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP). O Instituto
Nacional do Cancer (INCA) do Ministério da Saude, inaugurou em 1998 o Hospital
Unidade IV exclusivamente dedicado aos Cuidados Paliativos. Atualmente, € possivel
notar um crescimento expressivo dessa modalidade de cuidados no Brasil, porém, ha
ainda a necessidade de mudangas de paradigmas relacionados ao processo de
saude-doencga e uma efetiva articulagao entre as redes de saude (VERRI et al., 2019).

Em 2000 surgiu o Programa do Hospital do Servidor Estadual de Sdo Paulo
que inicialmente tratou de participantes com cancer, e em 2003, criou uma enfermaria
de cuidados paliativos. Em fevereiro de 2005, criou-se a ANCP que avangou na
regularizacdo da paliagao brasileira, onde foram estabelecidos critérios para os
servigos de Cuidados Paliativos (CASTILHOS, 2021).

Mais da metade dos servigos de cuidados paliativos no Brasil tiveram inicio
de suas atividades ainda na década de 2010 onde as primeiras publicagdes cientificas
sobre o perfil dos servigos de cuidados paliativos disponibilizados no Brasil surgiram
apos dois encontros nacionais promovidos em Sao Paulo, nos anos de 2012 e 2014.
Na época foram notabilizados 68 servigos no pais, sendo a metade no servigo publico,
implantados no estado de Sao Paulo, mantendo o atendimento ambulatorial e
prevalecendo a assisténcia a adultos e a idosos (GOMES; OTHERO, 2016).

Atualmente mais de 40 milhdes de pessoas incluindo familiares e

cuidadores necessitam de cuidados paliativos em todo mundo, contudo, apenas 14%
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tém acesso. A Global Atlas of Palliative Care at the End of Life publicou que alguns
paises da América do Norte, Europa e Australia apresentam um bom nivel de
desenvolvimento quando se trata de cuidados paliativos. Contudo, paises como
Afeganistdo, Libia, Guiana Francesa e Yemen nao possuem nenhuma atividade
registrada de paliagdo. No Brasil apenas alguns servigos sdo oferecidos nessa linha
de cuidados em todo territdrio nacional, correspondendo a apenas 172 equipes
registradas e menos de 1% do numero total de hospitais do pais (OLIVEIRA, 2019).

A oferta de servicos aos pacientes em cuidados paliativos varia
internacionalmente onde cada pais tem adotado diferentes modelos levando em
consideragao as condigcdes socioecondmicas, as politicas de saude além de
limitagdes como o déficit de recursos humanos e as singularidades sobre as
necessidades de pacientes e seus familiares. Portanto, os paises em
desenvolvimento, tém programas que ainda sdo pouco articulados com as politicas
locais de saude cuja assisténcia é centralizada apenas nos cuidados de final de vida
(GOMES; OTHERO, 2016).

Um levantamento sobre a disponibilidade de servicos de CP no pais
mostrou que ha uma desigualdade consideravel na oferta do servigo, visto que se
constatou haver uma concentragdo de mais de 50% apenas na regido sudeste.
Também foi identificado que a maior parte desse cuidado é realizado em hospitais,
todavia, menos de 10% dos hospitais possuem uma equipe capacitada para esse
trabalho (SILVA et al., 2021).

O panorama dos cuidados paliativos ainda esta em processo de
estruturagao politica no Brasil onde as estratégias de organizagdo séo desafiadoras,
pois sua finalidade ndo aborda apenas a assisténcia ao paciente, mas requer o
compromisso de cuidar e necessita da integracao, articulagcido e empenho da equipe
multiprofissional. Contudo, esse cuidado € ainda bastante fragil e na maioria das vezes
possuem limitacbes como a dificuldade de acesso a medicagdes para o controle da
dor entre outras, o que agrava a implementagao e organizagcéo dos CPs, nos trés
niveis de complexidade do sistema de saude (BOAVENTURA et al., 2019).

No Estado do Maranhdo, o panorama dos Cuidados Paliativos segue em
expansao. Atualmente esta modalidade de cuidado no municipio de S&o Luis, capital,
funciona nas seguintes unidades de saude publica: Hospitais Clementino Moura
(Socorrao 2); Djalma Marques (Socorrédo 1), Hospital de Céancer do Maranhao
(Tarquinio Lopes Filho) e Hospital Universitario Presidente Dutra (HUPD) e na rede
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privada funcionam nos Hospitais Sdo Domingos, UDI e Centro Médico, de acordo com
a Secretaria Municipal de Saude de S&o Luis (SEMUS) (SANTANA, 2019).

O Ministério da Saude através da Portaria n° 19, de 3 de janeiro de 2002,
instituiu, no ambito do SUS o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados
Paliativos onde ressalta que a dor crénica € uma das principais causas de sofrimento
humano provocando incapacidades, queda na qualidade de vida com prejuizos
socioecondmicos e psicossociais, bem como, um grave problema de saude publica
(BRASIL, 2002).

A Atencgao Primaria consiste na porta de entrada ao sistema de saude do
Brasil, o que faz desse nivel de atengado capaz de prestar a assisténcia integral em
todos os ambitos incluindo os cuidados paliativos. Em 2017 foi publicada a nova
Politica Nacional de Atengédo Basica (PNAB) onde os cuidados paliativos surgem
como uma das acgbes de responsabilidade da Atencdo Primaria em Saude. A
Resolucdo n° 41 de 31 de outubro de 2018 dispde sobre as diretrizes para a
organizagao dos cuidados paliativos com base em cuidados continuados integrados,
no ambito Sistema Unico de Saude (SUS) cujo objetivo é integrar os cuidados
paliativos nas Redes de Ateng¢ao a Saude e deve ser oferecida em todos os niveis
de atengdo compreendendo desde a atencgao primaria, domiciliaria até a hospitalar
(JUNGES et al., 2022).

Dessa maneira, com a publicacdo da Resolucao n° 41 de 31 de outubro
de 2018 pelo Ministério da Saude, foi possivel estabelecer diretrizes de cuidado além
de aprimorar os principios desta modalidade de cuidado (LIMA, 2020). Cabe ressaltar
que a implantacédo dos cuidados paliativos ja eram existentes no Sistema Unico de
Saude, entretanto, com essa publicagao tem-se uma regulamentacao especifica que
determina importantes diretrizes (SCHAEFER, 2019).

Para que a assisténcia aos cuidados paliativos seja contemplada de
maneira eficaz € necessario que algumas barreiras sejam transpassadas, tais como:
proporcionar acessibilidade as pessoas que precisam desta modalidade de cuidado,
incluindo a familia, criagdo de mais politicas voltadas a paliagéo, investir na educagao
através de pesquisas e qualificacdo dos profissionais que atuam nesta area
(OLIVEIRA, 2021).
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3.2 Doencas cronicas nao transmissiveis (DCNTs) e os cuidados paliativos

De acordo com a OMS, estima-se que cerca de 36 milhdes de mortes
globais ocorrerdao por DCNTs, destacando-se as doengas cardiovasculares,
respiratorias crénicas, diabetes e neoplasias (SILVA et al., 2021). Dessa forma, o
aumento expressivo das doengas crénicas nao transmissiveis, em consequéncia da
transicdo epidemioldgica e demografica, gerando incapacidades a uma parcela
importante da populagdo mundial. A expectativa para 2030 € de que haja mais de um
bilhdo de idosos no mundo, em especial nos paises em desenvolvimento (OLIVEIRA,
2019).

As DCNTs acometem em sua maioria as populagbes de baixa renda,
associado a vulnerabilidade em que se encontram, maior exposiGao aos riscos e por
terem menor acesso aos servigos de saude na promogao e prevencao das doencgas
(MALTA et al., 2017).

No Brasil, as doengas crénicas nao transmissiveis correspondem a 72%
das causas de morte. Ademais, dados da Pesquisa Nacional de Saude (PNS), em
2013 demonstraram que mais de 45% da populagéo adulta (cerca de 54 milhdes de
pessoas) sao portadoras de pelo menos uma DCNT. Em 2011, foi langado o Plano de
Acoes Estratégicas para o Enfrentamento das DCNTSs, (2011-2022), cujo objetivo é
estabelecer agbes e metas no intuito de reduzir as taxas de mortalidade precoces
causadas por essas doengas, além da diminui¢ao da prevaléncia de seus fatores de
risco (MALTA et al., 2019).

Nesse sentido, as DCNTs acometem todos as pessoas em qualquer
situagao socioeconémica, em especial os grupos mais vulneraveis, como a populagéo
idosa e aquelas de menor nivel de escolaridade e renda. Portanto, essas doencgas
estdo entre as maiores causas de internag¢des hospitalares e sdo um grave problema
para todos os sistemas de saude publica. Para tal, € importante associar a abordagem
paliativa ao tratamento curativo, o qual perde a capacidade de oferecer controle dos
sintomas a medida que a doenga progride, tornando essa modalidade de cuidado uma
necessidade crescente e absoluta (CASTRO; FRAGELLA; HAMADA, 2017).

As doencgas crénicas sem possibilidade de cura sdo associadas a
deterioragdo progressiva da qualidade de vida dos individuos acometidos, muitas
vezes por periodos prolongados, que afetam diversos segmentos de suas vidas,
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sejam nos aspectos psicofisiologicos, bem como nos aspectos sociais, familiares e
espirituais. Por isso, é tdo importante oferecer um suporte adequado e individualizado
na abordagem dos cuidados paliativos estimulando a autonomia e a independéncia
do paciente de acordo com sua tolerancia. Assim, ofertar um plano de cuidado integral
evita complicagdes, melhor controle dos sintomas fisicos e psicossociais (MARCUCCI
et al., 2018).

As DNCTs sao, em grande parte, incapacitantes o que leva as pessoas
acometidas a uma queda do status funcional de maneira progressiva antecedendo a
morte. Por isso, é importante a elaboragdo de agdes planejadas no processo de
implantagao dos cuidados paliativos na atengao primaria em saude (GOUVEA, 2019).

Os cuidados paliativos devem ser ofertados em contextos diversos, como
em enfermarias hospitalares, instituicbes de longa permanéncia, ambulatorios
especializados e inclusive em domicilio. Promover o cuidado em ambiente domiciliar
proporciona um cuidado humanizado, redugdo na demanda por atendimentos
hospitalares e tempo permanéncia na internagdo, além de, diminuir os riscos de
infeccao hospitalar e os custos associados a estas situagbes (VASCONCELOS;
PEREIRA, 2018).

E importante considerar que o cuidado prestado no domicilio percorre
situagdes de complexidade que envolve a familia e o usuario, sendo imprescindivel
manter um elo positivo entre as pessoas que recebem esse cuidado, respeitando as
singularidades de cada um (VIEGAS et al., 2020).

3.3 Tecnologias no processo do cuidar em paliagao

A utilizacao de tecnologias e a sua implementagao nos servigos de saude,
estdo cada vez mais sendo inseridas no processo do cuidar pois 0 seu uso nao exclui
o contato do enfermeiro com o paciente, ja que o cuidado é algo inerente, do homem.
A pratica do cuidado na enfermagem utiliza-se de tecnologias sejam elas leves, leves-
duras ou duras baseadas nas praticas cientificas dando respaldo a profissao
(ALMEIDA; FOFANO, 2016).

As tecnologias e o processo de cuidar possuem uma relagdo importante
desempenhada pelos profissionais de enfermagem com objetivo de atender as

necessidades de saude dos individuos e, quando bem utilizadas proporcionam maior
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tempo para as atividades relacionadas ao cuidado direto as pessoas, bem como uma
assisténcia mais segura, reduzindo os riscos e danos (CARVALHO et al., 2018).

Nesse sentido, a palavra tecnologia do cuidado envolve saberes,
habilidades que se diferenciam daquelas que sao representadas por equipamentos e
aparelhos de ponta que sao utilizados no dia a dia pelos profissionais. O uso das
tecnologias deve ser compreendido como produto de um trabalho dinédmico, que
engloba um conjunto de a¢des e cuidados em saude (COELHO, 2018). As tecnologias
leves-duras vao além da compreensdo de conhecimentos tecnoldgicos estruturados
e apresenta grau de liberdade que proporciona aos profissionais possibilidades de
acdes, de modo que o trabalho em saude sempre sera permeado de subjetividades
(SABINO et al., 2016).

Assim, as condi¢gbes de saude sem possibilidade de cura levam a perda
progressiva da capacidade funcional dos pacientes acometidos provocando
alteragdes nas suas rotinas, comprometendo sua autonomia necessitando dos
cuidados de seus familiares. Portanto, a perda da fungdo é considerada uma das
principais consequéncias das doencgas que afetam pessoas que se encontram em
cuidados paliativos, o que reforga a necessidade de avaliagbes através de
ferramentas sistematizadas para auxiliar em seu progndstico (MARCUCCI et al.,
2018).

Cabe ressaltar que é reconhecida a importancia do uso de instrumentos
como tecnologias por profissionais de saude na avaliagao de pessoas com doencgas
gue nao respondem mais ao tratamento modificador e curativo, de modo a identificar
precocemente a necessidade de acompanhamento dos cuidados paliativos
(MARQUES; CORDEIRO, 2021).

Pacientes portadores de DCNT elegiveis aos cuidados paliativos possuem
escores da escala de PPS significativos a serem considerados permitindo que os
progndsticos podem apontar a necessidade de intensificagdo do cuidado. Portanto,
pacientes apontados com baixo escore apresentam dentre outras, uma deambulagao
comprometida entre outras limitagdes e com doenga significativa (GOUVEA, 2019). O
status funcional em cuidados paliativos € uma parte essencial da avaliagao
multidimensional do paciente na identificagdo do declinio clinico frente a progressao
da enfermidade (SANTOS; CARNEIRO; CARVALHO, 2022).

Ao longo do processo saude-doenga ha queda da funcionalidade do

individuo, portanto, € necessario prevenir complicagdes, controlar ou minimizar os
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sintomas desagradaveis. Assim, diversas ferramentas s&o utilizadas para a indicagéo
da paliagdo aos pacientes. Dentre elas, tem-se a PCST, que avalia a indicagao de
cuidados paliativos baseada em quatro critérios: doencas de base, doencgas
associadas, condigao funcional do paciente e condigdes pessoais do paciente (DIAS
et al., 2022).

Ressalta-se a existéncia de outros instrumentos que avaliam a performance
de individuos, como a Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG), que quantifica
o estado funcional de pacientes oncolégicos em seis niveis, desde um paciente
assintomatico até a morte. Outro instrumento de avaliagdo de progndstico é a Escala
de Prognéstico Paliativa (PaP), construida na Italia, em 1999 e utiliza a KPS,
associada a sinais e sintomas como dispneia, anorexia, estimativa clinica de
sobrevivéncia e resultados laboratoriais estimando a possibilidade de o paciente estar
vivo em um periodo de 30 dias (SANTOS; CARNEIRO; CARVALHO, 2022).

A Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT) é uma ferramenta
desenvolvida na Universidade de Edimburgo, na Escdcia, publicada em 2010 e
validada em 2019, sendo implementada no Reino Unido e outros paises colaborando
internacionalmente nas pesquisas. A fungao da escala € auxiliar na identificagdo da
deterioragdo a partir de indicadores de piora da saude baseada nas internagdes
hospitalares ndo programadas, capacidade funcional em declinio, dependéncia entre
outras. Apesar da quantidade de escalas disponiveis para serem utilizadas na
avaliacdo prognostica dos pacientes em cuidados paliativos, ainda existem
profissionais que optam a nao utilizagdo desses instrumentos por escolha ou por
desconhecimento (SANTOS; CARNEIRO; CARVALHO, 2022).

E relevante salientar a necessidade de utilizar os instrumentos ja existentes
na area de cuidados paliativos e que precisam de validagao. Tanto no cenario nacional
como interncional, sdo conssideradas escassas as pesquisas sobre instrumentos ja
desenvolvidos e disponiveis e, em que contexto estao sendo aplicados (MARQUES;
CORDEIRO, 2021).

3.4 A enfermagem e a atencado domiciliaria

A Atencgao Primaria a Saude (APS) compreende por um conjunto de agdes
e estratégias descentralizadas que ocorrem no primeiro nivel de atengdo cujos

objetivos sdo a promocgdo, prevengdo de agravos, diagnostico, tratamento e
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reabilitacdo da saude nos ambitos individual e da coletividade. Assim, consiste na
porta de entrada do Sistema Unico de Saude destinado a prestar servicos de satde
essenciais a toda populagdo como acolhimento, consultas multiprofissionais e
atendimento domiciliar (QUEIROGA et al., 2020).

Define-se como Atengéo Domiciliar uma extensao dos servigos de saude
que compreende as acdes de promocgao, prevencao, tratamento, reabilitacdo em
saude. Essa modalidade tem acompanhado as transicbes demograficas e
epidemioldgicas, socioculturais no Brasil afora buscando oferecer uma nova proposta
de cuidado individualizado e integralizado baseado nas singularidades de cada
individuo e sua familia (PROCOPIO et al., 2019).

A atencdo domiciliar foi instituida pela Portaria GM/MS n° 2.029, de 24 de
agosto de 2011 (BRASIL, 2011a). Sendo redefinida pela Portaria GM/MS n° 825, de
25 de abril de 2016, a qual assegura que a AD é considerada uma modalidade de
atencdo a saude integrada as RAS, caracterizada por um conjunto de agdes de
promoc¢ao, prevencao e tratamento de doencas, reabilitacdo, inclusive a paliacéo,
prestadas em domicilio, garantindo continuidade de cuidados (BRASIL, 2016).

Um estudo do tipo documental verificou que € necessario haver
investimentos do governo no que cerne a assisténcia na atencdo domiciliar,
fortalecendo a ampliacdo e melhorias desta modalidade complementar ao cuidado
tradicional garantindo oferecer assisténcia (NEVES et al., 2019).

A implementacdo da AD repercute de maneira consideravel e tem sido
implantada em diversos paises visto que a isso impacta na diminuicdo de
hospitalizagcdes e como consequéncia na reducao de ocupacgao de leitos hospitalares
e das despesas centrando o cuidado no paciente (RAJAO; MARTINS, 2020).

Nesse sentido, a atuagdao do enfermeiro na atencdo domiciliar esta
diretamente atrelada ao gerenciamento dos servigos e assisténcia a comunidade.
Ressalta-se, ainda, que este profissional ocupa um papel essencial no cuidado
domiciliar seja na elaboragdo do plano de cuidados assim como os vinculos
estabelecidos entre o binbmio paciente e familia. Portanto, a centralizagdo do
enfermeiro na gestdo do cuidar perpassa a articulagéo entre equipe multiprofissional,
comunidade e familia destacando-se caracteristicas basicas como autonomia,
responsabilidade e conhecimento técnico e cientifico (ANDRADE et al., 2017).

A assisténcia se refere a execug¢ao do plano de cuidados elaborado para

a pratica domiciliar do paciente na prestacédo de cuidados na atencao direta ao
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paciente como na realizagdo de curativos, oxigenioterapia, nutrigdo enteral, manejo
da dor, administragdo de medicagao entre outras, e no gerenciamento da assisténcia,
onde a equipe, a familia e paciente estdo sob a supervisdo do enfermeiro
(VALARISTINO et al., 2019).

O enfermeiro que assiste o paciente no ambiente domiciliar planeja suas
atividades com base nas necessidades e no perfil da comunidade a qual ele esta
inserido. Dentre suas diversas competéncias, destacam-se realizar acées educativas
em saude, acompanhamento e planejamento de cuidados ao usuario, orientagdes a
familia e paciente sempre preservando pela autonomia e respeito (ANDRADE et al.,
2017).

Dessa forma, o ambiente domiciliar € também considerado um local para a
promoc¢ao dos cuidados paliativos, uma vez que, tal cenario propicia um momento de
cuidado e aproximacao da familia através da partilha e aprendizado visando amenizar
o momento doloroso experimentado. Cabe ressaltar que o ambiente domiciliar traz
consigo relagbes complexas que existe em qualquer rotina familiar, portanto, é
importante um vinculo sincero e saudavel na busca de um cuidado singular (VIEGAS
et al.,, 2020). A mudanga ocorrida de um cuidado outrora realizado no ambiente
hospitalar, para entdo ser desempenhado no seio familiar altera a dindmica e as
relagdes familiares, por isso, € tdo indispensavel a oferta de um cuidado humanizado
(CASTRO et al., 2018).

Dessa forma, assisténcia domiciliar contribui para o fortalecimento da
humanizagao pois envolve a familia nos cuidados ao paciente, além de reduzir custos
e complicagdes decorrentes de internagdes hospitalares prolongadas. Diante desses
beneficios, a incorporagdo de mais saberes e praticas de cuidado ao processo de
trabalho das Equipes de Saude da Familia/Atencao Basica, bem como articulagbes
intersetoriais, podem colaborar de modo significativo para ampliar a integralidade da
atencéo prestada (OLIVEIRA et al., 2019).

3.5 O Enfermeiro no contexto dos cuidados paliativos

Cuidados paliativos configuram-se como um complexo sistema de cuidados
multidisciplinares que envolvem o0s aspectos biopsicosociais a paciente e familia.
Nesse sentido, o enfermeiro por ser o profissional que presta a assisténcia direto ao

paciente, cria um vinculo com bindbmio paciente-familia. Cabe a ele avaliar a qualidade
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de vida do paciente e aplicar a sistematizacdo da assisténcia de enfermagem,
promovendo agdes que diminuam o sofrimento do paciente mas oferecendo conforto
e alivio dos sintomas de dificil controle (ALMEIDA et al., 2020).

O sentimento de tristeza frente a finitude da vida interfere na maneira como
esse processo é encarado pelos profissionais fazendo com que sintam-se frustados e
impotentes pelo fato de ndo serem capazes de alterar o desfecho esperado. Portanto,
entende-se que € imprescindivel que haja um preparo para toda a equipe
multidisciplinar para melhor assistir o paciente paliativo ao transmitir seguranca na
conduta de suas atribuigdes, empatia e mantendo sempre que possivel, a autonomia
daquele que recebe seus cuidados (PICOLLO; FACHINI, 2018).

A abordagem em cuidados paliativos constitui uma aréa de atuagao
complexa, assim, faz-se necessario o empenho da equipe de enfermagem nas
instituicbes de saude, bem como do trabalho interdisciplinar que vise atender as
necessidades de cuidado do paciente e da familia, direcionar o cuidado diante das
incertezas, desafios e do imprevisivel mediante a progressao da doenga e a inevitavel
proximidade da morte. Assim, o enfermeiro deve proporcionar uma abordagem
terapéutica de qualidade, trabalhando com dignidade e respeito na integralidade do
cuidado, adotar estratégias para promover uma boa comunicagao seja verbal ou nao,
fortalecendo um cuidado humanizado que ofere¢ca seguranga, apoio e confianca
(GUIMARAES et al., 2020).

A enfermagem destaca-se principalmente pela comunicagédo considerada
uma ferramenta essencial no processo do cuidar como um elemento eficaz na relagao
paciente e profissional baseada no respeito e acolhimento na tomada de decisbes
importantes que permeiam o momento delicado da familia, ainda muitas vezes
resistente a aceitar algumas condutas da equipe (SOUSA et al., 2021).

Ressalta-se que a enfermagem paliativa exige do enfermeiro uma
assisténcia sistematizada e individualizada, baseada no planejamento e
implementagao de agdes que promovam um maior conforto ao paciente, destacando
a sua autonomia sobre sua prépria vida e doenga, assim como € necessaria
estabelecer uma relagao saudavel com o nucleo familiar considerados indispensaveis
como unidade do cuidado (MEIRELES et al., 2020).

Contudo é preciso salientar que os desafios para a implementagao integral
da assisténcia de enfermagem em cuidados paliativos, estdo cada vez mais presentes

na atuagao destes profissionais, sobretudo na atencédo que o enfermeiro dispensa ao
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paciente e seus familiares. Contudo, ofertar uma boa assisténcia com a exceléncia
dos conhecimentos adquiridos por meio das bases educacionais dos profissionais
atuantes nesta area, tém demonstrado uma expressiva escassez de discussdes
referentes ao desenvolvimento terapéutico no ambito do paliativismo, revelando uma
assisténcia pouco qualificada (COUTO; RODRIGUES, 2020).

E evidente que o enfermeiro desempenha um importante papel na
assisténcia, pois assiste diretamente o paciente atendendo as suas necessidades.
Assim, & possivel assegurar que a enfermagem € fundamental que diz respeito ao
tratamento paliativo dos pacientes, considerada como parte fundamental na equipe
de cuidados paliativos. E pertinente que o enfermeiro execute o cuidado de maneira
clara e objetiva, promovendo alivio do desconforto e garantindo o bem- estar e
qualidade de vida ao considerar o paciente um ser singular, completo e
multidimensional (ANDRES et al., 2021).

3.6 O Programa Melhor em Casa

Visando proporcionar uma melhoria na qualidade dos servigos de saude
prestados a populacédo para dar continuidade aos cuidados fora do ambiente
hospitalar foi criado o PMC, que foi langado em 8 de novembro de 2011 e teve sua
publicacdo através da Portaria GM/MS n° 2.527, de 27 de outubro de 2011. Esse
programa no ambito do SUS representa uma nova modalidade de atengdo de
cuidados em atencdo domiciliar que complementa as ja existentes garantindo a
articulagao e integragao as redes de atencdo em saude (BRASIL, 2011b).

O Programa Melhor em Casa atende as pessoas que possuem limitagdes
que os impedem no deslocamento de seu domicilio até os servigos de saude. Vale
ressaltar que nesta modalidade de atengédo a saude, a figura do cuidador é
fundamental para manter o vinculo da equipe de saude com paciente. Além de
proporcionar um cuidado mais direcionado, facilita a troca de experiéncia, bem como
promove educacgao permanente em saude (SILVA et al., 2022).

A modalidade de Atengao domiciliar, como o Programa Melhor em Casa,
tem crescido e se consolidado em sua maioria, em paises desenvolvidos, e vem se
destacando como modelo de assisténcia satisfatorio para gestores, usuarios e
familiares (GABARDO et al., 2022).
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A sua atuacdo ocorre por meio da Atencao Domiciliar, sendo composta
pelas chamadas Equipes Multidisciplinares de Atengdo Domiciliar (EMAD) cujos
critérios para admissao no programa, requer que o0 paciente apresente importantes
limitagdes ou estar acamado necessitando de avaliagdes no minimo, semanais, com
a presenca de um responsavel (POZZOLI; CECILIO, 2017).

A Equipe Multiprofissional desta modalidade é composta por médico,
enfermeiro e auxiliar ou técnico de enfermagem, fisioterapeuta e assistente social que
realizam as visitas aos domicilios de maneira regular, uma vez por semana, conforme
recomenda o Ministério da Saude. A Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP) realiza
as visitas no domicilio ao ser solicitada pela EMAD, onde as duas equipes poderao
assistir simultaneamente os pacientes cadastrados nessa modalidade de atencao
domiciliar (SILVA, 2018).

No Maranh&o, no municipio de S&o Luis a implantagdo do Programa
Melhor em Casa teve inicio em agosto de 2014 cujo objetivo é assistir o paciente
acamado e com dificuldades de locomogao e que esteja classificado com o perfil
para inclusdo. Aléem da assisténcia, o programa disponibiliza os insumos e materiais
necessarios para ofertar os cuidados de acordo com o abastecimento do almoxarifado
central da SEMUS, dieta enteral, orientacao nutricional, viabilizagcdo de exames,
consultas e procedimentos nos Hospitais e Unidades de Saude, como também, o seu
transporte para a realizagao dos mesmos, por meio da Central Interna de Ambulancia
(SILVA; BRAGA, 2021).

Em sua atuagdo as equipes enfrentam constantemente desafios de prestar
assisténcia nos domicilios. Portanto, é importante que o ambiente seja arejado e
acessivel para receber a equipe multiprofissional, com boa circulagédo de ar e com
presenga de luz natural, saneamento basico e coleta de lixo contribuindo para um
ambiente com condi¢gdes sanitarias favoraveis para a manutencdo do cuidado
(VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

Nesse sentido, a assisténcia prestada pela equipe multiprofissional no
contexto domiciliar contribui para a resposta terapéutica positiva reforcando o quao é
importante a participacao da familia no processo de cuidar. Reitera-se que o vinculo
familiar e as relagdes afetivas construidas permitem planejar e executar as atividades
propostas pelo novo modelo de atengdo (CASTELLANI; MAGNI, 2021).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo transversal, com abordagem quantitativa, o qual fez
parte de um Projeto maior intitulado “Cuidados Paliativos Centrados na Familia”.
O estudo transversal caracteriza-se por ser uma investigagcdo primaria podendo ser
analitico ou descritivo e ocorre quando uma populagdo ou amostra de sujeitos é
estudada em um unico instante de tempo (CAPP; NIENOV, 2021).

4.2 Local de estudo

O estudo foi realizado no municipio de S&o Luis (MA) com familiares dos
pacientes acompanhados pelo Programa Melhor em Casa. O municipio de Sao Luis,
capital do Estado, situa-se em uma ilha localizada no litoral norte do Maranhao
com uma area de 583,063 km?, populacao de 1.115.932 pessoas e Produto Interno
Bruto (PIB) per capita de R$ 29.135, 32 estimados em 2019, considerada
macrorregiao do estado responsavel por mais trés municipios: Chapadinha, Itapecuru
Mirim e Rosario, segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) (BRASIL, 2022).

O municipio de S&o Luis se divide em nove Distritos Sanitarios (Centro,
Itaqui-Bacanga, Coroadinho, Cohab, Bequiméo, Tirirical e Vila Esperanga, Cidade
Operaria, S&o Francisco) e conta com os seguintes instituicdes de saude publica:
Hospital Municipal Djalma Marques Socorrdo |, Hospital Municipal de Urgéncia e
Emergéncia Dr. Clementino Moura Socorrdo Il, Hospital da Mulher, Unidades
Mistas, Hospital Dr. Carlos Macieira, Hospital Geral Tarquinio Lopes Filho, Hospital
Getulio Vargas, Hospitais Universitario Unidade Presidente Dutra e Unidade
Materno-Infantil, que fazem parte dos locais de origem do paciente que se beneficia
com a atengao domiciliar segundo o Programa Melhor em Casa (PREFEITURA
MUNICIPAL DE SAO LUIS, 2022).

O Programa Melhor em Casa é um novo modelo de assisténcia aos
pacientes que se encontram acamados e/ou necessitam de cuidados domiciliares

sendo articulado com a rede de atendimento domiciliar na Atencdo Primaria que
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atua de maneira integralizada com as unidades de urgéncia e emergéncia prestando
a assisténcia pela equipe multidisciplinar (GABARDO et al., 2022).

No municipio de Séo Luis, o Programa Melhor em Casa foi implantado
no ano de 2015. Atualmente funciona com cinco Equipes Multiprofissionais de
Atencao Domiciliar (EMAD) e uma Equipe multiprofissional de Apoio (EMAP) com
sede nos Hospitais de Urgéncia e Emergéncia do Municipio composta por
enfermeiros, técnicos de enfermagem, médicos, fisioterapeutas e assistentes sociais,
nutricionistas, psicologos, fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais. O programa,
além de reduzir a demanda de leitos ocupados nos hospitais municipais, permite uma
otimizagado nos custos hospitalares e colaborando com uma melhor gestéo.

O processo de acompanhamento do paciente em paliacido ocorre com a
notificacdo do hospital para equipe do Programa Melhor em Casa por meio de um
parecer do médico clinico responsavel da unidade de internagao hospitalar. A Equipe
do Programa Melhor em Casa realiza uma visita para verificar as condigcbes e
necessidades do paciente e conjuntamente com o servigo social do hospital realizam
o0 encaminhamento do paciente para residéncia e entdo o mesmo € cadastrado no
Programa Melhor em Casa.

Ressalta-se que os participantes desta investigacao ja estavam em
cuidados paliativos no periodo da pesquisa, contudo, os mesmos eram paliados
através de um documento denominado Parecer da Comisséo de Cuidados Paliativos,
no qual consta o respaldo da equipe que avalia o paciente informando sobre seu
estado de saude ratificando a inser¢cdo deste como elegivel de CP.

A distribuicdo atual das equipes funciona da seguinte maneira nos hospitais
publicos da capital: EMAD 1, com nucleo no Hospital Djalma Marques (Socorréao 1);
EMAD 2, com nucleo no Hospital Clementino Moura (Socorrédo 2); EMAD 3, com
nucleo na Unidade Mista Sdo Bernardo; EMAD 4, com nucleo no Hospital da Crianga
e EMAD 5, com nucleo no Hospital da Mulher.

As informagbes deste estudo foram disponibilizadas pelas equipes do
programa no nucleo dos hospitais Djalma Marques (Socorrdo 1) e Clementino Moura
(Socorrao 2). Ressalta-se que seu desenvolvimento ocorreu a partir do banco de
dados ja existente cujos dados foram obtidos através de uma pesquisa realizada
anteriormente procedente do projeto maior intitulado Cuidados Paliativos Centrados

na Familia.
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4.3 Participantes do estudo

A populagao adscrita do nosso estudo inicialmente era composta por 156
pacientes que estavam cadastrados e em acompanhamento domiciliar pelo Programa
Melhor em Casa de Sao Luis em um periodo de 6 meses. Cabe ressaltar que nesse
periodo houveram 03 pacientes de alta médica, 07 pacientes que evoluiram a 6bito
e 34 ligacoes telefénicas aos familiares que foram impossibilitadas mesmo apds
inumeras tentativas sem sucesso, restando um total de 112 pacientes. Houve ainda
02 perdas do banco de dados com informagdes que ficaram incompletas, portanto,
nao contabilizadas para este estudo, totalizando 110 pacientes.

4.4 Critérios de inclusao

Participaram pacientes maiores de 18 anos cujo diagnéstico fosse
considerado como DCNTs em cuidados paliativos que estivessem cadastrados e em
acompanhamento domiciliar pelo Programa Melhor em Casa durante o perédo de
pesquisa, que nao tivessem evoluido para alta médica, ébito ou apresentassem

alguma impossibilidade de contato.

4.5 Critérios de exclusao

Foram excluidos os pacientes com necessidade de monitorizagao continua,
tratamento cirurgico em carater de urgéncia ou necessidade de uso de ventilagdo
mecanica invasiva continua durante o perédo de pesquisa, que nao tivessem evoluido

para alta médica, ébito ou apresentassem alguma impossibilidade de contato.

4.6 Levantamento de coleta de dados

A coleta de dados inicialmente seria realizada na residéncia dos pacientes
indicados para atendimento domiciliar por meio das informagdes de demanda dos
hospitais da rede do Programa Melhor em Casa. Primeiramente, as informacdes
desejadas foram coletadas mediante os dados cadastrais e os contatos telefénicos
com as equipes atuantes nos hospitais citados e em arquivos e livros de registro.

Posteriormente ocorreu a aplicagdo dos instrumentos utilizados para o levantamento
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de dados. Ressalta-se que tais informagdes foram coletadas de maneira remota
por intermédio dos familiares, através de ligagbes telefénicas em consequéncia da
pandemia da Corona Virus Disease 2019 (COVID-19), ndo sendo mais possivel o
deslocamento aos domicilios, visto que eram pacientes em condi¢des de saude
fragilizada.

E importante salientar que os contatos telefénicos eram disponibilizados
nos prontuarios dos pacientes, cujos entrevistadores eram os graduandos em
Enfermagem de uma Universidade Publica do Estado do Maranhao que participavam
da Liga de Tanatologia, sob a devida supervisao do pesquisador responsavel. Foram
realizadas reunides virtuais consecutivas, via plataforma on- line no Google Meet,
com a pesquisadora responsavel e orientadora da pesquisa, nas quais os alunos
foram instruidos e capacitados sobre a utilizagao dos instrumentos para a coleta de
dados via remota garantindo a fidedignidade das informagdes.

Assim, a coleta de dados deu-se durante 4 meses (de fevereiro a maio) do
ano de 2021 por meio de um instrumento sistematizado no qual pode-se obter
informacdes de aspectos sociodemograficos e econdmicos incluindo variaveis como
idade, sexo, ragal/cor, escolaridade, estado civil, trabalho/ocupacgéo, renda familiar,
condicdes de moradia, numero de residentes, numero de comodos, doencas de base
e/ou associadas, contato do familiar e/ou responsavel. Posteriormente foram
aplicadas as escalas de PCST (escala fornecida pelo CAPC) (LUCCHETTI et al,
2009) e PPS durante o contato telefénico com as familias.

A escala PCST indica ou ndo os cuidados paliativos em fungdo do
somatorio dos itens e se caracteriza da seguinte forma: até dois pontos sem indicagao
de cuidados paliativos; até trés pontos o paciente deve ser mantido em observacgao
clinica; igual ou maior do que quatro pontos se considera indicagao de cuidados
paliativos. Tal instrumento € considerado abrangente pois avalia com precisdo os
critérios de paliacdo objetivando que o paciente ndo seja submetido a terapéutica

desnecessaria (Quadro 1).
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Quadro 1 — Escala Palliative Care Screening Tool (PCST)

Escala: Palliative Care Screening Tool*

Critério nimero 1 Critério nimero 2
Doengas de base — Dojs pontos para cada subitem: Doencas associadas — um ponto para cada subitem:
1. Clncer — metastase ou recidivas Doenca hepatica
2. Doenca pulmenar obstrutiva cronica (DPOC) avangada - Doenca renal moderada — clearance de creatinina < 60 ml/min
repetidas exacerbagies DPOC moderada — quadro clinico estével
3. Sequela de acidente vascular cerebral (AVC)— decréscimo de ICC moderada — quadro clinico estavel
fungao motora = 50% QOutras doencas associadas — o conjunto delas vale 1 ponto

4 Insuficiéncia renal grave — clearance de creatinina < 10 ml/min
5. Doenca cardiaca grave — insuficiéncia cardiaca congestiva
{ICC) com fragdo de ejegao (FE) do ventriculo esquerdo FE
< 25%, miocardiopatia e insuficiéncia coronariana significativa
6. Outras doengas limitantes a vida do paciente

Critério nimero 3 Critério nimero 4

Condigao funcional do paciente — Esse critério avalia o grau de Condigoes pessoais do paciente — um ponto para cada subitem:
dependéncia do paciente, levando em consideracdo a capacidadede 7. Necessidade de ajuda para decisdes complexas de tratamento
realizar atividades habituais do cotidiano, atos de cuidados pessoais e guestdes psicoldgicas ou espirituais nao definidas

e nimero de horas didrias confinado ao leito ou a cadeira de rodas. 8. Histrico de internagdes recentes em servigos de emergéncia
Pontua-se de 0 (paciente totalmente independente, ativo, que nao 9. Hospitalizagoes frequentes por descompensacao da doenga
possui restrioes) até 4 {completamente dependente, necessita de de base

ajuda em periodo integral, confinado a cama ou ao cadeirante) 10. Internages prolongadas em Unidades de Terapia Intensiva

(UTI) ou paciente j& internado em UTI com mau prognostico

A soma dos subitens justificard a indicagdo ou ndo de cuidados paliativos:
Até dois pontos — sem indicagdo de cuidados

Até trés pontos — observagao clinica

Maior ou igual a quatro pontos — considerar cuidados paliativos

Fonte: Lucchetti et al. (2009, p. 106).

Apbs a definigdo dos critérios de indicagao do cuidado paliativo, foi aplicada a
escala PPS para verificar o status funcional do paciente. Tal instrumento € uma
ferramenta usada constantemente nos servigos de saude que oferecem tratamento a
individuos portadores de DCNTSs, que possuam critérios de paliagao sendo fundamental
para a vigilancia da curva evolutiva da doenga constituindo um elemento valioso na
tomada de decisbes, previsao de prognostico e diagndstico da terminalidade (CLARA et
al., 2019). Os valores da escala PPS apresentam pontos significativos a serem
considerados, uma vez que conhecer prognosticos pode apontar a necessidade de
intensificacdo do cuidado (GOUVEA, 2019).

Em 1996, o Victoria Hospice, no Canada, desenvolveu um instrumento de
avaliagao de performance com base no Karnosfky e adaptado aos Cuidados Paliativos
chamado PPS. A escala possui 11 niveis de performance, da 0 a 100, divididos em
intervalos de 10, ou seja, ndo existem valores intermediarios. Tal escala engloba cinco
itens avaliados pelo observador: mobilidade, atividade e evidéncias de doengas,
autocuidado, ingestao e estado de consciéncia. A escala atribui um score ao doente
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entre os valores de 0% a 100% indicando morte e maxima atividade funcional,
respectivamente (CLARA et al., 2019).

A PPS é muito utilizada na indicacdo de cuidados paliativos, permite

estabelecer prognéstico e funcionalidade do doente. A tradugao oficial para o portugués

esta sendo desenvolvida por profissionais da ANCP, em S&o Paulo (Quadro 2).

Quadro 2 - Escala Palliative Performance Scale (PPS)

= Atividade e evidéncia da . Nivel de
PPS Deambulagao doenca Auto-cuidado Ingesta consciéncia
Atividades e trabalho
100 Completa normais, sem evidéncia de Completo Normal Completa
doenga
Atividades e trabalho
90 Completa normais, alguma evidéncia Completo Normal Completa
de doenga
Atividades normais com
80 Completa esforgo, alguma evidéncia Completo Normal ou Completa
de doenga reduzida
. Incapaz para o trabalho, Normal ou
70 Reduzida doenca significativa Completo reduzida Completa
Incapaz para hobbies ou L Completa ou
60 Reduzida trabalho doméstico, Assisténcia Normal ou periodos de
doenga significativa ocasional reduzida confus&o
Maior parte do| Incapacitado para qualquer L Completa ou
50 | tempo sentado| trabalho, doenca extensa Assisténcia Normal ou periodos de
ou acamado consideravel reduzida confusio
Maior parte do Incapaz para a maioria L Completa ou
40 | tempo acamado das atividades, doenga |Assisténcia quase|  Normalou solnoléncia +/-
extensa completa reduzida confusao
Totalmente Incapaz para qualquer L Completa ou
30 atividades, doenca Dependéncia Normal ou solnoléncia +/-
acamado extensa completa reduzida confusdo
Incapaz para qualquer ) o Completa ou
20 Totalmente atividades, doenca Dependéncia Minima a solnoléncia +/-
acamado extensa completa pequenos goles confus&o
Totalmente Incapaz para qualquer L ] Completa ou
10 acamado atividades, doenca Dependéncia | Cuidadoscoma | gglnoléncia +/-
extensa completa boca confus&o
0 Morte

Fonte: Victoria Hospice Society (2019).

4.7 Organizagao e analise dos dados

Os dados sociodemograficos e as variaveis categoricas relacionadas as

Escalas PCST e PPS foram analisados conforme as medidas descritivas para as

variaveis quantitativas, contendo as frequéncias absolutas, média e desvio padréo.

Foram definidos os resultados dos escores da escala PPS analisando cinco

parametros: mobilidade, atividade e evidéncia de doenga, autocuidado, ingestao e
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estado de consciéncia atribuindo valores de 0% a 100%, sendo que 0% significa a
morte, 100% que o doente ndo possui alteragao funcional.

Todos os dados coletados estavam compilados em um banco de dados e
foram submetidos a analise estatistica pelo software Microsoft Excel 2022, com
medidas de frequéncia (numeros e porcentagens) estimativa de média e desvio
padréao cujos resultados foram apresentados por meio de tabelas, estimativa de média
e desvio padrao. Ressalta-se que apods a analise, os dados foram discutidos com base

na literatura e nas evidéncias cientificas relacionadas a tematica do estudo.

4.8 Aspectos éticos e legais

O estudo foi realizado a partir de um projeto maior intitulado “Cuidados
paliativos centrados na familia”, que foi submetido a Plataforma Brasil obtendo
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do
Maranhao (UFMA) sob o numero de Parecer Consubstanciado n® 3.643.591. A
pesquisa foi orientada pelas determinagdes da Resolucéao n° 466/2012, do Conselho
Nacional de Saude (CNS) (BRASIL, 2012). O projeto inicial determinava a coleta de
dados em campo, porém, foram necessarias adaptagdes para uma coleta remota,
sendo enviadas como emenda (ANEXO A), para andlise e deliberagao do CEP.

Apés aprovagao, foi iniciado o levantamento de dados necessario a
pesquisa. O convite para participagao do estudo foi realizado por ligagoes telefénicas
para os familiares responsaveis de cada paciente. Apés concordarem, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) foi lido na integra e, ap6s,
darem ciéncia em participar da pesquisa procedeu-se com a autorizacdo dos
cuidadores familiares. Reitera-se que as familias dos pacientes foram devidamente
notificadas quanto aos objetivos deste estudo, riscos e beneficios. Ademais foi
esclarecido que a participagédo seria voluntaria e sem prejuizos, assim como, nao
haveria nenhum retorno financeiro, mas sim a confidencialidade das informagdes
obtidas.

Cabe lembrar que para a realizacdo deste estudo a pesquisadora
responsavel solicitou a coordenagdo do Programa Melhor em Casa do municipio
através de documentacdo necessaria no processo de autorizacdo pela Secretaria
Municipal de Saude (SEMUS), respeitando-se as determinagdes éticas, obtendo

aprovagao.
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5 RESULTADOS

Respondendo ao primeiro objetivo proposto neste estudo foram realizadas
as analises descritivas das seguintes variaveis: idade, sexo, raga/cor, escolaridade,
estado civil, ocupagao do paciente, renda familiar, condi¢des de moradia, numero de
residentes e numero de cémodos de 110 pessoas cadastradas no Programa Melhor
em Casa. Os dados das variaveis analisadas estdo descritas com as respectivas

médias e o desvio padrdo conforme mostra a Tabela 1.

Tabela 1 — Caracterizagao sociodemografica dos pacientes em cuidados paliativos
cadastrados no Programa Melhor em Casa, Sao Luis- MA, 2021

(continua)
f % Md DP
Idade paciente 67,02 21,23
Até 59 anos 39 35,45
Entre 60 e 79 anos 34 30,91
Mais que 80 anos 37 33,64
Sexo paciente
Masculino 50 45,45
Feminino 60 54,55
Cor paciente
Branco 43 39,09
Pardo 46 41,82
Negro 21 19,09
Escolaridade paciente
Analfabeto 57 51,82
Ensino Fundamental Completo 21 19,09
Ensino Médio Completo 29 26,36
Ensino Superior 3 2,73
Estado civil paciente
Solteiro(a) 44 40,00
Casado(a)/Unido Estavel 31 28,18
Divorciado(a) 6 5,45

Viuvo(a) 29 26,36




1

Tabela 1 — Caracterizagdo sociodemografica dos pacientes em cuidados paliativos
cadastrados no Programa Melhor em Casa, Sao Luis- MA, 2021

(conclusao)

f % Md DP
Ocupacgao do paciente
Desempregado 9 8,18
Empregado/Auténomo 54 49,09
Beneficiario (Aposentado/Outros) 47 42,73
Renda Familiar® 1,94 1,09
Menos que 1 salario-minimo 4 3,64
1 a 2 salarios-minimos 77 70,00
3 a 5 salarios-minimos 29 26,36
Condig6es de moradia
Imével proprio 95 86,36
Imével alugado/cedido/emprestado 15 13,64
Numero de Residentes 4,25 1,75
2 a 3 pessoas 43 39,09
4 a 5 pessoas 44 40,00
6 ou mais pessoas 23 20,91
Numero de comodos
1 1 0,91
2 3 2,73
3 11 10,00
4 ou mais 95 86,36
Total 110 100

*Renda Familiar: 1.100,00
Fonte: Dados da pesquisa realizada pela autora, em 2021.

O estudo avaliou 110 pacientes dos quais 60 (54,55%) eram compostas por
pessoas do sexo feminino e 44 pessoas solteiras (40,00%). A faixa etaria
predominantemente foi de até 59 anos (35,45%), entre 60 e 79 anos (30,91%) e mais
de 80 anos (33,64%) com média etaria de 67,02 anos e desvio padréo de 21,23 anos.
Com relagéo a raga/cor destacou-se a parda com 46 pessoas (41,82%). Quanto ao
nivel de escolaridade, a maioria dos pacientes era analfabeta totalizando 57 pessoas
(51,82%).
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Sobre a ocupagdo dos pacientes observou-se que 54 pessoas (49,09%)
estavam empregados ou trabalhando como auténomos e 46 (41,82%) possuiam
algum beneficio. Quanto a renda familiar 77 pessoas (70,00%) tinham entre 1 e 2
salarios-minimos. Com relagdo as condi¢gdes de moradia o estudo revelou que, 95
pessoas (86,36%) residiam em imdveis proprios. Quanto ao nimero de pessoas que
residiam com estes pacientes foi de 4 a 5, correspondendo a 44 pessoas (40,00%),
com média de 4,25 pessoas e desvio padrdao de 1,75 pessoas. Em relagdo a
quantidade de acomodagao no domicilio 95 pessoas (86,36%) tem 4 ou mais comodos.

A Tabela 2 apresenta os resultados das analises descritivas das seguintes
variaveis: doencgas de base, doengas associadas, grau de dependéncia, condi¢cdes
pessoais e desempenho dos pacientes em cuidados paliativos de acordo com as

escalas de PCST e PPS, respectivamente.

Tabela 2 — Critérios de indicacao de cuidados paliativos avaliados pela PCST, Sao

Luis- MA, 2021
(continua)

Critérios da Escala PCST f %
Doencga de base
Cancer - metastase ou recidivas 4 3,7
DPOC avangada — repeti¢cdes 2 1,8
Sequelas de AVC - redugao da fungdo motora 48 43,6
Insuficiéncia renal grave 0 0,0
Doenga cardiaca grave — ICC 3 2,7
Outras doengas limitantes 53 48,2
Doengas associadas
Doenca hepatica 0 0,0
Doenca renal moderada 0 0,0
DPOC moderada 1 0,9
ICC moderada 2 1,8
ICC moderada e outras doengas associadas 5 4.6
Outras doengas associadas 60 545

Sem doencas associadas 42 38,2
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Tabela 2 — Critérios de indicacio de cuidados paliativos avaliados pela PCST, Sao
Luis- MA, 2021

(conclusao)

Critérios da Escala PCST f %

Grau de dependéncia

0 0,0
1 0,0
2 14 12,7
3 15 13,7
4 81 73,6
Condicdes pessoais

Nenhum 4 3,6
Necessidade de ajuda 66 60,0
Necessidade de ajuda e histérico de internagéao 27 24.6
Necessidade de ajuda e histérico de internagéo e . 6.4
hospitaliza¢oes frequentes

Necessidade de ajuda e histérico de internacao e 5 5.4
hospitalizacées frequentes e internagdes prolongada em UTI

PCST

4eb 7 6,4
6e7 42 38,2
8e9 49 44,5
10e 11 12 10,9
Total Geral 110 100,0

Nota: PCST maior e igual a 4 pontos para indicagao de cuidados paliativos. Fonte: Dados da
pesquisa realizada pela autora, em 2021.

Dentre as doencgas de base que acometeram os pacientes destacaram- se
as sequelas causadas por acidente vascular cerebral (AVC) em 48 (43,6%) pacientes
com redugao da fungdao motora, bem como outras doencgas limitantes em 53 (48,2%)
dos pesquisados. Quanto as doengas associadas, verificou-se que 60 (54,5%)
pacientes tinham outras doengas associadas comparadas a outras causas como, por
exemplo, a Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC) moderada e Insuficiéncia
Cardiaca Congestiva moderada com uma (0,9%) e duas (1,8%), respectivamente
(Tabela 2).
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Quanto grau de dependéncia observou-se que 81 pessoas (73,6%) se
adequavam aos critérios de elegibilidade de paliacdo. Em relagdo a necessidade
de auxilio no desempenho de suas atividades rotineiras e histérico de internagdes
hospitalares constatou-se que 66 (60%) pacientes necessitavam de ajuda no
desempenho de suas fungdes e 27 (24,6%) necessitavam de ajuda e apresentavam
histérico de hospitalizagéao (Tabela 2).

Destaca-se que seis (5,4%) pacientes necessitavam de ajuda além de
possuir um histérico de hospitalizagdes frequentes e internagdo prolongada em
unidade de terapia intensiva (UTI). Apenas quatro pessoas nao precisava de nenhuma
ajuda (3,6%). Assim, verificou-se com base na escala de PCST que 49 (44,5%)
desses pacientes eram elegiveis a paliacdo baseado nos critérios propostos pelo
instrumento.

Na tabela 3 pode ser observado o resultado da avaliacido da capacidade
funcional da amostra segundo a Escala PPS. A partir desses dados, foi possivel
observar que, quanto a deambulagéo, 80 (72,7%) dos pacientes encontravam-se
bastante comprometidos, visto que esses pacientes eram acamados e 22 (20%)
tinham condicdes de sentar-se ou deitar-se. Uma discreta parcela da amostra possuia
a mobilidade reduzida (5,5%) e apenas 1,8% deambulavam completamente (Tabela
3).

Sobre o desempenho das atividades 67 pacientes (60,9%) eram
considerados incapazes para executar qualquer atividade, 22 (20%) eram
incapazes de executar qualquer trabalho e 13 (11,8%) eram incapazes de
desempenhar a maioria das atividades. Nenhum paciente teve a funcionalidade
considerada apta independente da evidéncia ou nédo de atividade de doenca.

Quanto ao autocuidado 67 (60,9%) pacientes apresentavam um grau
funcional com dependéncia completa e apenas trés (2,7%) tinham capacidade
completa de cuidar de si. No que se refere a ingestdo apenas dois pacientes (1,8%)
possuiam uma ingesta considerada normal, entretanto, 54 (49,1%) estavam aptos
com redugao desta capacidade.

No tocante ao estado neuroldgico/ cognigcao 87 (79,1%) dos pesquisados
estavam completamente conscientes ou ainda confuso. Portanto, pela avaliagcédo
da escala de PPS aplicada aos pacientes cadastrados no Programa Melhor em Casa
verificou-se que estes apresentaram uma baixa performance. Apenas duas (1,8%)

dessas pessoas tinham um PPS com bom prognéstico o que denota baixa atividade
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de doenca, todavia, 34 (30,9%) apresentaram a funcionalidade com queda

acentuada do estado geral.

Tabela 3 — Critérios da capacidade funcional avaliados pela Escala PPS, Sao Luis-

MA, 2021
(continua)

Variaveis da PPS f %
Deambulagao
Completa 2 1,8
Reduzida 6 55
Sentado ou deitado 22 20,0
Acamado 80 72,7
Morte 0 0,0
Atividade
Normal sem doenca 0 0,0
Normal com doenga 0 0,0
Normal com esforgo 2 1,8
Incapaz para trabalho 1 0,9
Incapaz para hobbies 5 4.6
Incapaz para qualquer trabalho 22 20
Incapaz para maioria das atividades 13 11,8
Incapaz para qualquer atividade 67 60,9
Autocuidado
Completo 3 2,7
Assisténcia ocasional 5 4.6
Assisténcia consideravel 22 20,0
Assisténcia quase completa 13 11,8
Dependéncia completa 67 60,9
Ingestao
Normal 2 1,8
Normal e reduzida 54 49,1
Minima 34 30,9

Cuidados com a boca 20 18,2
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Tabela 3 — Critérios da capacidade funcional avaliados pela Escala PPS, Sao Luis-

MA, 2021

(conclusao)

Variaveis da PPS

%

Consciéncia

Completo 3 2,7
Completo ou confusdo 87 79,1
Confusao ou coma 20 18,2
PPS

10% 20 18,2
20% 34 30,9
30% 13 11,8
40% 13 11,8
50% 22 20

60% 5 4,6
70% 0,9
80% 2 1,8

Total 110 100

Nota: PPS menor do que 40% indicam a necessidade de avaliagao para cuidados paliativos. Fonte:

Dados da pesquisa realizada pela autora, em 2021.

O Grafico 1 mostra a relagdo entre os critérios de dependéncia e

autocuidado através das escalas de PCST e PPS, considerando que esses critérios

estao relacionados a dependéncia para manutencgao das atividades da vida diéria. Em

relacdo a dependéncia da escala PCST verificou-se que 81 (73,7%) dos pacientes

tinham de fato um alto grau de dependéncia sendo elegiveis aos cuidados paliativos.

Em se tratando da escala PPS, observa-se percentual proximo de 67 (60,9%)

pacientes que tinham dependéncia completa ao autocuidado indicando também a

necessidade de cuidados paliativos. Percebe-se, pelos resultados encontrados, que a

escala PPS foi mais sensivel na identificacdo de dependéncias para as atividades da

vida diaria do que a PCST em 8 (7,28%) dos casos.
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Grafico 1 — Relacéo entre o critério de dependéncia da Escala PCST e o critério de
autocuidado da Escala PPS. Sao Luis, MA, 2021

80,00 73,64
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Fonte: Dados da pesquisa realizada pela autora, em 2021.

O Grafico 2 mostra arelagéo entre a indicagao e a necessidade da avaliagao
de cuidados paliativos onde foi feita uma comparacao de pacientes indicados e nao
indicados. Pela escala de PCST cuja fungéo € realizar a triagem de pacientes que tém
indicacéo de paliagao, foi possivel verificar que 67 usuarios (60,90%) tinham a

indicacdo de cuidados paliativos e 43 (39,10%) eram considerados n&o indicados.
Grafico 2 — Relagdo entre indicacdo de cuidados paliativos e necessidade de

avaliagdo de cuidados paliativos conforme aplicagcdo das escalas de
PCST e PPS Sao Luis, MA 2021
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Fonte: Dados da pesquisa realizada pela autora, em 2021.
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6 DISCUSSAO

Neste estudo observamos que a maioria da amostra era composta por
pessoas do sexo feminino com faixa etaria predominante de até 59 anos seguidos de
idade maiores que 80 anos e média etaria de 67,02 anos em sua maioria era solteira,
de baixa escolaridade e com renda familiar entre 1 e 2 salarios-minimos.

Em um estudo semelhante foi verificado a funcionalidade em individuos
idosos através do instrumento Karnofsky Performance Scale (KPS) bem como a
sobrevida e as comorbidades, acompanhados por um SAD em Londrina, Parana, cuja
amostra era também composta por mulheres (51,2%) em sua maioria, ndo eram
casados (24-55,9%) e (32-74,4%) e com renda de 1 a 3 salarios-minimos (KRUSCH
et al., 2021).

Um outro estudo cujo objetivo foi caracterizar pacientes elegiveis para
cuidados paliativos apresentou resultados similares predominando o sexo feminino
(63,6%), idade acima de 60 anos (65,9%) e nao casados (81,8%) (LEITE et al., 2020).
Ao descrever o perfil sociodemografico de pacientes em cuidados paliativos em um
hospital de referéncia em oncologia do estado do Para obteve-se resultados
comparaveis a este estudo (BASTOS et al., 2018), o que corrobora com os achados
da presente investigacao.

Dessa forma, ratifica-se que o perfil sociodemografico das pesquisas
realizadas possuem um numero expressivo do sexo feminino, talvez, por esse grupo
buscar com mais assiduidade os servicos de saude, obtendo por sua vez, os
diagndsticos de doencas crdnicas nao transmissiveis, atrelados ao baixo nivel escolar
e consequentemente menos conhecimento encontram-se mais vulneraveis.

Sabe-se que com o aumento da expectativa de vida um numero maior de
pessoas atinge idade maior que 60 anos chegando a faixas etarias muito avancgadas,
contudo, tal conjuntura tem modificado o curso das doengas e agravos nhao
transmissiveis. Essa cronificagao é preocupante pois traz consigo riscos de sequelas,
algumas incapacitantes que interferem na qualidade de vida desses individuos
(SANVEZZO; MONTANDON; ESTEVES, 2018).

As mudangas sejam funcionais, bioldgicas ou psicologicas, proporcionam
uma redugao da atividade funcional tornando os individuos mais vulneraveis com

maior predisposi¢ao a adquirir doengas.
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Define-se como Capacidade Funcional (CF) a habilidade do individuo em
desenvolver as atividades basicas ao exercer com autonomia e independéncia. Com
o estado de fragilidade, aumenta as possibilidades de surgirem comorbidades,
elevando riscos de internagdes, infecgdes, déficits cognitivos e até mesmo a morte
(ALEXANDRINO et al., 2019).

Ainda sobre os dados sociodemograficos encontrados neste estudo, com
relagcdo a raga/cor destacou-se a parda, onde em concordancia com este achado, tem-
se como resultados de uma pesquisa realizada em um hospital de referéncia em
cancer de Sao Luis, Maranh&o, dentre outras caracteristicas ja citadas nos paragrafos
acima (SILVA et al., 2020). De a acordo com a ultima Pesquisa Nacional por Amostra
de Domicilios (PNAD) realizada pelo IBGE, aproximadamente a metade dos
brasileiros autodeclararam-se pardos (46,8%), seguido daqueles que se
autodeclararam brancos (42,7%), o que se confirma também no presente estudo
(BRASIL, 2020).

O grau de escolaridade com mais evidéncia nesta pesquisa revelou que os
pacientes eram analfabetos sendo estes o maior percentual encontrado, o que pdde
também ser comparado a quantidade de instrugdo escolar em um estudo que buscou
caracterizar o perfil sociodemografico e clinico de pacientes com cancer cadastrados
do programa de visita domiciliar, onde destacou-se que os participantes possuiam de
4 a 7 anos de estudo (37,6%) ratificando o déficit escolar (MAIA; GRELLO; CUNHA,
2021).

Tal resultado converge também com uma pesquisa realizada com
pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos em um hospital de referéncia em
oncologia no estado do Maranh&o cujo percentual foi de 40% (CASTOR et al., 2019).
Para tal, convém destacar o quanto € importante o grau de compreensao dos
pacientes, pois isto reflete na tomada de decisdes tanto de profissionais, familiares
cuidadores e do proéprio individuo. O baixo nivel de escolaridade repercute em varios
aspectos dos cuidados ofertados pela equipe de saude pois pode acarretar
dificuldades na comunicacéo e conciliacdo de condutas tornando-se uma barreira.

Quanto as condicdes financeiras dos participantes desta pesquisa foram
reveladas que em sua maioria tinham vinculo empregaticio ou trabalhavam de forma
autdbnoma e suas rendas eram procedentes de beneficios, bem como foi destacado
em um estudo realizado em um Hospital de Ensino no Sul do Brasil que caracterizou

o perfil clinico e sociodemografico de adultos hospitalizados e acompanhados por
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equipe de consultoria em cuidados paliativos (CORDEIRO et al., 2021). Os referidos
autores reiteram ainda que a questdo financeira tem impacto significativo nas
questbes de cuidado, planejamento, manutengédo de medicamentos entre outras
demandas ao paciente assistido.

Nesse sentido, a presente investigagdo revelou que os usuarios
cadastrados no servico de atencado domiciliaria possuem poucos recursos financeiros,
0 que gera impacto nas despesas do dia-a-dia, como deslocamento, material de
higiene pessoal, compra de medicagbes e alimentagdo entre outros aspectos
importantes.

O cenario dos cuidados paliativos ainda encontra-se em processo de
estruturagdo politica no Brasil, onde as estratégias de organizagéo até o momento
sdo um desafio, visto que sua abordagem ndo considera apenas os cuidados
prestados ao paciente, mas, é preciso enfatizar a importdncia na integragdo e
articulagao da equipe multidisciplinar envolvida (VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

Nesse aspecto, com base nas discussbes da Comissédo Intergestores
Tripartite (CIT) do Ministério da Saude do Brasil, foi publicado no Diario Oficial da
Uniao (DOU) sob a Resolugédo n° 41 na qual dispde as diretrizes e organizagao dos
cuidados paliativos em todos os ambitos da saude, tornando-se referéncia para a
criagcao de politicas publicas e portarias que garantam uma qualidade de vida digna
aos usuarios e seus familiares (BOAVENTURA et al., 2019).

E possivel entender que urge a necessidade da implementac&o de politicas
de saude direcionada a atengcdo em cuidados paliativos, sobretudo, diante dos
resultados encontrados na presente investigagao. Os participantes desta pesquisa
revelam as condi¢cdes de saude na qual encontram-se e os cuidados que demandam
no curso de suas enfermidades, o que reitera que é fundamental o envolvimento dos
gestores de saude e da participagao popular nas decisdes, bem como na fiscalizagao
do cumprimento dessas politicas.

Com relagao a habitagéo os pacientes residiam em casa propria e dividiam
o domicilio com outras pessoas (cerca de 4 a 5), geralmente seus familiares, com
quantidade de quatro ou mais cdmodos no lar. A AD tem como proposta um cuidado
direcionados a alguns perfis de usuarios que melhor respondem outros espagos, como
por exemplo, no préprio domicilio. Isso tem motivado gestores, profissionais de saude,
pesquisadores, usuarios e familias refletirem sobre uma forma de atencdo a saude.

Isso possibilita as equipes a trabalhar na complexidade que é o territério da casa,
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acompanhando as dindmicas familiares, bem como, ofertando integralidade do
cuidado (CASTELLANI; MAGNI, 2021).

A respeito dos resultados descritivos dos pacientes quanto a indicacéo de
cuidados paliativos avaliados pela escala PCST observou-se que, dentre as doengas
de base dos 110 pacientes que compuseram a amostra eram portadores dos mais
diversos agravos nao transmissiveis, entre eles, destacou-se as sequelas decorrentes
de acidentes vasculares cerebrais com reducao da fungdo motora e outras doencgas
limitantes.

O AVC consiste numa sindrome neuroldgica que acomete adultos e idosos
e € considerada uma das principais causas de mortes em todo o mundo, bem como
uma das mais comuns causas de internagdes. Logo, as principais neurosequelas sao
déficits motores, neurolégicos e emocionais que interferem na qualidade de vida dos
individuos. A fungdo motora na maioria dos casos é reduzida, 0 que compromete a
realizagdo de atividades basicas diarias de vida (ARAUJO; ASSIS; BELCHIOR, 2018).

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), até 2030, o AVC
sera ainda a segunda maior causa de incapacidades sem perspectiva de melhora e
obitos no mundo. Contudo, apesar dos avangos cientificos, o prognéstico para os
individuos acometidos por AVC é também muito preocupante (LOSS et al., 2021).

Considera-se que o0s eventos neuroldégicos impactam de maneira
importante a qualidade de vida dos individuos acomentidos, visto que, ocorre uma
redugdo na capacidade de realizar algumas fungbes basicas da viada diaria,
contribuindo de forma negativa para questbes sociais, que por vezes, provoca
isolamentos, conflitos familiares, depressao entre outras consequéncias em virtude da
mudanga repentina causada por estas condigdes de saude.

Durante a assisténcia no processo de reabilitagcdo do paciente sequelado
de AVC, o enfermeiro é o responsavel pela interagdo transdisciplinar com foco no
planejamento de agbes que visem a recuperagao do mesmo, proporcionar conforto e
incentivar se possivel, a participacao ativa do paciente e sua familia nos cuidados.
Ressalta-se ainda que o enfermeiro deve promover educagdo em saude para toda a
comunidade, estimular a pratica do autocuidado e reforcar comportamentos de
protecdo e manutencdo da saude, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida
(SILVA et al., 2019).

Em um estudo realizado com pacientes acompanhados pela Estratégia

Saude da Familia (ESF) em Londrina, Parana, que haviam sido indicados a paliagao,
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verificou que as condi¢des clinicas que mais sobressairam-se foram as deméncias e
as neurosequelas por AVC entre outras doengas limitantes encontradas como os
disturbios osteomioarticulares, cardiopatias, outros acometimentos neurolégicos e as
neoplasias (MARCUCCI et al., 2018).

Esse estudo corrobora com os resultados encontrados na presente
investigacdo, os quais se destacaram além dos eventos cerebrais, as neoplasias com
presencga de metastases e recidivas, DPOC avangada com recorréncia e cardiopatias,
com menores percentuais estatisticos. Essas doengas acarretam perda de qualidade
de vida, limitagbes e incapacidades atingindo pessoas de todas as classes
socioeconémicas e, com maior prevaléncia aqueles pertencentes a grupos
vulneraveis, de baixa escolaridade e renda resultando em incapacidades, limitagdes
e reducgdo da forga produtiva (MALTA et al., 2019).

Em Curitiba, uma pesquisa de acuracia diagndstica prospectiva e
observacional foi realizada com idosos em cuidados paliativos em um servigo
domiciliar, verificou que as deméncias, hipertensao arterial e os acidentes vasculares
encefalicos sobressairam-se dentre as comorbidades que acompanhavam estes
pacientes com 64,1%, 58,4% e 26,4%, respectivamente, seguidas de cardiopatias,
diabetes mellitus e DPOC (MORETTI; CECHINEL; ESPINDOLA, 2019).

E valido ressaltar-se que as cronicidades sdo consideradas iniquidades
com desafios para a saude publica, pois a medida que a populacao envelhece ha uma
tendéncia no aumentos das doencgas crbnicas, necessitando cada vez mais de
politicas publicas no ambito da saude e o engajamento das autoridades de saude na
promogéao e prevencao desses agravos.

Em relagdo as doencgas associadas destacaram-se outras patologias como
por exemplo, a Diabetes Mellitus, Hipertensao Arterial Sistémica, sequelas pos-
COVID- 19, lesdes por presséao (LPP), fratura de fémur, entre outras, enquanto apenas
alguns pacientes encontravam-se sem doengas associadas naquele periodo. As
enfermidades encontradas nessa populagao trazem preocupagdes sobre a qualidade
de vida e os enfrentamentos que esses individuos tém, ndo somente no aspecto fisico,
mas também, psicoldgico e socioeconémico, como ja mencionados anteriormente.

Os fatores financeiros também devem ser levados em consideragao nesta
populagado, ja que foi identificado que o perfil dos participantes tinha como renda
familiar de 1 a 2 salarios-minimos, o que denota uma situacio financeira delicada.

Assim, os deslocamentos necessarios e despesas a pacientes e cuidadores familiares
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oneram sob a renda familiar, causando preocupacodes e estresse no sentido de ser
mais um desafio a ser enfrentado na dindmica familiar podendo prejudicar a
continuidade do cuidado (CASTOR et al., 2019).

Assim como a Hipertensdo Arterial Sistémica, a Diabetes Mellitus é
considerada um grave problema de saude publica no Brasil por sua elevada incidéncia
e prevaléncia. Portanto, &€ necessario apos diagndstico, inicio do tratamento
medicamentoso, bem como mudancgas no estilo de vida, visando manter bons niveis
glicémicos para diminuir o risco de les6es microvasculares e macrovasculares.

Contudo, o nao controle da glicemia, pode levar o paciente a desenvolver
complicagdes como insuficiéncia renal, alteragbes na visdo, neuropatias, além do
aumento do risco para eventos cardiovasculares como infarto agudo do miocardio e
acidente vascular cerebral (MACHADO et al., 2019).

Nesse sentido, o enfermeiro que atua na Atengéo Primaria da Saude é um
importante instrumento de mudanga na pratica do cuidado das doencgas cronicas e
tém influéncia direta sobre a populacédo que assiste, pois torna-se um referencial para
sua equipe e comunidade, portanto, sua contribuicio deve ser pautada na
humanizagdo, autonomia do individuo respeitando o processo saude- doenga
(SOUZA et al., 2021).

No entanto, ainda existem alguns fatores que interferem nas praticas
paliativas no pais, tais como: a fragilidade de uma politica nacional de cuidados
paliativos, dificuldade quanto ao acesso as medicagdes, em especial os opidides, a
lacuna na oferta de disciplinas especificas durante a graduag¢do dos profissionais de
saude e a escassez nos servigos e programas especializados em cuidados paliativos.
Portanto, reitera-se a importancia dos cuidados paliativos para enfermagem visto que,
existe a necessidade de reconhecer os desafios que essa modalidade de cuidados
enfrenta o que dificulta o aprimoramento na assisténcia (COUTO; RODRIGUES,
2020).

As sequelas das referidas doengas tém impacto significante na vida das
pessoas que convivem com os desafios e limitagdes diarias para executar suas rotinas
desde simples acdes, como falar, alimentar-se ou vestir-se e até mesmo em sua
locomogao. Nao tao diferente, a COVID-19 trouxe grandes consequéncias,
transtornos econdmicos e sociais, mortes e ainda sequelas a populacdo. Nesse
sentido, € importante as discussdes sobre o cuidado prestado a pacientes portadores

de condi¢des crbnicas como grupos mais vulneraveis, sendo assim, pessoas em
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cuidados paliativos, por sua vez, necessitam de uma abordagem direcionada,
reabilitadora no sentido de promover maior qualidade de vida minimizando as
sequelas trazidas pela pandemia (TRITANY; SOUZA FILHO; MENDONGCA, 2021).

Convém observar que as sequelas provocadas pela COVID-19
repercutiram de maneira significante nos mais diversos grupos vulneraveis
acometidos pela doencga, trazendo perdas, queda na qualidade de vida, estresse,
complicagbes graves e danos muitos dos quais irreversiveis, levando a condigoes
sociais que geraram impactos e continuam a oferecer riscos a saude.

Um estudo realizado com usuarios do Sistema Unico de Saude (SUS) em
um municipio da serra catarinense acometidos pela COVID-19, revelou que a maioria
teve como principais sequelas fraqueza muscular, fadiga crbnica, dispneia,
emagrecimento e disgeusia prolongada (PEDROZO; POSSATO; SANTOS, 2022), o
que se confirma dentre os achados dos pacientes que participaram da presente
investigacao.

As consequéncias que resultaram da COVID-19 mudaram o grau de
limitagdo e comprometimento da autonomia das pessoas, alterando sua qualidade de
vida, ocasionando aposentadorias precoces e uma alta demanda nos trés niveis de
atencao. Nesse sentido, a atuagao da enfermagem esta cada vez mais presente em
ambientes diversos, aplicando suas nogbes técnicas e cientificas, organizando,
planejando, executando agdes e instrumentalizando a equipe que é responsavel pela
assisténcia prestada (NOVO et al., 2022).

Outro problema levantado dentre as patologias encontradas neste estudo,
foram as complicacdes das fraturas de fémur e as lesdes por pressao e com
envelhecimento populacional, pode-se observar que tal conjuntura traz consigo
alteragdes demograficas e epidemiolégicas no mundo, portanto, como avango da
idade, a capacidade funcional do individuo idoso torna-se uma preocupacao devido
um maior risco para quedas e especialmente as fraturas.

Fatores como a diminuigdo da massa muscular, dificuldades na locomogéao
e equilibrio sdo condi¢gdes que acompanham a terceira idade, independente dos
mesmos serem saudaveis ou nao, porém, a realizagdo de tarefas de maior
complexidade pode aumentar o risco de quedas (SCARMAGNAN et al., 2021). Outras
condigdes como fatores socioeconémicos, ser do sexo feminino, possuir baixo nivel

de escolaridade e percepcdo ambiental reduzida s&o consideradas causas para o



55

risco de quedas, favorecendo maiores limitacbes fisicas e consequente perda na
qualidade de vida (SILVA et al., 2021).

A presséo local pode propiciar o aparecimento uma lesdo com isquemia,
portanto, pacientes que apresentam graves condigdes clinicas e comprometimento do
estado funcional podem desenvolver as les6es por pressado cujos individuos mais
acometidos geralmente sdo os idosos, em situagdes de vulnerabilidade fisica e
emocional, assim como os sujeitos desta pesquisa cujo perfil sdo de pacientes
acamados e com capacidade funcional reduzida (GALVAO et al., 2017).

Estudos semelhantes realizados com idosos assistidos pela ESF verificou
que as consequéncias relacionadas a quedas provocam limitagées e geram por si
outros agravos como as lesdes por pressao, muito comum em pessoas idosas e /ou
acamados, de dificil cicatrizagdo e oneram os servicos de saude podendo gerar
complicagdes como infec¢des e incapacidades além de impactar suas vidas e
daqueles que os cuidam (VIEIRA; PEREIRA; SILVA, 2021).

O enfermeiro € um dos profissionais capacitados para a realizacao do
cuidado na assisténcia domiciliar pois executa fungdo indispensavel nessa
modalidade de atendimento, possibilitando aproximacédo e interagdo na dinamica
familiar, escuta e acolhimento sensiveis para uma nova fase de adaptacéo do paciente
e da familia. A assisténcia tem que ser planejada com base na funcionalidade do
individuo enfermo, levando em consideragao as suas fragilidades e reafirmando as
potencialidades ainda que em condi¢cdes de saude delicadas. Cabe ressaltar que o
cuidado domiciliar ndo deve ser entendido como uma simples visita, mas a
continuidade de uma prestacdo de saude com seriedade, conhecimentos e
humanizagao (DIAS et al., 2021).

A presente pesquisa apontou que o grau de dependéncia dos pacientes é
bastante acentuado, visto que um numero expressivo dos pesquisados apresentaram
a capacidade funcional permeada de limitagdes fisicas e cognitivas importantes que
necessitam de cuidados domiciliares individualizados e direcionados. Um estudo
realizado com pacientes portadores de neoplasias em cuidados paliativos, sobre a
qualidade de vida, evidenciou a existéncia de prejuizos na funcionalidade devido a
progressdo da doencga, afetando a capacidade dos individuos em desempenhar
atividades da vida diaria, bem como nas relagdes sociais estando também associados
a outros fatores (FREIRE et al., 2018).
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Devido a funcionalidade afetada, em sua maioria necessitam de ajuda para
realizacdo de suas demandas diarias, assim como, uma parcela tinham episédios de
internagdes hospitalares frequentes conforme os achados nesta pesquisa. Para tal,
verificou-se que esses pacientes tinham além de suas doengas primarias,
complicagbes provenientes de cronicidades que os levaram a paliagdo necessitando
de ostomias como as gastrostomias e/ou jejunostomias para nutrigdo e melhor aporte
energético contribuindo para melhora do estado geral e, as traqueostomias,
possibilitando uma via aérea pérvia e segura.

Os profissionais de enfermagem destacam-se no cuidado domiciliar, visto
que oferecem segurancga aos familiares por meio de seus conhecimentos. Assim, o
enfermeiro possui grande capacidade de tomada de decisbes e isto lhe confere
autonomia junto a equipe no desempenho de suas atividades. Dentre muitas de suas
atribuigbes tem-se as consultas de enfermagem, cuidados com curativos, estomias,
sondagem, manipulacdo de cateteres e drenos além da administracdo de
medicamentos. Portanto, o enfermeiro assume um papel essencial e é reconhecido
como principal agente no processo de cuidados, orientagbes e reabilitagao (MOURA
et al., 2021).

Considera-se que as ostomias sdo necessarias para promover maior
conforto e qualidade de vida tanto aos pacientes quanto aos seus familiares que séo
em sua maioria aqueles que cuidam e manipulam estes dispositivos em ambiente
domiciliar. Como ja abordado anteriormente, o perfil de pacientes desta investigagao
sao portadores das mais diversas doencgas crénicas nido transmissiveis, com destaque
para os acometimentos cerebrovasculares e deméncias como Parkinson e Alzheimer.
Acredita-se que o enfermeiro como mediador de cuidados é considerado o profissional
apto para desempenhar fungbes educativas bem como capacitar aqueles que
necessitam de orientagdes no contexto familiar no qual estéo inseridos.

A estomizacao impacta os ambitos fisico, emocional e social interferindo
diretamente na qualidade de vida, portanto, provoca uma autopercepc¢éao do individuo
sobre seu estado de saude. Nesse sentido, a assisténcia do enfermeiro a pessoa com
estomia requer envolvimento ativo, destacando-se a reabilitagdo e a ressocializagao,
com uma abordagem individualizada voltada as necessidadesde cada paciente
(SANTOS et al., 2022).

Nesse contexto, esse perfil de pacientes sofrem um impacto, levando em

consideragdo uma maior dependéncia para as atividades diarias desde as mais
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simples como alimentagéo, higiene corporal, deambulag¢do e autocuidado. Para tal, ha
a necessidade de uma reorganizagao da estrutura familiar seja para a contratagéo de
profissionais, servigos especializados que atendam as reais necessidades cotidianas
dessas pessoas (BRAGA et al., 2016).

Ao aplicar-se a escala de PPS verificou-se que os usuarios da amostra
apresentavam um numero expressivo de pacientes acamados, poucos tinham
condigdes de sentar-se ou deitar-se com a mobilidade reduzida. Entende-se que
pacientes em cuidados paliativos apresentam um status funcional no qual a medida
que a enfermidade progride resulta em uma queda da performance levando-os a
permanecerem restritos ao leito, condigdo que, por si s6 implica em maltrato a
autoimagem desses individuos piorando o seu entendimento, cooperagdo nas
condutas das equipes de saude e da préopria autonomia.

Semelhantemente, em um estudo quantitativo com analise documental
desenvolvido em um hospital universitario do sudeste do Brasil evidenciou que dentre
os pacientes internados com doengas crbnicas n&o transmissiveis alguns
apresentavam escores de 70% (13,6%) com deambulagéo reduzida e risco social
importante apesar de manterem o estado cognitivo e autocuidado preservados. Os
pacientes que tinham escores de 40% e 50% encontravam-se acamados e
dependentes quanto ao seu autocuidado, incapacitados na tomada de decisbes, bem
como de realizar atividades simples e apresentavam sonoléncia e/ou confusao.
Portanto, a utilizagdo da escala da PPS direciona os cuidados necessarios para
manter a integridade, o conforto e a dignidade do paciente e seus familiares
(GOUVEA, 2019).

As incapacidades geradas pela restricdo de pacientes ao leito domiciliar,
promovem uma agressao a autoestima e a autopercepgao piorando o estado geral e
psicologico. Em um outro estudo com pacientes idosos em cuidados paliativos
utilizando ferramentas como a PPS baseados nos aspectos clinicos encontrados
destacaram-se as sindromes demenciais e doengas neuroldgicas, com capacidade
funcional em declinio devido as cronicidades (MARQUES et al., 2021) o que reforga
mais uma vez os achados encontrados nesta investigacao.

O cuidado de enfermagem, deve ser ofertado em qualquer ambiente da sua
pratica. Para tal, a aplicagdo do Processo de Enfermagem (PE) no ambito dos

cuidados paliativos é de grande relevancia e deve ser orientado por uma abordagem
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tedrica do cuidado através dos instrumentos sistematizados privativos do enfermeiro
ofertando qualidade de vida ao binébmio paciente e familiares (CARVALHO, 2020).

Ja em relagdo ao desempenho de atividades, foi constatado que a maioria
dos pacientes foi considerada incapaz de realizar quaisquer atividades. Esse
resultado demonstra uma realidade preocupante, pois estes pacientes trazem consigo
perdas importantes no que diz respeito a sua autonomia, estando dependente de
outrem para receber os cuidados necessarios que a nova rotina demanda, existindo,
assim, um desgaste, sofrimento tanto para o paciente quanto para seu cuidador
familiar.

Uma pesquisa realizada com pacientes em cuidados paliativos domiciliares
buscou avaliar entre outras condi¢des clinicas, a funcionalidade, onde foi possivel
encontrar que a maioria (83,6%) apresentava baixa funcionalidade e, consequente
problemas na qualidade de vida e convivio na sociedade. Assim, quanto menor o
escore do PPS, pior sera o progndstico e a sobrevida do paciente. Tal instrumento
permite avaliar de maneira direcionada, um melhor planejamento de cuidados aqueles
em final de vida, respeitando sempre as escolhas do paciente e de seus familiares
(SCOTTINI; MORITZ; SIQUEIRA, 2018).

Quanto a variavel autocuidado verificou-se que a maioria dos pacientes
cadastrados no Programa Melhor em Casa apresentavam dependéncia completa ou
incapacidade na realizagdo de qualquer trabalho, assim como aponta a literatura,
como em um estudo realizado por Barros et al. (2022), onde mais da metade da
populagdo estudada possui autocuidado limitado (54,1%). E valido ressaltar que o
autocuidado diz respeito a um conjunto de atitudes capazes de preservar a prépria
existéncia, sendo consequéncia de um processo social onde o individuo se
autovaloriza e cuida de si no qual fazem parte os seus habitos, maneiras e valores
que o acompanham (PIOLLI; DECESARO; SALES, 2018).

Uma pesquisa na qual foi elaborada uma cartilha educativa para pacientes
e familiares em cuidados paliativos abordavam diversos problemas encontrados,
dentre eles, o autocuidado deficitario, o0 que demonstra que esta condigéo é afetada
de maneira significativa, portanto, a educagdo em saude é imprescindivel neste
contexto (VARELA et al., 2017).

Quanto ao estado nutricional verificou-se que um numero expressivo de
pacientes apresentava ingesta normal, porém reduzida, alguns pacientes tinham

condi¢gdes minimas e apenas dois tinham capacidade normal de alimentar-se. Embora
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o fator nutricional seja uma importante consequéncia das condigbes de saude de
individuos gravemente enfermos € possivel destacar que a terapia paliativa tem como
proposito ofertar conforto e qualidade de vida ao paciente. Nesse contexto, torna-se
preocupante quadros de desnutricdo, pois acarreta graves complicagbes para o
doente como as reinternagdes hospitalares, aumento da morbidade e mortalidade
(SOUSA et al., 2021).

Contudo, ofertar conforto nem sempre estd atrelado a oferta de
alimentacgao, isso porque, a grande maioria dos pacientes ndo consegue tolerar o
aporte nutricional devido a queixas algicas importantes, fato que piora seu estado
nutricional, apesar de pacientes portadores de neoplasias, por exemplo, ja serem
vulneraveis a desnutricdo (MORAIS et al., 2016). Doengas crénicas como o cancer,
por exemplo, trazem repercussdes de impacto na vida de pacientes, sobretudo, na
capacidade funcional, aspectos psicolégicos e sociais. Comumente, o estado
nutricional desses pacientes vem acompanhados de alteragdes como nauseas,
anorexia, vomitos, dispneia e desnutricdo, sem falar na disgeusia e xerostomia. Outras
complicagbes como disfagia, lesdes na cavidade oral, mucosite contribuem para uma
ingesta oral deficiente (PAZ; SILVA; MARTINS, 2020).

As intervencgdes de enfermagem sao fundamentais nos cuidados paliativos.
Dentre elas, o aporte nutricional, onde o enfermeiro deve fornecer ao paciente um
suporte adequado, adaptando as suas limitages fisicas e emocionais, promovendo
educacdo em saude aos familiares e cuidadores. Na avaliacdo de enfermagem é
essencial considerar estado nutricional, hidratagdo, preferéncias e intolerancias
alimentares , presenca de alteracdes na cavidade oral, queixas como constipagao ou
diarréia (SOUZA; BASSO, 2022).

Quanto ao nivel de consciéncia dos participantes deste estudo verificou-se
que 87 pessoas estavam conscientes ou apresentavam alguma confusdo mental e
apenas trés estavam completamente conscientes. Isto denota que eles possuem
condigdes de saude que demandam um cuidado direcionado, ja que necessitam
constantemente do auxilio de seus cuidadores familiares para a realizagao de tarefas
diarias visto que, a maioria era portadora de neurosequelas e sindromes demenciais,
portanto, apresentavam déficits fisicos e cognitivos, o que comprometia a qualidade
de vida. Dessa forma as injurias graves, como as doengas neurolégicas provocam
agressoes as fungdes essenciais do organismo, causando prejuizos a cognigéo, a
comunicagéo e a identidade dos individuos (TRAN; BACK; CREUTZFELDT, 2016).
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O status funcional dos usuarios cadastrados no Programa Melhor em Casa,
demonstrou através da aplicacdo da escala de PPS que 34 pacientes apresentavam
um escore de 20%, o que denota que sua capacidade funcional esta muito
prejudicada, apresentando uma queda no estado geral e, portanto, uma sobrevida
reduzida. Nesse sentido, com a utilizagédo da ferramenta PPS foi possivel verificar um
decinio funcional desses pacientes baseado na presenca de doenca ativa em fungao
da cronicidade em fase avangada e consequentemente um aumento das demandas
do cuidador familiar bem como a utilizagao de recursos.

Pacientes que apresentam um alto grau de dependéncia funcional tém
menor capacidade de expressar suas necessidades, dificultando a identificacao, a
avaliacdo e controle de sintomas biopsicoespirituais (MARCUCCI et al., 2018). A
aplicagcdo da escala de PPS esta diretamente relacionada com a sobrevida dos
pacientes em cuidados paliativos e seu uso nos servigos de saude é tdo importante
na avaliagdo prognéstica, definicdo do tratamento e o planejamento dos cuidados
(HAMOUCHE et al., 2021). Cabe ao enfermeiro oferecer um planejamento
individualizado ao paciente em paliagao através das prescri¢des de enfermagem nas
quais tem-se o cuidado a ser implementado e avaliado, sendo cada vez mais
importante a figura deste profissional no cenario de cuidados paliativos (SARMENTO
et al., 2021).

Um estudo realizado com pacientes oncologicos internados em uma
unidade de cuidados paliativos exclusivos constatou que em um primeiro momento da
aplicacdo da escala de PPS a estabilidade da funcionalidade desses pacientes,
enquanto, no segundo momento aplicando a mesma escala houve piora do nivel de
consciéncia e consequentemente um declinio da capacidade. Ressaltam ainda que,
os pacientes avaliados foram internados com grau funcional ja comprometido com
doenga muito avangada (NEVES; MUNIZ; REIS, 2020).

Os cuidados paliativos sdo um grande desafio nos centros de saude,
devendo-se as barreiras institucionais, insuficiéncia de leitos e comissdes em
cuidados paliativos, deficit na qualificagdo dos profissionais atuantes e escassos
programas na formagao da area (CLARA et al., 2019).

Quanto a relagao entre os critérios de dependéncia e autocuidado através
da apliacdo das ferramentas de PCST e PPS, identificou-se que a maioria dos
pacientes tinha a indicagdo de elegibilidade aos cuidados paliativos, cuja maior

expressdo numérica foram para os pacientes do sexo feminino. Um estudo



61

equivalente verificou através da escala PCST que 85 pessoas (54%) eram
pertencentes ao sexo feminino e 72 (46%) do sexo masculino, 0 que corrobora com
nosso estudo, salientando que em sua maioria sdo mulheres e que apresentam um
grau de dependéncia expressivo. Tais resultados vem reiterando o que a literatura traz
em seus achados (MARTINS, 2021).

Do ponto de vista sobre o autocuidado avaliado pela aplicagdo da escala
de PPS verificou-se que a maioria dos participantes do estudo também era do sexo
feminino e apresentava incapacidade de o realizar, entretanto, apenas uma pequena
porcentagem era do sexo masculino. Ressalta-se que em um estudo no qual os
pacientes idosos em cuidados paliativos consideram importante a realizagdo de
atividades basicas diarias, entre elas o autocuidado e autonomia em suas decisdes
impactam o seu desempenho social destacando o quanto sentem-se uteis realizando
tarefas simples do seu dia-a-dia (FERREIRA et al., 2017).

Em contrapartida, em uma investigagcdo exploratéria com abordagem
qualitativa realizada com pacientes em cuidados paliativos de um hospital de grande
porte em Sao Paulo, cujo objetivo foi compreender as percepg¢des quanto a dignidade,
onde foi verificado que na populagdo do estudo predominaram pacientes do sexo
masculino (60%), diferentemente do que outros estudos mostram, ja que o sexo
feminino é na maioria mais predominante (FRANCO et al., 2019).

A modalidade dos cuidados paliativos nunca foi tdo expressiva e esta cada
vez mais sendo necessaria obedecendo o ritmo de envelhecimento populacional
levando a um aumento de doengas crénicas ndo transmissiveis no mundo. Acredita-
se que até 2060 a necessidade de cuidados paliativos supere os dias atuais (WORLD
HEALT ORGANIZATION, 2020).

Nesse sentido, pode-se inferir que neste estudo, os instrumentos de
avaliacao PCST e PPS possuem uma discreta diferenca na analise de indicagdo de
paliagdo. Verificou-se que ha usuarios no Programa Melhor em Casa que nao
deveriam ser elegiveis de paliagdo com base apenas na PCST. Todavia, a maioria
dos participantes apresentou performance comprometida e poucos foram aqueles que
tiveram um grau funcional satisfatério conforme a escala PPS. Dessa forma, essa
relacdo que se estabeleceu permitiu verificar que o uso da PCST incluiu pessoas que
apresentavam condi¢des de saude relacionadas a presenga de doencas com
prognostico limitado em curto e médio prazo, sem cura que de fato levam a

necessidade de indicar a paliagao.
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Um estudo exploratério transversal realizado com pacientes cadastrados
em uma ESF, verificou que dentre 24 pacientes triados pela PCST, 04 apresentavam
boa capacidade funcional, mas condigdes clinicas graves que poderiam leva-los a
Obito, sendo que por esse critério, ja eram considerados elegiveis de cuidados
paliativos. No entanto, se fossem avaliados apenas pela escala Escala de
Performance de Karnofsky (EPK) seriam excluidos de elegibilidade (MARCUCCI et
al., 2016). Os referidos autores afirmam ainda que é preciso destacar que os CP
precisam ser melhor definidos, tendo em vista que os usuarios que tém elegibilidade
sao acometidos por varias condi¢gdes de saude além do contexto social o qual estao
inseridos, 0 que impacta sua qualidade vida.

Corroborando com o achado da presente investigagdo, uma pesquisa
transversal e quantitativa realizada na Paraiba, ao utilizar a escala de PCST constatou
que 44 (95,5%) usuarios foram elegiveis de cuidados paliativos, enquanto dois (4,5%)
ficaram em observagao clinica. Ao contrario, ao empregar a PPS para avaliagao
funcional verificaram que 11 (25%) apresentavam escores maiores de 50%, logo néo
estariam indicados a paliagdo. Portanto, mais uma vez a escala de triagem rapida
(PCST) pontuou a necessidade de CP, fato que apenas com a aplicagdo da PPS os
pacientes seriam nao indicados (LEITE et al., 2020).

Dado exposto, entende-se que as escalas PCST e PPS sao ferramentas
valiosas na avaliagdo para indicar a elegibilidade a paliagdo, bem como permitem
conduzir praticas de saude e cuidados direcionados as reais necessidades de cada
usuario trazendo o direcionamento no intuito de promover a qualidade de vida desses
individuos.

Um fator positivo do estudo demonstra que o Programa Melhor em Casa
de Sao Luis possui profissionais qualificados e preparados para indicagao de paliagao
quando verificou-se que mesmo sem o uso da Escala PCST os pacientes cadastrados
foram bem indicados a paliagdo. A discreta diferenca entre a escala PCST e PPS
demonstra a importancia de utilizar recursos tecnoldgicos validados e direcionados
para cada realidade local.

Como limitagdes deste estudo observou-se que, quando na busca da
produgdo cientifica nas bases de dados disponiveis a maioria dos estudos que
abordavam a tematica dos Cuidados Paliativos estava direcionada para a area de

Oncologia, todavia, sabe-se que a oferta de paliagdo pode e deve estar inserida de
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forma integral e humanizada em qualquer condigdo de saude onde individuos sem
proposta de tratamento modificador a necessitem.

Outra importante limitagdo que merece destaque foi a mudanga quanto a
coleta de dados, que inicialmente seria realizada nos domicilios dos pacientes
cadastrados no Program Melhor em Casa, sendo que foi necessario uma nova
metodologia para o levantamento das informagdes, devido o periodo de pandemia da
COVID-19, optando-se pela coleta de forma remota (ligagdes telefénicas) para os
familiares responsaveis. A possibilidade de realizar o estudo in locu era a proposta
inicial deste trabalho, entretanto, dificuldades que a via remota trouxe consigo, entre
outras, determinou uma redugéo da populagao participante.
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Os Cuidados Paliativos vém ganhando um espago importante na
sociedade, nas familias e nas instituigdes de saude visto que esta modalidade de
cuidado vem sendo necessaria as pessoas em condigcdes crbnicas que nao
respondem mais aos tratamentos modificadores.

Nesse sentido, esta investigacdo propbs-se avaliar o grau de
comprometimento funcional e indicagdo de paliagdo em atengdo domiciliaria dos
usuarios em cuidados paliativos cadastrados no Programa Melhor em Casa. Os
resultados encontrados nesta pesquisa identificaram que a maioria dos usuarios
participantes pertencia ao sexo feminino, eram solteiras, pardas, com faixa etaria que
variava de até 59 e maiores de 80 anos, com baixo nivel de escolaridade e com renda
familiar em torno de dois salarios-minimos.

Ao aplicar as escalas PPS e PCST, ambas instrumentos avaliativos da
capacidade funcional e elegibilidade de paliagéo, respectivamente, de individuos
portadores de doencas crénicas nao transmissiveis verificou-se que os usuarios
apresentavam o grau funcional com importante comprometimento de desempenho de
suas atividades basicas diarias, o que piora a qualidade vida.

As principais doengas de base encontradas foram os acometimentos
neuroldgicos como os acidentes vasculares cerebrais com redugao da fungdo motora
e doencas associadas tais como Diabetes Mellitus, Hipertensao Arterial Sistémica,
cardiopatias, bem como sequelas em consequéncia da COVID-19 como fraqueza
muscular, fadiga, dispneia, desnutricdo entre outras condigdes.

Visto que os pacientes avaliados estavam em sua maioria acamados,
verificou-se que apresentavam uma dependéncia significativa para desempenhar
atividades rotineiras simples como alimentacdo, vestir-se, comprometendo a
autonomia na tomada de decisbes sobre o estado de saude e a impossibilidade de
realizar o autocuidado que gerava uma deterioragdo da autopercepgao desses
individuos pelo fato de encontrarem-se restritos e necessitando do cuidado quase
integral de outrem.

O estudo possibilitou conhecer a fragilidade fisica, biopsicossocial e
financeira desses pacientes e seus familiares. A relagcdo entre dependéncia e
autocuidado sao intrisicamente ligadas e, portanto, merecem importancia quando se

busca avaliar a capacidade desses pacientes em realizarem atividades comuns. Fato
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que, exige do enfermeiro que os assiste em ambiente domiciliar, conhecimento e
dominio sobre 0 assunto no intuito de ofertar cuidado individualizado com base nas
necessidades singulares de cada paciente.

Apesar de nesta investigagao verificar-se que as escalas de PCSTe PPS
apresentarem uma discordancia quanto a relacdo entre a indicacao de cuidados
paliativos e a necessidade de avaliacdo de cuidados paliativos, é possivel afirmar que
a utilizacdo das mesmas permitiram reconhecer que o seu uso é importante pois
complementam-se ao avaliarem de maneira rapida e segura aqueles que apresentam
doengas com prognosticos nao favoraveis a curto e médio prazo, por meio dos
estudos apontados na literatura.

Ressalta-se que é eminente a necessidade de buscar outros instrumentos
de avaliagdo em cuidados paliativos existentes e disponiveis na comunidade cientifica
para serem utilizados, entretanto, cabe destacar que muitos ainda ndo s&o validados
para a lingua portuguesa o que reforga a indispensabilidade de tradugao para viabilizar
mais contribuigbes nesta modalidade de cuidado. Cabe salientar que existe uma
diversidade de ferramentas elaboradas para o uso nos cuidados paliativos, todavia,
ainda sao pouco exploradas ou conhecidas.

Reitera-se que, este estudo foi de grande relevancia para o meio
académico e cientifico da enfermagem bem como para a criagdo de comissdes nas
instituicbes de saude visto que, contribuira para o fortalecimento de politicas publicas
ao nosso estado e municipio, pois permitiu avaliar o grau de comprometimento
funcional desses usuarios através do servigo de saude “ Programa Melhor em Casa ”
no qual estdo inseridos. Espera-se que a presente investigagdo possa reforgar a
utilizacdo de instrumentos como recursos no processo do cuidar, uma vez que, 0s

cuidados paliativos ainda buscam solidificar-se, especialmente na Atencao Primaria.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE) -
PACIENTE

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa cujo
tema é “ o projeto CUIDADOS PALIATIVOS CENTRADOS NA FAMILIA”, que obteve
sua aprovacgao junto ao CEP na data de 16 de outubro de 2019, sob parecer de n°
3.643.591.

O objetivo primario da pesquisa é “Investigar o modelo de indicagao de
cuidados paliativos, bem como a capacidade funcional dos individuos e de cuidados
de familiares em Atencao Domiciliar”.

Esta pesquisa tem como responsavel a Profa. Dra. Elza Lima Silva
(orientadora) e discente Raylena Martins da Costa do Curso de Pés-graduagéo
Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal do Maranh&o (entrevistadora).

Para participar o (a) senhor (a) deve conceder autorizagéo para avaliagao
do seu prontuario, no qual consta informacbes sobre a sua doenca, diagndsticos,
critérios de inclusao no programa e sua capacidade funcional. A sua participagao é
voluntaria e sem custos e ndo havera nenhum gasto ou ganho financeiro. Sua
privacidade sera preservada e somente 0s pesquisadores responsaveis terao acesso
as informacgdes. A qualquer momento da pesquisa o senhor (a) podera solicitar
esclarecimentos que julgar necessario, assim como, interromper sua participagao.
Sera facultado o direito de interromper a sua participagdo em qualquer momento,
respeitando, assim, sua condi¢ao fisica e emocional para evitar qualquer dano ao seu
estado de saude.

Em relagao aos beneficios, os participantes apds a analise e conclusao dos
resultados poderao ser orientados para manutengao de sua capacidade funcional e
de cuidar dos familiares onde receberdo orientacdo de condutas conforme a
necessidade do doente que se encontra em suporte paliativo e indicagao de apoio
psicoldgico conforme o caso aos familiares.

Qualquer dado que possa identifica-lo (a) sera omitido na divulgagao dos
resultados da pesquisa e a qualquer momento, durante ou posteriormente a pesquisa,
o (a) senhor (a) podera solicitar das pesquisadoras informagdes sobre sua
participacido e sobre os resultados da pesquisa, o que pode ser feito por meio de

contatos explicados neste Termo.
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Sua participacio sera oficializada com a assinatura deste termo em duas
vias, uma ficara com a pesquisadora e outra com voceé.

Em caso de duvidas acerca da pesquisa, o (a) senhor (a) podera entrar em
contato com a pesquisadora, na Cidade Universitaria da Universidade Federal do
Maranhao (UFMA), no prédio Paulo Freire, localizada na Avenida dos Portugueses,
n°® 1966, Bacanga- CEP: 65080805, situada no municipio de S&o Luis — MA, Telefone:
(98) 3272 9700 ou ainda no Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da
Universidade Federal do Maranhao (HUUFMA), Rua Barao de ltapary, 227- Centro-
Sao Luis - MA, CEP: 65020-070. Telefone (98) 21091250.

Desde ja agradecemos sua participagao.

Eu RG Concordo em participar

da pesquisa.

Sao Luis, de de

Assinatura do participante

Assinatura da Pesquisadora/Orientadora

Profa. Dra. Elza Lima da Silva. Universidade Federal do Maranhao- UFMA. Av. dos
Portugueses, Campus do Bacanga. Prédio Paulo Freire. Departamento de
Enfermagem. Tel. (98) 3272 9700. E-mail: elza.lima@gmail.com

Assinatura da Pesquisadora/ Entrevistadora

Raylena Martins da Costa. Universidade Federal do Maranhao-UFMA. Av. dos
Portugueses, Campus do Bacanga. Prédio Paulo Freire. Departamento de
Enfermagem. Tel. (98) 3272 9700, ou realizar o contato através do e-mail:
raylena.martins@discente.ufma.
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ANEXO A - PARECER CONSELHO NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA- CONEP

.
e

MINISTERIO DA SAUDE - Consslha Nacional de Saude - Comiss3o Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP
PROJETO DE PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

S
Projeig dé Pesquisa:
CUIDADOS PALIATIVOS CENTRADOS NA FAMILIA

]

Informagses Preliminares

———  Responsével Principal
CPFMDocuments: 916,199,393-04 Nome:  FLAVIA BALUZ BEZERRA DE FARIAS NUNES
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Essa submissdo de emenda é exclusiva do seu Centro Coordenador?
A emenda & exclusiva de seu Centro Coordenador, entio as alteracdes realizadas em seu projeto, em virtude da emenda, NAO serdo replicadas nos
Centros Participantes vinculados e nos Comités de Etica das InstitulgSes Coparticipantes, quando da sua aprovagdo.

E um estudo Internacional? Nio
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Desonhg:
A pesquisa Proposia serd do Upe transversal abordando cuidados paliativas em DCNT centrado na familia.
O esludo sara dwenvnlvidonapgidade de 580 Luls™MA nos domicllios de doentes indicados pelo Programa Melhor em Casa. 5
A tidadu de Sha Luls, caphtal do Estado, situa-se em uma iha localizada no litoral norte do Maranhaa com uma drea da 834,785 ke, poplagio de
1,014,837 habitantes e PIB per capita de 20,242, 74 reals, considerada uma macromegiio do Estado responsdvel por mais trés municipios:
Chapadinha, Napecury e Mirim & Rosdrio (IBGE, 2010).
O municipia de Sdo Luls se divide em sete Distritos Sanitarios (Centro, tagul-Bacanga, Coroadinho, Cohab, Bequim3o, Tirirical e Vila Esperanca) :Ia
£onta com os seguintes Instituigies de salde plblicas: Hospital Municipal Djalma Marques Socoméo |, Hospital Municipal de Urgéncia e Em:rgﬁl_'l
Dr. Clementing Moura Socomis I, Hospital da Mulher, Unidades Mistas, Hospital Dr. Carlos Macieira, Hospltal Geral Traquino Lopes Filhe, Iwumu
Getllio Vargas, Hospitals Universitério Unidade Presidente Dutra & Unldada Materno-Infantil, qua fazem parle dos locals de origem do paclenta g
se beneficia com a atenpdo domiciBar segundo o Programa Melhar em Casa.

2 Melhor em Sadde em S3o Luls funciona em Wrés equipes com sede nos Hospitais de Urgéncia e Emergéncia do Munfcipio, formado por
uma equipe multiprofissional de médico, enfermeiro, assistente £ocial, téenico de enfermagem, fisioterapeuta, fonoaudidlogo e terapeuta
ocupacional,

— Apolo Fin: ires
CNPJ Nome E-mail Telefone Tipo j

Financiamenlio

Préprio

= Palavra Chave

Palavra-chave

Cuidados pakatives
Familia
Enfermagem

Detalhamento do Estude

Resumo:

O cuidada em sadde, direcionado aos pacientes na terminalidade da vida, quando a enfermidada nia responde mais aos tratamentos curatives, vem
séndo considerado no eampo dos cuidados paliativos. © objelivo do estudo & investigar os cuidades paliatives em pacientes do Programa methor em
casa, bem coma avaliar a capacidade de cuidados de seus familiares. Trata-se de um estudo do tipo ransversal sbordando culdadas pakativos em
DCNT centrado na familla. O estudo serd desenvolvido na Cldade de S30 Luls/MA nos domicllios de doentes indicados pelo Programa Mekhor em
Casa, A populagio do estudo serd compaosta por pacientes & seus familiares em acompanhamento domiciliar pelo Programa Mefhor em Casa. A
coleta de dados ocomrerd durante 3 meses nos domicllios dos paclentes indicados para atendimento domiciliar pela demanda dos hospitals da rede
do Programa Methor em Casa onde serd realizado o levantamenta das informagfies, caracteristicas ciinicas e socioecondimicos dos pacientas & dos
critérios de indicagdn de cuidados pafiatives conforme a escala Palliative Care Screening Tool — PCST (escala fomecida pelo Canter to Advanca
Palliative Care). Apds a definigio da indicagio do culdado paliativo, serd aplicado o instrumento PPS para verificar o nivel funcional do pacients,
Depois da avafiagdo da capacidade funcional, serd aplicado com o familiar responsavel pelo cuidade domicifiar um instrumento adaptada da Escala
de Capacidade para cuidar em pallativos — ECCP. Espera-se com o estuda conhecer a realidade vivida pelos pacientes e familiares em alengio
domiciliar nos cuidados paliatives, além de proporcionar uma interagio familiar na toma de decisdo nos cuidados com o doente da tarminalidade da

wida.

Introdugdo:

Nas dltimas décadas com o envelhecimento progressivo da populacio, observa-ge um impacia neqalivo na saude piblica com o aumento da
prevaléncia de doengas crinicas niio transmissivels (DCNT), Tais doengas tém causado altas taxas de mortalidade da populacio brasileira, sstd
assotiada as principais causas de incapacidade em lodo mundo, além de gerar elevada laxa de permanéncia de intemacdes de paciente *fora de
possibifidade de cura®, S350 agravos a salde que geram um forte impacto econdmico no Brasil, pois estdo relacionadas #s altas despesas geradas
pelo Sistema Unica de Sadde (WHO, 2014; MARCUCCI et al, 2016).0s paciantss com DCNT recabem invariavelmenta assisténcia inadaquada,
quase sampre focada na tentativa de eura, utilizando métodos invasivos e de atta tecnologia, Essas abordagens, cra insuficientas, ora exagaradas o
desnecessdrias, quase sempre ignoram o sofrimento & sfia incapazes, por faka de conhecimento adequado, de tratar os sinlomas mais prevalentes
com destaque para dor (ANCP, 2012).0 cuidado em salide, direcionado aos paclentes na terminalidade da vida, quando a enfermidade nag :
respande mals aos tratamentos curalivos, vem sendo considerada no campo dos cuidadoes paliativos, filasofia de cuidado que preconiza o controle
da dor e de oulros sintomas e alendimento de questdes psicossocials e espirituals do paciente e de geus familiares (BRITTO, 2015; MIQUELETTO
2017)Neste contexto de proximidade da morte ou que limitam a sobrevida de pacienles, os Cuidados Paliativos (CP) t&ém uma abordagem s y
busca reduzlr os sintomas mals estressores nesse momento de doenca avangada & em fase tarminal com o propdsito de metharar a qualidade do
seu colidiano preservando a competéncia ou a capaddade do individua, além de ampliar o suporte acs familiares e cuidadores (FLORIANI;

prevengdo e do alivio do sofimento, Requaﬁiﬂpﬁﬁmﬂn precoce, evaliacdo e tratamento impecdvel da dor e outros problemas fisicos,
psicassocials e espirituals.A Organizagio Mundial de Satide recenhecs que paclentes sem possibildades lerapluticas de cura, em fase terminal ou
a caminho dela, quase sempre apresentam fragilidade, imobilidade, perda da Inleresss por alimentos & bebldas, dificuldades de engolir, astenia
sonoléncia, além de elevados nivels de ansiedade, tensdo e emogdes, devendo recaber os devidos cuidados paliativos (BUSHATSKY, 2012), E'm
assisténcia € "a busca de uma boa morte®, em cujo caminho os profissionais de Cuidados Paliativos trabalham, tentando reduzir, ao minimo
xa:{::';!:udm © 03 demais einlomas dos doentes, possibilitando simutaneamente sua maiar aulonomia & Independéncia (MENEZES, 2013).0
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Cubda.d?g. Paliativos & oferecer o tratamento eficaz para os sinlomas de desconforto que podem acompanhar o pacients, sejam eles causados pela
0uU pelo tralamento, Dessa forma, 8 OMS (2002), define alguns objetivos fundamentals: proporcionar sistemas de apoio para auxiliar os
Padentes a viver de forma 3o ativa quanto possivel até o momento da morte, e auxiliar a fam(lia a idar com a doenca do ente querido @ com o lutos
melhorar a.qualidade de vida do paciente e procurar influendiar de maneira positiva o curso da doenca; fazer uso de uma abordagem de equipe que
alenda as necessidades tanto do paclente como da familia; eferecer alivio da dor & outros simomas que sejam angustiantes; considerar que o
morTer & um processo normal; ndo adiar ou apressar a morte; fazer investigagies que sejam necessirias para que seja possivel compreander 8
edministrar complicados casos de angistia; no Infcio da doenca, aplicar leraplas que visem prolongar a vida; inlagran:_;s aspeclos espirituals e
psicoléglcos de assistBncia ao doente.Os cuidados paliativos sfio reallzados em cendrios diversos, como em enfermarias hospitalares, hosplcas
{institul;Bes da média complexidade com especizlizada em Culdados Paliativos), InstituicBes de longa permanéncia, ambulatérios especializades e
em domicilio, A promogc de cuidados paliatives em ambiente domidiliar parmite a pacientes a pessibilidade de continuar em seu contexto familiar e
social, com atencBo mulliprofissional, especializada e disposta a oferecer suporle @ orlentagio aos famillares efou cuidadores, evitando inlemagbes
recomrentes & muitas vezes desnecessaras (VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).Na amblente domiciliar, a famllia & referenciada como uridade de
culdados, devido apresentar demandas socials, espiriluais, fisicas e psicoléglcas, no decorrer do processo de cuidado de seu familiar em
adoecimento, Diante de um padente com DCNT que recebe assisiéncia paliativa, loma-se fundamental a participag8o ativa da famfiia no processo
(NUNES; RODRIGUES, 2012).Nessa sbordagem dos cuidados palielives em DCNT, lem-se o Cuidado Centrado na Familia, um modelo
assistendial, no qual a famflia é inserida no planejamento e ha decisAo dos cuidados junta com os profissionals de salide e o paciente, lomando-a
ciente dos beneficios e potenciais riscos, geranda conforta quanta & assisténcia prestada e garantindo sua qualidade (SILVA et al, 2016).Na
efetivagia do cuidade & familia, segue-se alguns importantes principios come: reconhecer a famllia como slgo constante na vida do Individuo, ji que
o sistama de sadde se modifica periodicamente; compreender que a famiia possul crengas, conhacimentas o dispositivos pessoais que a possibilita
agir, utilizando diferentes métodos para lidar com os problemas de sadde; faclitar a comunicagio, prover InformagGes para a famflia; estimular o
apoia interfamiliar, valorizar a paricipagdo da familia no cuidado; reconhecer qua a familia tem o direito de decidic 8 intervir em processos de sadde
e também romper com a crenca da que a assistdncia deve estar centrada na patologla & no profissional (PACHECO et al, 2013).0 sucesso do
atendimento domiciliar para pacientes com doencas crinicas avangadas consiste em uma boa parceria da equipe com o pacienls, o cuidador & @
familia, sendo a famflia reconhecida como elemento essendal no processo do culdado, o pacienta respeitado e informado de seu estado e
participands das tomadas de decis3o (FLORIANI; SCHRAMM, 2007).0 cuidado em ambiente domicifiar permite o aumento da qualidade do cuidado,
bem como, contribui para reduzir @ demanda por atendimentos hospitalares, o tempa médio de permanéncia na intemacgao, os riscos de Infecgdo
hospialar, principalmente, as infecgdes cruzadas e o3 custos associados B estas situagSes (VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).A Atengio
Demiciliar (AD) possui um grande desalio de se Integrar aos ponlos de alengio & saide que compde a Rede de Alengho 4 Sadde proporcionando
cuidades efetives por meio de priticas inovadoras em espagos nio convenclonais (o domicilio), possibifitando, dessa forma, um olhar diferenclado
sobre as necessidades dos sujefios (PORTARLA N° 963, 2013) Nas prélicas da atencfio domicifiar, estudos mostram gue o enfermeiro ocupa papel
primardial na Alengio Domidliar por apresenlar caracteristicas coma especialsta em cifnica, coordenadar do cuidado e gerente de caso,
respansdvel pela prestagio de diversos cuidados aos pacienles, além do perfil de lideranga (ANDRADE el al, 2017). Nesse contexto, o profissional
de enfermagem & fundamental para o desenvolvimento dos objetivos fundamentais dos Cuidados Paliativos propesios pela Organizag3o Mundial de
Sadde, visto que a esséncia de sua profissdo é o cuidado a0 ser humano em uma visdo biopsicossocial, As atividades da Enfermagem séio
direcionadas para promog3o elou restauragdo da sadde, a prevengdo de doengas, mas também para o culdado de maneira efativa e digna aos
pacientes & familiares que enfrentam o processo de morte (HERMES; LAMARCA, 2013).No Brasil, a partir dos anos 1980, 14 equipes
multidisciplinares de saide, envolvendo médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, assistenles socials, religlosos e psicdlogos possulam especlalizagdo
em assisténcia paliativa, no entanto, a implantaglio dos servigos de Cuidados Paliativos e a atuagio da enfermagem paliativa t8m se apresentado
incipientes e direcionados exclusivamente a pacienles com cincer (ANCP, 2012; MENEZES, 2013).Em 2002, o Minlstério da Salde institul, no
Ambito do Sistema Unico de Saide, o Programa Nacional de Assisténcia & dor e Culdades Paliativos, par melo da Portaria GM/MS n® 18 com a
necessidade de aprimorar a organizacdo de agies voltadas para a assisténcla 3s pessoas acometidas por dor erdnica ou aguda e para o5 cuidados
paliatives (BRASIL,2002).Ainda no &mbito do 5US, como forma de melhoria da qualidade da atenc3o e promogfio do culdado integral & sadde, no
qual s insere os cuidados paliativos, o Ministério da Sadde (BRASIL, 2011) publicou a Portaria GM 2527 de 27 de oulubro de 2011, surgindo assim
© Sefvipo de sadde Melhor em Casa que tern coma base a atengio domicdliar Nos dltimos anos a atengio domidiliar lem sido voltada para pacientes
que necessitam de cuidados pallativos, dessa forma, por medo do Programa Melhor em Casa, o Ministédo da Sadde instituiu diretrizes para
organizagio da atengio domidliar e a definiu como uma forma de atenclo A sadde substitutiva ou complementar s |4 existentes, caracterizada por
agbes de promocdo & saude, prevencio e ralamenlo de doencas e reabililagio prestedas em domicilio, com garantia de continuidade de cuidados e
integrada &s redes de alengio 4 sadda (BRASIL, 2012} Frenta a esse cendrio, em que o enfermeiro atuante na atengdio domiciliar compbe a equipe
multiprafissional do Programa Melhor em Caga e desenvelve cuidados paliativos a clientes com doengas cronicas avangadas, pergunia-se: Como o
Programa Melhor em Casa determina os critérios clinicos para os culdados palialivos nos casos de DCNT & quals agdes de cuidados sdo
direcionadas & familia?Neste contexto, destaca-se que a inserg8o do enfermeiro na atuaglo dos culdados paliatives na atenc3a damiciliar sinda &
limitada no Brasil e, em especial no Nordeste, Cabe ao enfermeiro desenvolver o euldado Integral na perspectiva da abordagem paliativa
interdisciplinar como um modo de atuagio que dé visibilidade & relacio paciente-familia-profissional, no entanto, para isso preciza ter qualificacdo
profissional Os profisslonals de enfermagem possuem pouca experiéncia na realizagiio dos culdados palistivos e tém dificuldade em lidar com os
sentimentos, sentindo-se, &s vezes, impossibilitados de agir mediante as anglstias dos envolvidos e com a morte. Isso reforga a importandia de
discutir a temdtica na graduagio e pés-graduagio como forma de qualificar o profissional de enfermagem para o atender de forma digna o padente
com DCNT na terminalidade da vidaA atuagio de enfermagem no Cuidado Centrado a Familia ainda ¢ pouco discutida, ensinada e pesquisada. A
indefinigio de competéncias e habilidades dos enfermeiros e a auséncia de padronizagio de instrumentos que avaliem a importdnda da familia
como unidade cuidadora, comprometem o cuidado significative & coarente as necessidades do paciente e de seus familiares no processo da morte,

Hipdtese:
Como o Programa Melhor em Casa determina os critérios clinlcos para os culdados paliativos nos casos de DCNT & como se apresenta a

capadidade funcional do individuos e de cuidados de familiares?

Objetivo Primério:

Investigar o modelo de Indicagio de culdados paliativos, bem como a capacidade fundlonal dos individuos e de cuidados de familiares em Aengio
Domiciliar, : §

Objetive Secundério:

- Descrever as caracteristicas ciinicos e socdoecondmicos dos paclentes submetldos a cuidados pallativos pelo Programa Melhor em Casa.s
Verificar os critérios de inclusdo dos cuidados pafiativos nos casos de Doengas Crdnicas nio Transmissiveis em Atencdio Domidiiar.s Identificar
o grau de capacidade funcional dos Individuos submetidos aos culdados paliativos a partir da Palliative Performance Scale (PPS)..  Avaliara
capacidade de cuidados de familiares por meio da Escala de Capacidade para cuidar em culdados paliativos (ECCP).

Metodologla Proposta:
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PERCURSO METODOLOGICOA pesquisa proposta serd da tipo Iransversal abordando culdados pafiativos em DCNT centrada na famflia.0

_ Programa Melhor em Satide em S8 Luls funciona em trés equipes com sede nos Hospitais da Urgéncia e Emergéncia do Munlcipio, formada por
uma equipe multiprofissional da médico, enfermeirn, assislente social, técnico de enfermagem, fisioterapeuta, fonsaudidlogo e lerapeuta
ocupacional.A populagio do estuda serd composta por pacientes e seus familiares em acompanhamento domiciliar pelo Programa Methor em Casa.
Ser3a Incluidos no estudo familias com paclentes malores de 18 anos com problemas de satde compensados/controlados que sejam .:la:;slﬂ_udos
como Doengas Cronicas Mio Transmissivels A coleta de dados ocomerd durante J meses nos domicilios dos pacientes indicados para atendimento
domlciliar pela demanda dos hospltals da rede do Programa Melhor em Casa. Serdo realizadas visitas ao domicilio conforme indicagdo da equipe do
Programa Melhar em Casa, onde serd reglizado o levantamento das informagdes, caracteristicas clinicas e sncfoeenr_hﬁm.inm dos pacientes e dos
critérios de Indicago de culdades paliativos conforme a escala Pallialive Care Screening Tool — PCST (escala lomecida pelo Center to Advance
Paliative Care) Apés a definigdo da indicag3o do cuidado paliativo, serd aplicado o Instrumento PPS para verificar o nivel funcional do paciente.
Depois da avaliacio da capatidade funcional, serd splicada com o familiar responsével pelo cuidado domicillar um instrumenta adaptado da Escala
de Capacidade para cuidar em pakativos - ECCP, A andlise dos dados serd reaizada pelas medidas descritivas para as varidveis quaniitativas e
frequéncias absolutas e relativas com a construgio de tabela de conlingBncia para as varidvels qualilalivas, Serd utiizads para snélisa o Programa
SPSS 25.0, O projeto serd submetido a Plataforma Brasil para que seja direcionado ao Comitd de Etica em Pesquisa (CEP). A pesquisa serd
orlentada pelas determinaches da Resolugio 466/2012 do Censetho Nadlonal de Sadde (BRASIL, 2013).

Critério de Inclusdo:

Serdo Incluidos no estuda familias com pacientes maiores de 18 anos com problemas de satde compensados/controlados que sejam classificados
como Doengas Cronicas Nao Transmissivels,

Critério de Exclusio:

Serdio excluldas familias de padientes com necessidade de menitorizagdo continua, necessidade da assisténda continua de enfermagem,
necessidade de propedéulica complementar, com demanda polencial para a realizacio de vérios procedimentos diagndstices, em sqqu!uncﬁa. com
urgénda: necessidade de tralamento cinirgico em cardter de urgéncia; ol necessidade de uso de ventilagio mecanica Invasiva continua.

Riscos:

Quanto aos riscos do participante em cuidados paliativos, serfio respeitadas as condigdes fislcas 8 emocionais do participante em culdados
pallatives minimizando os possivels desconfortos em relagiio aos elnals de cansago durante a coleta de dados. Em se ratando, dos
cuidadores/familiares a entrevista serd planejada para evitar alteragdes na rotina de cuidados,

Beneficios:

Em relagio aos beneficios, os participantes serdo orientados quanto aos culdados para manutencdo de sua capacidade funclonal e os familiares a

partir na snilise da capadidads de culdado serd Indicado apolo psicolégico & orientagbes de condulas para o culdado conforme 2 necessidade do
seu familiar em culdados paliativos.

Metodologla de Anidlise de Dados:

A endlise dos dados serd realizada pelas medidas descrilivas para as varidveis quantitativas e frequéncias absolutas e relativas com a construgio
de tabala de contingéncia para as varidvels qualitalivas. Serd utllizado para endlise o Progrema SPSS 25.0.

Desfecho Primério:

Melhor capacidade de culdado dos familiares de paclentes am culdados paliativos

Tamanho da Amostra no Brasil: 50

= Paises de Recrulamento

Pals de Origem do Estudo Pais N?® de participantes da pesquisa
Sim BRASIL 50
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Outras Informagaes
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Havera usa de fontes secundirias de dados (prontudrios, dados demogrificos, etc)?

Nio

Informe o nimero da Individuos abordados pessoalmente, recrutados, ou que sofrerio algum tlpo de intervengio neste centro de

pesquisa;

50

Grupos em que serio divididos os participantes da pesquisa neste centro

ID Grupo N° de Individuos Intervenches a serem realizadas

Familiares 25 enlrevista

Individuos em culdados paliatives 25 entrevista J
O Estudo & Multicéntrico no Brasil?

Nao

Propée dispensa do TCLE?

Nio

Haverd retengio de amestras para armazenamento am banco?

Naa

Cronograma de Execugio

Identificacdo da Etapa Inicic (DDMMIAAAA) Témnino (DODMMAAAA)Y

Relatdrio final - apresentagio e publicagio 2210112022 220212022

Discussio dos resultados 2111002021 210152022

Andlise dos dados 2040812021 20/M10/2021

Orgamento Financeiro

Identificagdio de Orgamenia Tipo Valor em Reals (RS)

Tintas para impressora (kil) Custeia R$ 139,90
Software SP5SS 25.0 (licenga anual) Custeia RS 541716
Pen Drive 64GB Cusieio RS 363,60
Compuladar All in One, Core (3, 4G8, 1T8 Capital R$ 2.990,00
Papel A4 (resma) Custeio RS 75,60
Impressora Multifuncional & Jato de Tinla Capital F$ 949,00
Servigo técnico de informalica Cusleio RS 480,00
— RS 1041526

Outras Informagdes, Justificativas ou consideragdes a critérlo do pesquisador:

A proposla serd submetida a Fundagso de Amparo & Pesquisa e a0 Desenvolvimenlo Clentifico e Tecnoldgico do Maranhio — FAPEMA, no entanto,
conforme deliberagdo, os autores arcaram com as despesas da pesquisa.
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Finalizar

Manter sigilo da integra do projelo de pesquisa:
Prazo: 2 anos
Juslificativa da Emenda:

Sim

0 projeto CUIDADOS PALIATIVOS CENTRADOS NA FAMIIA, obteve sua aprovagdo junto ao CEP na data
de 16 de outubro de 2019, sob parecer de n® 3.643,581, sendo necessdrio submissdo de emenda para
adequagdo metodoidgica devido suspensdo de atividades de pesquisa pela pandemia do Covid-19 na
cidade de 530 Luis-MA aprovada sob o nimero 4.487.479 em 30 de dezembro de 2020. Justifica-se que a
pesquisa se encontra na fase de andlise de dados devido a suspensio das atividades de pesquisa em
2020 para controle da disseminagao do coronavirus & adequacio metodolégica necessaria para
andamento da pesquisa conforme submetido a aprediacio em emenda anterior j4 aprovada, Dessa forma,
a promogagdo de 6 meses loma-se imprescindivel para conclus3o do projeto de pesquisa, Ressalto que a
inica atteragio realizada no sistema fol referente ao cronograma e que na documento em anexo apresento
o cronograma da pesquisa completo e atualizado,
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ANEXO B - ESCALA PALLIATIVE CARE SCREENING TOOL (PCST)

Escala: Palliative Care Screening Tool®

Critério niimero 1
Doengas de base — Dois pontos para cada subitem:
1. Céncer — metastase ou recidivas
2. Doenca pulmonar obstrutiva crdnica (DPOC) avangada —
repetidas exacerbagdes
3. Sequela de acidente vascular cerebral (AVC)— decréscimo de
fungdo motora = 50%
4. Insuficiéncia renal grave — clearance de creatinina < 10 ml/min
5. Doenca cardiaca grave — insuficiéncia cardiaca congestiva
{ICC) com fragao de ejegdo (FE) do ventriculo esquerdo FE
< 25%, miocardiopatia e insuficiéncia coronariana significativa
6. Outras doengas limitantes 4 vida do paciente

Critério numero 3

Condigao funcional do paciente — Esse critério avalia o grau de
dependéncia do paciente, levando em consideragao a capacidade de
realizar atividades habituais do cotidiano, atos de cuidados pessoais
e ndmero de horas didrias confinado ao leito ou 4 cadeira de rodas.
Pontua-se de 0 (paciente totalmente independente, ativo, que nao
possul restrigoes) até 4 (completamente dependente, necessita de
ajuda em periodo integral, confinado a cama ou ao cadeirante)

Critério niimero 2

Doengas associadas — um ponto para cada subitem:

Doenca hepética

Doenca renal moderada — clearance de creatinina < 60 ml/min
DPOC moderada — guadre clinico estavel

ICC moderada — quadro clinico estavel

Outras doengas associadas — o conjunto delas vale 1 ponto

Critério niimero 4
Condigdes pessoais do paciente —um ponto para cada subitem:
7. Necessidade de ajuda para decisoes complexas de tratamento
& questies psicoldgicas ou espirituais ndo definidas
8. Histrico de internagdes recentes em servigos de emergéncia
9. Hospitalizagoes frequentes por descompensacao da doenga
de base
10. Internagges prolongadas em Unidades de Terapia Intensiva
{UTI) ou paciente ja internado em UTI com mau progndstico

A soma dos subitens justificara a indicagao ou nao de cuidados paliativos:

Até dois pontos — sem indicagdo de cuidados
Até trés pontos — observagao clinica
Maior ou igual a quatro pontos — considerar cuidados paliativos

Fonte: Lucchetti et al. (2009, p. 106).
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ANEXO C - ESCALA PALLIATIVE PERFORMANCE SCALE (PPS)

PPS Deambulagao Athldadze LN ¢ Auto-cuidado Ingesta vae.IAde.
oenca consciéncia
Atividades e trabalho
100 Completa normais, sem evidéncia de Completo Normal Completa
doenca
Atividades e trabalho
90 Completa normais, alguma evidéncia Completo Normal Completa
de doenga
B Atividades normais com Normal ou
80 Completa esforgoaal%uma evidéncia Completo reduzida Completa
e doenga
. Incapaz para o trabalho, Normal ou
70 Reduzida doenga significativa Completo reduzida Completa
Incapaz para hobbies ou Assisténcia Normal ou Completa ou
60 Reduzida trabalho doméstico, ional reduzida periodos de
doenga significativa ocasio confuséo
Maior parte do| Incapacitado para qualquer Assisténcia Normal ou Completa ou
50 tempo sentado trabalho, doenca extensa consideravel reduzida periodos de
ou acamado confusado
. Incapaz para a maioria A Completa ou
40 tg\wr;’"gr 222;:30 das atividades, doenga u':\zzlifrgmﬁata ’\:ZLT:ildc;u solnoléncia +/-
P extensa q P confusao
Incapaz para qualquer - Completa ou
30 Tao(t:aalrr:]\aegtt)e atividades, doenca DeC%enr:dlzr:ama '\:ZQT;LZU solnoléncia +/-
extensa P confusédo
Incapaz para qualquer T . Completa ou
20 Totalme(r;te atividades, doenca Dependlertmla Minima al solnoléncia +/-
acamado extensa completa pequenos goles confusio
Incapaz para qualquer i . Completa ou
10 Tgé:lm:g;e atividades, doenca Diré?:dlz?:'a Cm?;c(i:c;s coma solnoléncia +/-
extensa P confusdo
0 Morte

Fonte: Victoria Hospice Society (2019).




