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Resumo

O objetivo do presente estudo foi o de trazer contribuicdo cientifica
através de um Modelo de Assisténcia Continuo, Paliativo e Domiciliar a
pacientes com cancer mamario e ginecolégico fora de possibilidade de
cura e em progressao, observando e respeitando as caracteristicas sécio-
culturais desta populagdo atendida, criando uma metodologia de
abordagem para o atendimento das mesmas, dentro de um hospital geral

de atendimento a saude da mulher.

Foram avaliadas 300 pacientes, portadoras de cancer mamario ou
ginecoldgico fora de possibilidade de cura, em primeira fase, no periodo
compreendido de janeiro de 1993 a julho de 1996, antes da implantagao
do modelo completo (Fase ), comparando-as em estudo descritivo,
prospectivo e aplicagdo de teste de significancia dos parametros para
avaliacao de qualidade de vida, com 300 pacientes, em segunda fase,

compreendida no periodo de julho de 1996 a agosto de 1998 (Fase II).

Os resultados no que se refere ao controle da dor e do diagndstico dos
sinais e sintomas clinicos de infecgao das vias urinarias, caquexia, fadiga
e anemia demonstraram ser estatisticamente significantes (p< 0,0001, p=

0,0022, p< 0,0001, p= 0,0078), respectivamente.

Observou-se quanto ao “performance status funcional de Karnofsky”
(KPS) que houve diferenga significativa, do dobro de frequéncia, de
melhora dos estados funcionais KPS 80, 70, 50 e quatro vezes mais

freqlentes o numero de pacientes de estado funcional KPS 60, quando as
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pacientes foram encaminhadas na Fase Il do modelo. Na utilizacdo da
oxigenoterapia em domicilio pelas pacientes com céancer de mama e
metastatico em pulmdes, demonstrou-se significancia estatistica e, na
particdo do Qui-quadrado houve diferenga estatisticamente significante
quando se comparou a condi¢ao de uso de 2 litros de oxigénio por minuto
com a condigdo de uso continuo. Quanto ao local dos o&bitos das
pacientes assistidas em domicilio nas Fases | e Il do Modelo de
Assisténcia, verificou-se diferenca estatisticamente significante, em
relacdo a ocorréncia deles no Centro de Referéncia de Saude da Mulher,
Nutricdo, Alimentacdo e Desenvolvimento Infanti (CRSMNADI). Em
relacdo as médias das prescricdes mensais por grupos farmacoldgicos
nas Fases | e Il do Modelo, observou-se ser estatisticamente significante,
mediante o teste estatistico de particdo do y2 (ou decomposic¢ao aditiva),
a diminuicdo das prescricbes do grupo A (antiinflamatérios nao
hormonais), quando comparadas com o0s grupos associados BCDE
(opioides fortes, opioides fracos, co-analgésicos e medicamentos
diversos). Demonstrou-se, também, que o tempo de permanéncia das
pacientes assistidas, em enfermaria, quando das agudizagbes da doenca
de base ou de doencas clinicas, na Fase | do modelo, foi de 12 dias,
enquanto que na Fase Il foi de 5 dias. Com relagdo as internagdes,
apenas 36 pacientes (12%) nunca haviam sido internadas quando da
Fase |, comparativamente, aproximadamente, quatro vezes maior foi a

frequéncia de nao internacdo na Fase |l o que correspondeu a 120
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pacientes (40%). Em relagdo ao grau de conhecimento da Unidade de
Cuidados Continuos, Paliativos e Assisténcia Domiciliar no sistema
hospitalar, 55 funciondrios entrevistados (98,2%) demonstraram

conhecimento total da unidade na conjuntura hospitalar assistencial.

A analise das 600 pacientes incluidas em nosso Modelo, durante 5 anos e
7 meses, demonstrou que este tipo de assisténcia apresentou impacto
positivo nas pacientes, familiares e na comunidade hospitalar referida,
permitindo-nos inferir, portanto, que este Modelo ndo sé melhora a
qualidade de vida nos parametros analisados, mas também permite criar
um grupo de cuidados paliativos com equipe multiprofissional de nivel
universitario como médicos, assistentes sociais, enfermeiras,
fisioterapeutas, e de profissionais de nivel médio como auxiliares de
enfermagem, funcionarios administrativos pertencentes ao préprio hospital

assistencial.







Abstract

The object of this study was to present a Continuous, Palliative, Home
Treatment Assistance Model for patients with incurable and progressive
breast and gynaecological cancer, observing and respecting their socio-
cultural needs, creating a support methodology to treat these patients

within a general women’s hospital.

We evaluated quality of life parameters of 600 incurable breast and
gynaecological cancer patients in a prospective descriptive study; 300 in
the first phase (Phase |) from January 1993 to July 1996 before
implementing the complete model , and 300 in the second phase from July

1996 to August 1998 (Phase II).

The results of pain relief and diagnosis of signs and clinical symptoms of
urinary tract infections, cachexia, fatigue, and anaemia were statistically

significant (p< 0.0001, p= 0.0022, p< 0.0001, p= 0.0078), respectively.

As for the Karnofsky performance scale (KPS) we could see that there
was significant difference, of double the frequency, of improvement of
functional states KPS 80, 70, and 50, and four times the number of
patients in functional state KPS 60, when the patients were under Phase
II. For home-administered oxygen therapy for breast cancer and lung
metastases patients there was significant difference by the Chi squared
test between the 2L/min and the continuous use condition. There was
significant statistical difference between patient place of death Phase | and

Phase Il Support Model implantation; this was also true for manner of
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death as per CRSMNADI (Brazilian National Reference Centre for
Women’s Health, Nutrition, Feeding, and Child Development — Centro de
Referéncia de Saude da Mulher, Nutricdo, Alimentacédo e
Desenvolvimento Infantil). In relation to average monthly prescriptions per
pharmacological groups, the Chi squared (additive decomposition) test
showed that the decrease of group A prescriptions (non-hormonal anti-
inflammatory) was statistically significant compared to the associated
BCDE groups (strong opioids, co-analgesics, other medications) in Phase
| and Phase Il Home Support Model implantation. When hospitalisation
was required for worsening base or other clinical diseases, internment
time was 12 days Phase |, and 5 days Phase Il of the Home Support
Model, less than half the phase one value. In relation to hospitalisations,
only 36 patients (12%) were never hospitalised in Phase I; in Phase |l the
number was nearly four times larger at 120 patients (40%). Hospital
workers were interviewed about their level of knowledge of the
Continuous, Palliative, Home Treatment Unit, 55 (98.2%) had full

knowledge of the unit.

Evaluation of the 600 patients included in our model for 5 years and 7
months showed that this type of assistance had a positive impact in
patients, family, and hospital community. The results allow us to infer that
this Model improves quality of life, not just in the analysed parameters, but
also possible to create a Palliative Care Group with a multi-professional

consisting of university level professionals.
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Cancer: Um problema de Saude Publica

O cancer tem sido considerado enfermidade propria dos
paises desenvolvidos, embora dois tercos de todos os canceres se
registrem nos paises em desenvolvimento que dispdem apenas de 5%
dos recursos para os programas de controle desta doenca (Tomatis,
1990; World Health Organization, 2002). A crescente incidéncia desta
enfermidade, nos paises em desenvolvimento, reflete o que ocorre em
todas as sociedades em vias de urbanizagdo e industrializagdo: o
aumento da frequéncia de doencgas tipicas de paises desenvolvidos
convivendo com outros agravos primarios a saude (Tomatis, 1990; Hoel e

col., 1992; World Heslth Organization, 2002).

As tendéncias recentes indicam, a menos que se adotem
medidas rigorosas de controle, que o cancer se convertera, neste século,
na principal causa de morbidade e mortalidade na maioria dos paises. E,
analisando-se as estimativas mundiais que foram projetadas para o ano
de 2000, houve cerca de 10 milhées de casos novos de cancer, sendo 4
milhdes em paises desenvolvidos e 5 milhdes em paises em
desenvolvimento, e, comparando-as com as cifras projetadas para 2020
quando seréo 5 e 10 milhdes, respectivamente, havera um aumento no
numero de casos novos de cancer de 25% nos paises desenvolvidos e de

100% nos paises em desenvolvimento (World Health Organization, 2002).
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Winsch Filho e Moncau (2002) demonstraram que o
cancer de pulmao e o de mama foram, respectivamente, em homens e
mulheres as principais causas de mortalidade por cancer no periodo de
1980-1995, no Brasil, de acordo com os padrdes regionais e tendéncias
temporais, e que o risco de morte por cancer foi maior nas regides Sul e
Sudeste apesar de estar decrescendo, contrariamente, as demais regides
do pais que apresentam taxas de mortalidade mais baixas, mas com

tendéncia ascendente.

Devesa e col., (1987), avaliaram a incidéncia e
mortalidade devidas ao cancer ginecologico, entre as mulheres brancas
norte-americanas no periodo de 1947 a 1984, e observaram que, apés
quatro décadas, houve um decréscimo de 75% no carcinoma invasivo do
colo do utero. Tal fato deveu-se a aplicacdo eficiente dos métodos de
rastreamento, detectando-se, anualmente, 65.000 casos de carcinoma in
situ do colo uterino. Apesar da indiscutivel eficiéncia dos métodos de
prevencao do carcinoma invasivo do colo uterino, calculou-se para 2001
uma incidéncia de 12.900 casos novos que ocasionaram 4.400 mortes por
esta doenca na América do Norte. Para os demais canceres
ginecoldgicos, como os do ovario e do corpo do utero estimou-se,
também, para 2001, 23.400 e 38.300 casos novos, com 13.900 e 6.600

mortes, respectivamente (American Cancer Society, 2001).

O cancer de ovario tem uma prevaléncia da ordem de 4 %
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de todos os canceres das mulheres, sendo o quarto entre os canceres
ginecoldgicos nos Estados Unidos da América do Norte com declinio
muito lento 1990-1997 e é responsavel pelo maior numero de mortes
entre os outros canceres do aparelho reprodutor feminino. A sobrevida em
5 anos para todos os estagios deste tipo de neoplasia € de
aproximadamente 50%, se tratado precocemente e de forma adequada.
Esta sobrevida aumentaria para 95% dos casos, porém apenas 25%
deles sao detectados em estadios precoces. Quanto ao cancer do corpo
uterino a sobrevida em 5 anos é de aproximadamente 96%, quando
precocemente diagnosticado, e isso ocorre em aproximadamente 64%

dos casos (American Cancer Society, 2001).

Estudos realizados nos Estados Unidos da Ameérica do
Norte estimaram para 2001 cerca de 193.700 casos novos de céancer
invasivo de mama, constituindo-se na segunda maior causa de morte por
cancer entre mulheres, precedida apenas pelo cancer de pulmdo. A
estimativa de morte neste grupo é de 40.200 casos, e a sobrevida em 5
anos para as mulheres cujo diagndstico tenha sido realizado em estagios
iniciais da doenca €& de 90%, 69% e 57% em 5, 10 e 15 anos,
respectivamente (American Cancer Society, 2001; American Cancer

Society, 2002).
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No Brasil, o numero de casos novos de cancer, no sexo
feminino, para o ano de 2000, foi estimado em 171.640 casos com 56.540
obitos, sendo que entre eles houve 36.090 casos de cancer de mama
com 9.115 6bitos. Para o cancer do colo do utero foram estimados,
aproximadamente, 17.600 casos novos aos quais corresponderam 4.005
obitos. Assim, demonstra-se que a proje¢cao exerce um papel importante
na orientacdo para decisbes e como base de planejamento das acoes,
mesmo que implique em um certo grau de imprecisao (Brasil. Ministério

da Saude, Instituto Nacional do Cancer, 2002).

Apesar das medidas de prevengao, deteccao precoce e
de diagnéstico estarem cada vez mais fazendo parte de um planejamento
global efetivo na luta contra o céncer, um terco dos casos serao
diagnosticados em fase avancada, quando apenas se podera aplicar as
técnicas de alivio da dor e controle dos sintomas, suficientemente
eficazes para uma assisténcia paliativa ampla (Organizagao Mundial da

Saude, 1995; World Health Organization, 2002).
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Hospice: Histéria e Evolugao

Hospice medieval era casa para descanso de peregrinos
e viajantes onde, antes de prosseguirem em suas jornadas, eram tratados

de suas doengas ou feridas (Saunders, 1979; Dome,1982).

Quando as irmas de caridade irlandesas inauguraram em
Dublin, em 1846, o Lady’s Hospice e em Londres, em 1905, o St.
Joseph’s Hospice, seus pacientes ali permaneciam para morrer, tanto que
o principal conceito de Hospice advém deste trabalho. Os Hospices
modernos tornaram-se locais com equipes treinadas para melhorar a
qualidade de vida de pacientes com doengas em progressao e fora de
possibilidade de cura, e para cuidados aos idosos, trabalhando em
conjunto com os familiares desses pacientes (Craven e Wald, 1975;

Saunders, 1979).

Em 1948, foi recebida a primeira doag¢ao de 500 libras por
parte de um jovem polonés que morreu de cancer e que permaneceu em
um quarto juntamente com outros 50 pacientes. Sua doacgao foi destinada
a fundar pequena instituicdo para cuidar de pacientes com problema de
saude semelhante. Desde essa época, até a data da inauguragao, meio
milhdo de libras foram levantadas pela Cristopher’s Building Fund Appeal,
instituicdo idealizada pelo jovem polonés. Em 1967, foi inaugurado o St.

Cristopher’s Hospice, em Londres, por iniciativa de Cicely Saunders, uma
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enfermeira e assistente social que se formou em medicina, tornando-se a

Diretora Clinica dessa Instituicao (Special Correspondent, 1967).

Sao objetivos do Hospice moderno (Saunders, 1967;

Dome, 1982; De Cono, 1996):

& Definir e conduzir programa personalizado de
cuidados paliativos, considerando as necessidades
fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais do paciente,
reconhecendo a morte como fator inerente a vida,
porém, sobrevinda com dignidade e conforto até

quando possivel.

& Fornecer alternativa valida ao atendimento em
domicilio, se os cuidados temporarios ou permanentes

sao passiveis de ambiente nao hospitalar.

& Dar conforto aos familiares dos pacientes em cuidados

paliativos.

& Oferecer treinamento de equipe  (médicos,
enfermeiras, assistentes sociais, psicologos e

voluntarios).

& Obedecer a principios de cuidados paliativos que
devem ser requisitos fundamentais para formar as

bases para os Hospices.
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Hospice e cuidados paliativos comecaram a ser
concretizados em numero de 16 unidades, apos a inauguragdo do St.
Cristopher’s Hospice. Inicialmente, espalharam-se pelos paises de lingua
inglesa (Estados Unidos da América do Norte, Canada e Australia) e
subsequentemente por outros paises da Europa. Nestes ultimos anos, ha
mais de 3.000 Hospices pelo mundo, sendo patrocinados por ampla rede,
com as mais diversas fontes de proventos para o seu funcionamento

(Osterweis e Champagne, 1979; Dome, 1982; Stoddart, 1990).

A partir da década de 70, forma-se uma rede de Hospice
nos Estados Unidos da América do Norte, culminando com a criagdo do
National Hospice Organitazion (NHO) em 1978. Esta organizagéo tem
estabelecido cuidados padronizados com aceitacdo pelo Joint Comission
on Accreditation of Hospitals (JCAH) do conceito de Hospice. Nestes
locais, paciente e familia s&o vistos como inseparaveis, com necessidade
de assisténcia por um grupo multidisciplinar para fornecer cuidados em
todos os niveis: fisico, psicolégico, social e espiritual. Em menos de 10
anos, O numero de Hospices nos Estados Unidos cresceu,
aproximadamente, para 1.200 unidades sendo que um terco destas séo

operadas por hospitais gerais (Keller e Bell, 1984; Stoddart, 1990).

Segundo Baker (1992) o certificado Medicare nos Estados
Unidos requeria que os Hospices que recebiam reembolso de

seguradoras deveriam assistir os pacientes com:
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Servico de enfermagem, médico e fornecimento de

drogas 24 horas por dia.

Filosofia de Hospice para pacientes internados no
hospital e assisténcia de enfermagem, quando em

domicilio.

Plano de cuidados, por escrito, para cada paciente,

envolvendo as familias.

Acesso a todos os servigos, incluindo assisténcia
psicologica e espiritual, servigco social, servico de
voluntarios, aconselhamento dietético, fisioterapia,
assisténcia meédica e domiciliar, com suporte aos

familiares, quando ocorresse a morte dos pacientes.

Controle da dor e sintomas gerais.

Presenca de diretor médico responsavel pelos
componentes da equipe multidisciplinar, no programa

de cuidados.

Prontuario médico detalhado para todos os pacientes

em atendimento.

Avaliagdo do controle de qualidade dos servigos

prestados.
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& Participacéo obrigatoria de grupo multidisciplinar.

& Uso de voluntarios treinados com papéis definidos e

supervisionados com constante recrutamento.

O numero de certificados para Hospices fornecido pelo
Medicare, de acordo com este tipo de programa, vem aumentando
substancialmente nos ultimos anos, tendo em vista que em 1984 havia 60
grupos de atendimento domiciliar, 39 hospitais, e, em julho de 1986
aumentaram para 124 grupos de atendimento domiciliar e 66 hospitais

(Campbell, 1986; Baker, 1992).

Na Europa, continente de nascimento do movimento
Hospice, a Alemanha mostra a evolugdo de uma unidade de cuidados
paliativos e nenhum Hospice em 1983 para 34 unidades de cuidados
paliativos e 40 Hospices instalados no ano de 1997 (Klaschik e Nauck,

1998).

De acordo com o Hospice Information (2003), uma
coligacao entre St. Cristopher's Hospice e Help The Hospices que fornece
servicos de informacbes para profissionais da area da saude e para a
populagdo no Reino Unido esta causando graduais mudangas e estima
que o movimento Hospice esta se desenvolvendo em varios continentes

e, hoje, ja atinge, aproximadamente, 8.000 unidades incluindo, Unidades
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Hospitalares Gerais, especializadas em Cuidados Paliativos e Centros de
Hospital-Dia, que apresentam grande diversidade de acordo com as

caracteristicas socio-culturais de cada regiao.

A evolugcdo dos cuidados prestados ao paciente pelos
Hospices é como uma reflexdo das atitudes psicossociais em direcéo ao
paciente idoso com doencas cronicas e aos pacientes fora de
possibilidade de cura. O conceito de Hospice moderno é visto como uma
filosofia educacional de enfermeiras, familiares, amigos e equipes que se
propdem a prestar estes tipos de cuidados, valorizando a visao global, no
que diz respeito a qualidade de vida, principalmente, no controle de
sintomas, sempre levando em consideracdo a autonomia e cultura
regionais. Esta filosofia sofre mudancas, levando a necessidade de novas
abordagens, principalmente, no que se refere ao paciente idoso e ao
paciente terminal, tendo em vista que a expectativa de vida deles é curta
e a morte € um processo rapido. Melhores cuidados de saneamento
basico, alimentagdo, medicina cientifica mais efetiva, erradicacdo de
doencgas, diminuicdo do indice de mortalidade na gravidez e na infancia
tornam a vida mais longa. Deste modo, o conceito de Hospice deve ser
difundido (Craven e Wald, 1975; Lack, 1978; Saunders, 1979; Dawson,
1991; Vachon e col., 1995; Davitt e Kayne, 1996; Schim e col., 2000;

Daniels e col., 2002).
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Cuidados Paliativos

Dentro da filosofia de proporcionar cuidados paliativos aos
portadores de neoplasia maligna avangada ou em progressao e fora de
possibilidade de cura, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
estabeleceu, a partir de julho de 1989 em Genebra, apds uma reuniao de
um Comité de Especialistas em Dor e Cuidados Paliativos, um programa
com prioridade de normas e condutas-padrdao nos cuidados paliativos
quanto ao controle da dor, dos sintomas como astenia, anorexia, disfagia,
nauseas e vomitos, obstipagao intestinal; cuidados com a pele e cavidade
oral; juntamente, com atengdo aos aspectos psicoldgicos e espirituais,
dentro de um grande contexto ético que deve abarcar este delicado
campo da saude, de uma forma pratica e humana, principalmente, dirigido

ao doente terminal (Stjernsward e col, 1996).

Um outro Grupo de Estudos da OMS, também em
Genebra (1991), aprovou, apos testes de campo em varios paises, um
Programa de Controle de Cancer. Em 1995, foi finalizado e implantado o
National Cancer Control Programs: Priorities and Management Guidelines,
quando estabeleceram politicas e bases para o controle do cancer,
considerando a prevencdo, cura e cuidados paliativos. ApoOs este
momento, mais de 60 paises estabeleceram o controle da dor e cuidados

paliativos como prioridade em seus programas de controle do cancer.
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Definiu-se como cuidados paliativos: cuidado ativo e total a pacientes com
enfermidades, nao sujeitas a tratamentos curativos, nas quais o
tratamento da dor e outros sintomas afetam a situagao psicolégica, social
e espiritual. O objetivo principal dos cuidados paliativos é o de
proporcionar a mais elevada qualidade de vida ao doente e a sua familia.
A filosofia é respeitar a vida e a morte como processos normais dentro da
evolugcao da enfermidade, tendo como objetivo maior o estabelecimento
de uma melhor qualidade de vida até a morte (World Health Organization,

1994).

Os cuidados paliativos ao doente com céancer avangado
fora de possibilidade de cura e terminal ainda nao estdao bem integrados
ao sistema de saude, pois as barreiras para essa assisténcia passam pela
falta de financiamento publico e pela necessidade de aceitagdo nao sé do
conceito principal de cuidados paliativos que sao aqueles centrados no
paciente e ndo apenas na doenca, como também da inevitabilidade da
morte, enquanto, simultaneamente, afirma-se a vida. E preciso, portanto,
compartilhar cuidados e intervencdes psicossociais, espirituais e fisicos,
atuando em equipe multiprofissional em parceria com o paciente e seus
familiares, devendo haver mudancgas de filosofia para o atendimento em
saude publica com programas bem administrados para atingir os
objetivos, principalmente, em paises em desenvolvimento (Barley e Oliver,

1995; Mottola Jr e col., 1997; Twycross, 2002 ).
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Nos Estados Unidos da América do Norte, como exemplo
de pais desenvolvido, a morte raramente € esperada, e, usualmente,
ocorre em pessoas idosas com doengas crénicas e progressivas,
freqientemente complicadas por infecgdes. Em muitos destes pacientes
hospitalizados ha o pedido de “nao ressuscitar’, entretanto, a
previsibilidade da morte ndo tem sido efetivamente conduzida com
melhora na qualidade da mesma ou por um controle adequado dos
sintomas antes da sua ocorréncia (Jonsson e col., 1988; DAavis e col.,

1999).

Adotando-se como base os objetivos dos cuidados
paliativos nos hospitais de referéncia, para aplica-los aos pacientes com
expectativa de vida de seis meses ou menos, verifica-se que isto nem
sempre ocorre nos sistemas desvinculados destes hospitais de referéncia,
como, por exemplo, nos hospitais gerais. Embora estes cuidados venham
sendo praticados no movimento Hospice, ha 30 anos, e, apesar do
modelo ser aceito pelo sistema de saude norte-americano desde 1983,
somente um terco dos pacientes com cancer recebem esta forma de

atencao (National Hospice Organization, 1992).

Constantini e col., (1999), em estudo coorte, prospectivo e
multicéntrico em 58 unidades de cuidados paliativos, na ltalia, coordenado
pelo ITalian Cooperative Research Group on Palliative Medicine,

demonstraram que com uma média de 33,9 dias nas unidades de
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cuidados paliativos, 14.3% dos pacientes morreram dentro de 7 dias e
consideraram que ndo s6 na ltalia, como também em outros paises com
diferentes sistemas de saude o referenciamento do paciente com cancer
fora de possibilidade de cura é tardio para as unidades de cuidados

paliativos

A falta de um atendimento efetivo em cuidados paliativos

tem varias causas (Support Principal Investigators, 1995), a saber:

& Falta de integragdo dos cuidados paliativos no

sistema de saude.

& Falta de acesso aos cuidados em Hospice.

& Falta de conhecimentos de principios e métodos em

cuidados paliativos.

& Falta de acesso e disponibilidade aos narcaéticos.

& Diferencgas de credos e culturas religiosas.

& Pouca disponibilidade de leitos para cuidados

paliativos.

& Falta de formacgao de profissionais especializados.




Introducao 41

Um dos maiores problemas dos acima citados € o da
disponibilidade e acesso aos opidides para controle da dor provocada
pelo cancer. Doses adequadas destes e de outros medicamentos
adjuvantes controlam 75 a 90% das dores em pacientes com cancer fora
de possibilidade de cura, com controle adequado dos efeitos colaterais ou
intoleraveis (Grond e col., 1991; World Health Organitazion, 1996; Foley,
2000). Apds, aproximadamente, duas décadas do desenvolvimento da
politica e estratégia de tratamento da dor para os pacientes com cancer,
preconizado pela OMS, este sintoma ainda é negligenciado (Stlernsward
e col., 1996). Muitos pacientes ainda nao recebem a assisténcia formal de
um Hospice ou de cuidados paliativos, € muitos profissionais da area de
saude nao sao treinados para este tipo de assisténcia; a separagao dos
cuidados paliativos da pratica médica rotineira apresenta diversas
barreiras para comunicagdo entre as partes envolvidas no processo
(Oken, 1961; Ventafrida e col., 1987; Forster e Lynn, 1988; Sachs e col.,

1995).

Ellershaw e col., (1995), realizaram estudo prospectivo
com pacientes internados portadores de doengas malignas, avaliando o
resultado da intervengcdo de uma equipe treinada em cuidados paliativos
para estes pacientes e seus familiares, concluindo que este tipo de
trabalho, com as caracteristicas de equipe em cuidados paliativos, é
efetivo para o controle dos sintomas, facilita a compreensdo do

diagndstico e do prognodstico. O controle da dor juntamente com o
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controle dos sintomas € a abordagem padrdo para o tratamento dos
pacientes com cancer, em cuidados paliativos (Colton, 1995; Miccinesi e

col., 1999; Mottola Jr e col., 2000).

De Conno e col.,, (2003), avaliaram os resultados na
Unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Nacional do Cancer de Milao
e compararam os anos de 1987 versus 1993 versus 2000 e observaram
que nos ultimos anos os cuidados paliativos dos pacientes com cancer
avangado e terminais tiveram evolugdo em seu atendimento havendo, por
exemplo, uma diminuicdo de internagdo de pacientes para serem
submetidos a procedimentos invasivos de analgesia, assim como para
diagnostico e tratamento da dor ndo controlada; aumentou o numero de
pacientes com indicagdo da radioterapia paliativa de 7% para 12% e de
1% para 9% e de 4% para 8% de indicagdo de tomografia
computadorizada e de cirurgia paliativa, respectivamente. A diminui¢ao
da utilizacdo de antidepressivos e aumento no uso de anticonvulsivantes,
laxativos e pamidronato demonstrou que, apesar das caracteristicas dos
pacientes admitidos na unidade de cuidados paliativos nao terem sofrido
alteracbes nessas décadas estudadas, tem havido modificacbes na
abordagem terapéutica com drogas adjuvantes; acredita-se que, com uma
maior interacdo com outros especialistas, sera possivel individualizar,
ainda mais, a assisténcia paliativa aos pacientes com cancer avangado e

terminal.
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Para fornecer uma intervencao de suporte no controle dos
sintomas, da dor e atuar nos sintomas emocionais, sociais e espirituais,
deve-se ter um protocolo de orientagdes (guidelines) que possa dar
suporte aos cuidadores e médicos para aumentar o conforto e a qualidade
de vida até a ocorréncia da morte (Saunders, 1979; Saunders, 2000;
National Comprehensive Cancer Network, 2003). Estas orientagdes

devem:

¢ Encorajar os pacientes para que tenham autonomia e
independéncia, seja nas atividades fisicas ou
respostas emocionais (Cassel, 1a982; Annunziat e

col., 1998).

¢ Orientar para que os testes diagndsticos e consultas
especializadas, quando necessarios, sejam dirigidos
estritamente para o controle dos sintomas (Twycross

e Lack, 1991; Williams e col., 2001).

¢ Dar direito e autonomia para o paciente decidir sobre
o pedido de “ndo ressuscitacdo”, habitualmente
utilizado em lingua inglesa como: “do not
ressuscitate”, para discutir o diagndstico, evolugéo da
doenca, expectativa de vida e também a opgao da
nutricdo e hidratacdo, quando em fase terminal
(Twycross e Lack, 1991; Davitt e Kayne, 1996; Faull e

col., 1998; Ripamontil e col., 2001).
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¢ Monitorar e orientar o uso de antibiéticos apenas para
tratamento das infecgbes agudas, dependendo do
desejo do paciente, e de outras medicagdes, inclusive
quimioterapia, que devem ser administradas para
controle dos sintomas a fim de melhorar a qualidade
de vida, ndo se utilizando drogas com efeitos
colaterais intensos (Gralla, 1990; Twycross e Lack,

1991; Twycross e col., 1994).

¢ Utilizar radioterapia por curto intervalo de tempo para
controle dos sintomas (Fossa, 1994); oferecer
transfusdes para aumentar a qualidade de vida e
outros atendimentos de urgéncia, porém, nunca,
quando fornecerem somente beneficios
suplementares (Cassel, 1982; Brennan e Ekman,
1984; Junqueira, 1987; Chen e col., 1994; Twycross e
Kayne, 1991; Faull e col., 1998; Gralla, 1999).

¢ Controlar a dor fisica com os analgésicos mais
eficazes, doses adequadas e controle de seus efeitos
colaterais. Porém, nunca, ignorar o conceito de “dor
total”, com controle dos sintomas emocionais, sociais
e espirituais (World Health Organization, 1990; Grond

e col., 1994; Twycross, 2002).
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Mais da metade dos pacientes terminais morrem sem
receber um controle sintomatico de forma adequada. Uma das razdes € a
preocupacdo dos médicos com a morte motivada por doses altas de
analgésicos. Esta preocupacgédo é contraditdria, tendo em vista que nos
cuidados paliativos € justificada a depressao respiratéria com o objetivo
de manejar a diminuicdo do sofrimento intenso (Bascon e col., 1996;

Aranda, 1999).

Hanks e col., (2001), em grupo de trabalho de pesquisa da
Associacao Européia de Cuidados Paliativos revisaram e atualizaram,
baseando-se em evidéncias clinicas, o “guidelines” para o uso da morfina
e controle da dor nos pacientes com cancer e propuseram estratégias
praticas para o uso de opiddes fortes e fracos, tendo em vista a utilizagao

universal destes medicamentos para o controle da dor.

Ainda ha um dilema ético para os programas de cuidados
paliativos nos Estados Unidos da América do Norte, tendo em vista que
para o paciente ser admitido em um programa de Hospice, ha
necessidade do médico especificar de forma acurada o progndstico de
vida do paciente para menos de 6 meses e fornecer todas as informacgdes
sobre sua doenca para o Medicare Hospice Benefit; devendo também o
paciente assinar um consentimento informado, pois somente assim o
reembolso sera fornecido, sendo restrito ao controle da dor e dos
sintomas gerais, ndo podendo a partir de entdo ser controlado em outras

instituicées (Kinzbrunner, 1995; Hospice Information Service, 2002).
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Os cuidados paliativos ao paciente fora de possibilidade
de cura sao ainda um tema desconhecido no Brasil, apesar de a primeira
clinica de cuidados paliativos ter iniciado suas atividades em 1993, no
Hospital de Clinicas na cidade de Porto Alegre, fundada e dirigida pela
Dra. Miriam Martelete. Outras unidades tém surgido em diversos Estados
do Brasil, porém, ainda em numero considerado insuficiente, face a
realidade brasileira; a falta de uma revista especializada e a pequena
quantidade de artigos e comunicados cientificos publicados sobre este
tema na literatura médica nacional tem contribuido para a pouca difusao
do ensino desta especialidade nas escolas médicas e de enfermagem
(Figueiredo, 1997; 1998). A partir de 24 de outubro de 2000, a
Coordenacado Nacional DST/AIDS do Ministério da Saude, apds o |l
Seminario Internacional de Cuidados Paliativos anunciou, formalmente, a
intencdo de desenvolver acdes nesta area e inserir esta proposta no
servico de Atendimento Especializado (SAE), Hospital-Dia (HD) e
Atendimento Domiciliar Terapéutico (ADT) e foi solicitado a todos os
servicos nacionais que atuavam em tratamento da dor e cuidados
paliativos o preenchimento de um questionario para cadastro da Unidade
(ANEXO 18). Em portaria GM/MS de numero 19, de 03 de janeiro de
2002, o Sr. Ministro de estado da Saude do Brasil, Barjas Negri, instituiu
no ambito do Sistema Unico de Saude - SUS o Programa Nacional de
Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos (Brasil. Ministério da Saude,

2002).
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Assisténcia Domiciliar

Um programa de assisténcia domiciliar aos pacientes com
doenga maligna em progressao sintomatica ou terminal tem como objetivo
identificar os problemas que interferem na qualidade de vida destes
pacientes e de seus familiares, em seus aspectos fisico, emocional e
social, mantendo-os em seu ambiente de domicilio, auxiliando-os na
adaptacao e no controle dos sintomas com uma visdo humanistica. (Ortiz
de Cuevas e Loppez-Campo, 1995; Meir e Nevenchnder, 1995; Mottola Jr

e col., 2000; Walsh e col., 2001; Constantini e col., 2003).

Ha diversas normas de orientacdes que foram elaboradas,
testadas e aplicadas com treinamento prévio dos familiares e cuidadores
para assumirem este tipo de tratamento. Esta forma de aplicacdo de
cuidados diminui os custos, mostra eficiéncia igual ou melhor que aquela
aplicada em hospital ou em outras instituigbes (Stetz, 1987; Wellisch e

col., 1989; Mottola Jr e col., 1997; Legabrielle e col., 2002).

Em um estudo conduzido em Mildo, na ltalia, observou-se
que cuidados institucionais custam seis vezes mais do que o atendimento

domiciliar (Ventrafida e De Conno, 1989).
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Ashino e col., 1995, avaliando 103 pacientes com doencga
terminal assistidos em domicilio, demonstraram que se deve oferecer
comunicacao da equipe com a familia em tempo integral, controle efetivo
da dor e sintomas gerais, contato prévio com informagdes claras e
verdadeiras, acompanhadas de consentimento informado e realizar
assisténcia domiciliar, segundo desejo da paciente, havendo uma equipe

treinada para este fim.

Um programa de assisténcia domiciliar a pacientes com
doenga oncolégica fora de possibilidade de cura e terminais deve ser
desenvolvido de forma conjunta com familiares que devem ser treinados
para oferecer as pacientes cuidados e atencdes especificas a doenca de
base e aos sintomas secundarios inerentes a sua evolucao. A efetividade
deste tipo de programa € avaliada pelo impacto positivo sobre a qualidade
de vida de pacientes e de seus familiares (Ortiz de Cuevas e Lopez-

Campo, 1995; Maida, 2002).

Ao contrario do que pode parecer, muitos pacientes que
estao conscientes da proximidade da morte preferem morrer em domicilio
ou em um ambiente familiar. Hospice e programas de comunidade atuam
nesta forma de assisténcia. Na verdade, os cuidados paliativos, através
de programa hospitalar ou domiciliar, sdo continuos, mas devem atender
constantemente a agudizagao dos sintomas nos doentes crénicos. Apesar

disto muitos pacientes morrerdo em hospitais e em instituicdes, por terem




Introducao 49

ai permanecido para a assisténcia as doencas cronicas (Mercadante,

1995; Samaroo, 1995; Howarth e Willison, 1995; Ferrel e col., 2002).

Apesar do aumento e da solicitacdo dos cuidados em
domicilio para pacientes paliativos, ha algumas crises ou situagdes de
desconforto quando da proximidade da morte, devendo haver estratégias
previamente estabelecidas para a identificagdo e prevencao delas pela
equipe envolvida, para que sejam feitas intervencbes antecipadas (Mc
Cormick e Conley, 1995; Samaroo, 1995; Howarth e Willison, 1995; Walsh

e col., 2001).

Os cuidados paliativos em domicilio com um programa ou
servigo de assisténcia domiciliar estdo associados a um menor numero e
tempo de hospitalizacdo nos ultimos 3 meses de vida. Equipes de
oncologistas e a equipe envolvida em cuidados paliativos devem ser
mutuamente complementares para melhorarem o0s cuidados aos
pacientes, e todos os hospitais que assistem os doentes com cancer
devem planejar e coordenar um servico de assisténcia domiciliar a
pacientes fora de possibilidade de cura (Sessa e col., 1996; Schumacher

e col., 2002).

Nao s6 a visdo médica dos problemas dos pacientes, mas
também as interferéncias psicossociais sobre eles e seus familiares é de
fundamental importancia. Sindromes emocionais de depressédo e

ansiedade sao comuns, portanto todos os problemas encontrados devem
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ser resolvidos com interferéncias terapéuticas psicolégicas breves. Deve
haver também um suporte social para os familiares a fim de que quando
houver a perda, estes nao sejam comprometidos na dindmica de suas
vidas (Kissane e col., 1997; Wood e Mynors-Wallis, 1997; Yuen e col.,

2003).

O adoecer provoca desequilibrio no sistema familiar,
decorrente das necessidades de redistribuicdo de papéis, reorganizagao
emocional e do surgimento de sentimentos de inseguranga, culpa e
agressividade, designados como necessidades internas. As pressdes que
podem ser subordinadas ao ambiente externo sdo quebra de rotina e
aspectos econdmicos e financeiros. A equipe multiprofissional que cuida
dos pacientes e de seus familiares deve ter a nogao primordial de que a
doenca, principalmente, cronica, avancada e terminal €& sempre
experimentada de forma coletiva nesta microcomunidade (Romano, 1997;

Yuen e col., 2003).

Os trabalhos citados apontam para um atendimento
diferenciado aos pacientes fora de possibilidade de cura e terminais.
Restaria saber se um modelo de atendimento continuo, paliativo e
domiciliar a pacientes com enfermidades ginecoldogicas fora de
possibilidade de cura em evolugao e terminais, observando e respeitando
as caracteristicas sécio-culturais da populagao atendida em um servigo

publico, apresentaria resultados positivos, criando-se uma metodologia de
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abordagem para o atendimento a essas pacientes, dentro de um hospital
geral de atendimento a saude da mulher, treinando e educando todos os
grupos envolvidos desde as equipes meédicas, de apoio nas mais diversas
disciplinas, setores administrativos e toda a comunidade que esta

envolvida com essas pacientes.

Em nosso meio, tivemos a oportunidade de iniciar o
treinamento de um grupo multidisciplinar para o tratamento domiciliar de
pacientes com neoplasia mamaria e ginecolégica em progressao e fora de
possibilidade de cura, trabalhando em conjunto com os familiares destas
pacientes, fornecendo-lhes suporte no controle dos sintomas, da dor e
atuando nos sintomas emocionais, sociais e espirituais. As caracteristicas
psicossociais e culturais associadas a doenga implicam como agravantes
ao atendimento a estas pacientes e seus familiares, tendo como fatores
relevantes as condicbes de habitacdo, saneamento, e a distancia dos
grandes centros de assisténcia médica terciaria. A falta de
conscientizagdo da doenca e de sua evolucdo, principalmente, quando
nao abordada com clareza e verdade, quando do primeiro diagndstico,
pode levar ao estado de negacao, dificultando a relagao equipe, paciente

e familia, por conseguinte alterando diretamente a assisténcia.







Objetivos 53

Objetivo geral

Planejamos o presente trabalho com a finalidade de trazer
contribuicdo cientifica a um Modelo de Assisténcia Continuo, Paliativo e
Domiciliar a pacientes com céncer mamario e ginecoldgico fora de
possibilidade de cura em evolugao e terminais, observando e respeitando
as caracteristicas socio-culturais desta populacédo atendida, criando uma
metodologia de abordagem para o atendimento a estas pacientes, dentro
de um hospital geral de atendimento a saude da mulher, treinando e
educando todos os grupos envolvidos desde as equipes médicas, equipes
de apoio nas diversas disciplinas, setores administrativos e toda a
comunidade envolvida, priorizando o atendimento ético e humano,
preservando o direito de todo ser humano a qualidade e dignidade de vida

até a ocorréncia da morte.

Propomos o desenvolvimento e a avaliagdo deste Modelo

de Assisténcia, baseando-se nas caracteristicas de nossa populagéo.
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Objetivos especificos

O objetivo especifico € comparar a assisténcia prestada
em regime geral de internagdo hospitalar com Modelo de Assisténcia
Continuo, Paliativo e Domiciliar a pacientes com cancer mamario e
ginecologico fora de possibilidade de cura em evolugdo e terminais,

verificando, analisando e avaliando:

& O controle da dor, dos sinais e sintomas clinicos como

parametro de qualidade de vida.

¢ O estado funcional das pacientes encaminhadas pré
(Fase |) e p6s implantagao (Fase Il) do modelo de assisténcia por
meio do estudo do Performance Status de Karnofsky (KPS)

(Karnosfsky e col., 1948).

¢ Quantidade e tempo de uso da oxigenioterapia em

domicilio.

¢ Local de ocorréncia do 6bito das pacientes assistidas

no programa domiciliar.
¢ Prescri¢gdes por grupos farmacologicos.

¢ Tempo de internagdo hospitalar quando dos quadros

de agudizagdes das pacientes assistidas.

¢ Grau de conhecimento da Unidade de Cuidados

Paliativos no Sistema Hospitalar.
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Durante o periodo compreendido entre janeiro de 1993 a
agosto de 1998 foram estudadas pacientes matriculadas na denominada
Unidade de Cuidados Continuos, Paliativos e Assisténcia Domiciliar do
Centro de Referéncia da Saude da Mulher, Nutricdo, Alimentacdo e
Desenvolvimento Infantil, Hospital Pérola Byington da Secretaria de
Estado da Saude de Sao Paulo. Estas pacientes eram portadoras de

cancer mamario ou ginecoldgico fora de possibilidade de cura.

Critérios de Inclusao

Foram adotados os seguintes critérios para a inclusdo das
pacientes neste estudo: todas as pacientes eram portadoras de cancer
mamario ou ginecologico fora de possibilidade de cura, encaminhadas
para atendimento paliativo e assisténcia domiciliar; as pacientes foram
admitidas e avaliadas pelas equipes dos Setores de Oncologia Cirurgica,
Mamaria e de Oncologia Clinica, da Instituicdo; as pacientes que foram
tratadas da doenga oncoldgica primaria em outra Instituicdo também
foram incluidas, independentemente do estagio atual da doencga; todas
deveriam ser residentes na Capital de Sdo Paulo ou na Grande Sao

Paulo.
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Critérios de Exclusao

Foram excluidas, no inicio ou no curso do estudo, as
pacientes que apresentaram as seguintes condi¢cdes: n&o aceitagéo, por
parte da paciente ou de seus familiares, da filosofia de atendimento
proposto pela equipe multiprofissional; pacientes n&o residentes em areas
de riscos, material ou fisico, para a equipe de atendimento domiciliar,
apods visita prévia, e, quando houvesse unanimidade de decisdo da
equipe multiprofissional; ndo apresentacdo de evidéncia de doenca
oncologica metastatica; desisténcia da participagdo no decorrer do

atendimento.
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Plano de Implementacao

A equipe foi composta por um grupo multiprofissional
assim constituida: um coordenador médico, uma assistente social, duas
psicologas, uma fisioterapeuta, seis auxiliares de enfermagem, uma
auxiliar administrativa, dez voluntarios, residentes e estagiarios em
sistema de rodizio nas clinicas oncologicas para visitas médicas
domiciliares, quando necessarias, e para atestar ébitos; equipes de apoio
em diversas areas afins tais como nutricionistas, farmacéuticos e areas
médicas com profissionais referenciados. Os profissionais da area de
enfermagem, psicologia, servico social e fisioterapia foram treinados
especificamente para atuacdo na unidade continua, paliativa e assisténcia
domiciliar, e os demais profissionais de apoio prestavam servico atuando
em suas areas especificas. Os voluntarios foram selecionados e
treinados, independentemente, pelos profissionais das areas de
psicologia, fisioterapia, assisténcia social e enfermagem, sendo
constituido por educadores em saude publica e donas de casa, atuando

nas proximidades de suas residéncias (ANEXO 1).
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Fluxo operacional

Este grupo foi treinado para atuar na unidade de cuidados
paliativos, para informar, educar e conscientizar todas as pessoas que
trabalhavam na instituicdo para um atendimento respeitoso, ético e
profissional as pacientes e, também, a seus familiares desde o
atendimento telefbnico até a ocasido da procura ao pronto-atendimento
ou a Unidade de Cuidados Paliativos para quaisquer esclarecimentos,
com encaminhamento e atendimento diferenciado, permitindo acesso a
Unidade a qualquer momento obedecendo as regras administrativas
hospitalares. Criou-se uma FICHA DE ENCAMINHAMENTO ou PEDIDO
DE ENCAMINHAMENTO, como as ja estabelecidas na pratica médica,
como de interconsultas, porém com as caracteristicas, informagdes a
serem assinaladas que iriam implicar diretamente na qualidade de
atendimento, quando as pacientes e seus familiares fossem
encaminhados a assim denominada Unidade de Cuidados Continuos e
Paliativos. Destas fichas constavam para seu preenchimento: evolugao
historica da doengca de base com dados sobre seu inicio, tratamentos
clinicos, cirurgicos, radio e quimioterapicos realizados, com os respectivos
esquemas; evolugdo ao longo do tempo da doenga de base com o
aparecimento de metastases e suas localizagcbes, e seus respectivos

tratamentos; doengas cronicas associadas e seu estado atual com os
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medicamentos em uso para estes controles. Havia, também, anexada
nessa ficha de encaminhamento uma orientagdo, com intuito educativo e
informativo sobre o estado funcional ou “performance status” de
Karnofsky, com a finalidade de classificar a dependéncia funcional do

paciente (ANEXO 2).

Apos este encaminhamento, fosse no ambito
ambulatorial, fosse no de enfermaria, a equipe era convocada para
avaliagdo do grau de consciéncia da doenca por parte do doente,
abordando-o de uma forma global no que se referia ao aspecto médico,
psicologico e social. Apos este inquérito e avaliagdes iniciais da paciente,
era discutido o caso com o médico da unidade para esclarecimento de
duvidas sobre a patologia de base e sua evolugdo. Em seguida, os
familiares eram convocados em conjunto com a equipe para uma reuniao
que era denominada de INCLUSAO DOS PACIENTES E FAMILIARES,
para conscientizagcdo da doenga de base, de sua evolugao, planejamento
da assisténcia domiciliar e orientacdes a eles para sua participacdo como
agentes neste atendimento; esta inclusdo era realizada em outro periodo
fora do contexto hospitalar, para todos os esclarecimentos, e,
principalmente, para detectar os pontos psicossociais de sofrimento

destes familiares.

Nesse momento, também era eleito um CUIDADOR

PRINCIPAL, sendo este convocado para reunides mensais com a equipe
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com a finalidade de propor eventuais modificacbes de estratégias de
abordagens estabelecidas, inicialmente, detectar pontos de sofrimento
durante a evolugdo da assisténcia e, muitas vezes, se necessario,
substitui-lo, temporariamente ou definitivamente. Aos familiares era
enfatizada sua participagdo em conjunto com a equipe, mostrando,
durante a fase de progressao ou terminal da doencga, a necessidade dos
seus cuidados sem preconceitos, humanos e dignos. Era fornecido um
documento em trés vias (um para o paciente, outro anexado ao prontuario
para consultas, quando das assisténcias hospitalares e um ultimo para
permanecer na unidade para controle de registro) no qual se identificava o
paciente com sua doenga oncoldgica principal, sua evolugédo e

prognostico, medicamentos em uso e doengas de base (ANEXO 3).

Em um MAPA DE ATENDIMENTO, (ANEXO 4) exposto
na Unidade com forma e visual faceis para consulta por parte de todos os
componentes da equipe, eram registradas todas as caracteristicas

individuais de cada paciente em atendimento, tais como:

& Escala visual e analdgica de dor

& Uso de medicamentos especiais

& Realizagdo de radioterapia e/ou quimioterapia
paliativas

& Sondas especiais

& Dietas especiais
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Nefrostomias

Colostomias

Intercorréncias clinicas

Performance status

* & 6 o o

Necessidades de interconsultas ambulatoriais

especializadas

& Distancia (em quildbmetros) para assisténcia domiciliar e
sua regiao

4 Registro da voluntaria convocada para o caso

Com base neste mapa, as visitas eram programadas com
os intervalos necessarios, de acordo com as caracteristicas de cada
paciente, e as intercorréncias observadas nas visitas foram anotadas
nele, para as mudangas de conduta ou da periodicidade das visitas. As
visitas domiciliares foram programadas, inicialmente, apds as inclusées de
acordo com as necessidades meédicas, psicossociais e das equipes de
apoio. Estas, inicialmente, foram realizadas, quinzenalmente, pelos
auxiliares de enfermagem, sendo consideradas basicas para avaliagao
continua, com relatérios diarios apds as visitas que foram avaliadas pela
enfermeira responsavel que discutia com a equipe multiprofissional.
Todas as semanas havia uma reunido multiprofissional para discussdes
dos casos e planejamento das abordagens de acordo com as evolugdes
individuais. Havia, também, um sistema telefénico, de responsabilidade
principal da auxiliar administrativa, para os familiares tirarem duvidas,

evitando a locomogao desnecessaria para o domicilio e que servia
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também para comunicar evolugdes clinicas que necessitassem de

atendimento médico.

O atendimento foi realizado pelos médicos em
especializagdo nas clinicas oncologicas, e servia, também, para o
treinamento e difusdo dos cuidados paliativos ao doente oncoldgico fora
de possibilidade de cura. Reunides quinzenais foram programadas com
as voluntarias, e mensais com os familiares. Este modelo de assisténcia
promoveu um atendimento domiciliar com o fornecimento, quando
necessario, de suprimentos hospitalares (cama hospitalar, colchdes

especificos, oxigénio, etc.).

Deste modo, foi elaborado um prontuario da Unidade de

Cuidados Continuos e Paliativos que segue a seguinte ordem:

& Cadastro do paciente

¢ Ficha de encaminhamento

¢ Anotagdes dos sintomas gerais

& Grafico visual para controle da dor

& Tabelas de cuidados especiais como de controle de
escaras, nefrostomias, colostomias, e sondagens

vesicais, nasogastricas e nasoenterais.

& Fichas especificas para as areas sociais,
psicologicas, fisioterapicas, com as caracteristicas

evolutivas.
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Na face anterior do prontuario havia uma ficha de registro
dos medicamentos em uso para controle da Farmacia da Instituicao e da

equipe quando os dispensava a cada visita (ANEXO 5 a 16).

Os prontuarios hospitalares destas pacientes foram
identificados com um adesivo designado como UCC (Unidade de
Cuidados Continuos), para facilitar a identificagdo e a assisténcia a este
grupo de pacientes, principalmente, quando atendidas em carater de

emergéncias.
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Tipo do Estudo

Estudo descritivo, prospectivo, aplicagdo de teste de

significancia dos parametros para avaliagdo de qualidade de vida.

Foram avaliadas 300 pacientes em primeira fase no
periodo de janeiro de 1993 a julho de 1996, antes da implantagdo do
modelo completo e comparado prospectivamente com 300 pacientes, em

segunda fase no periodo de julho de 1996 a agosto de 1998.

Selecao das pacientes

As participantes do estudo foram selecionadas entre as
pacientes encaminhadas para a Unidade de Cuidados Continuos,
Paliativos e Assisténcia domiciliar, quando fora de possibilidade de cura

da doenga oncoldgica de base.
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Aspectos Eticos

O estudo utilizou dados disponiveis na ficha clinica
institucional de atendimento assistencial da rotina do Centro de
Referéncia da Saude da Mulher, Hospital Pérola Byington, Sdo Paulo, e
com a elaboracao de fluxo préprio de fichas da Unidade de Cuidados
Continuos, Paliativos e Assisténcia Domiciliar (UCC-UCP) como mostrado

no plano de implementagéo, ndo apresentando transgressodes éticas.

Este estudo foi devidamente aprovado e de acordo com
as normas previstas no fluxograma em pesquisas cientificas,
estabelecidas pela Diretoria Cientifica do CRSM e tendo sido aprovado

pela Comissao de Etica em Pesquisa (ANEXO 17).
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Método descritivo

Para avaliarmos, as caracteristicas gerais da amostra

basearam-se nos critérios abaixo:

& Criar equipe multidisciplinar composta por médico
coordenador, enfermeira, auxiliares de enfermagem,
psicologa, assistente social, fisioterapeuta, agente
administrativa, com apoio das disciplinas de nutricéo e

de farmacologistas.

& Manter inter-relagdo com as equipes de apoio de
oncologistas clinicos, cirurgides gerais, urologistas e
vasculares, cirurgides oncologicos genitais, socorristas,
com comunicagado constante de fluxo operacional e

discussdes dos casos com as equipes envolvidas.

¢ Integrar estagiarios e médicos residentes no
aprendizado, educacao continuada, em treinamento em

cuidados paliativos e assisténcia domiciliar.

& Conscientizar todos os funcionarios da instituigdo no
atendimento diferenciado a estas pacientes e seus
familiares, desde o atendimento telefénico, transporte,

até a admissao hospitalar, quando necessario.
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Criar grupo de voluntariado treinado, educado e

reciclado para este tipo de atuacéo.

Elaborar modelo de atendimento, com fichas proprias
de encaminhamento, de evolugédo e de seguimento
com condutas uniformizadas para o paciente em
cuidados paliativos, mantendo relacionamento direto
com todas as equipes que ja acompanhavam as

pacientes na fase de cura da doenca.

Direcionar as visitas domiciliares de acordo com as
necessidades de cada caso com diferenciagao: visitas
especiais para médico, enfermeira, psicologa,
assistente social, tendo como base as visitas dos

auxiliares de enfermagem e das voluntarias.

Discutir, semanalmente, casos, individualmente, para
serem adotadas condutas de equipe, privilegiando as

decisbes multiprofissionais.

Criar organograma e fluxograma operacional,
delegando fungbes a cada profissional participante da
equipe, exceto para os auxiliares de enfermagem, que

predominantemente atuam em campo, e voluntarias.
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¢ Realizar a inclusdo das pacientes e familiares no
programa, conscientizando-os da doenga e de sua
evolugdo, respeitando as caracteristicas individuais
quanto ao grau de entendimento e as necessidades de
querer conhecé-las. Fornecer um resumo por escrito
contendo o diagnodstico da doengca de base, suas
complicacbes e as condutas adotadas, para que este
figue em poder dos familiares com a orientacdo de
apresenta-lo, quando da procura de servicos de
emergéncias, ou em outros servicos para evitar a

duplicidade de condutas.

& Atender 24 horas por dia por meio de “pager” ou de

telefone da unidade.

& Criar plantdo de Oobitos, quando da assisténcia

domiciliar.

& Realizar avaliagbes constantes da organizagcdo do
servico, qualidade de assisténcia por meio de
auditorias e, também, educacdo continuada, pesquisas
clinicas aplicadas em cuidados paliativos para
apresentacoes em congressos e revistas

especializadas.
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Método Estatistico

Para estudarmos possiveis associagdes entre 0os grupos
pré e pds - implantacado de um Modelo de Assisténcia Continuo, Paliativo
e Assisténcia Domiciliar a pacientes com cancer mamario ou ginecoldgico
fora de possibilidade de cura com as variaveis previamente definidas,

usamos o teste do Qui-Quadrado ( x2 ).

Nas tabelas de contingéncia o teste do y2 foi o da
decomposicdo aditiva. Em ambos os casos, observaram-se, sempre, as
restricdes de Cochrane e, se estas presentes, usou-se o teste exato de
Fisher nas tabelas de associacdo, enquanto que nas tabelas de

contingéncia ha um sub-escrito de n&o avaliavel.

Em todos os casos, o nivel de significancia para a rejeicao
da hipotese de nulidade foi fixado um valor igual ou menor do que 0,05

(5%).

Quando a estatistica calculada apresentou significancia

usamos um asterisco (*) para caracteriza-la.
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Resultado Descritivo

Os resultados que se seguem referem-se a analise
descritiva e as caracteristicas gerais da amostra estudada séao

apresentadas nas Tabelas 1 a 39.

TABELA 1 - Distribuicdo topografica e frequéncia da doenga de base
principal entre as pacientes assistidas

Topografia Pacientes (n) (%)
Mama 430 71,6
Colo do utero 88 14,6
Ovario 45 7,5
Corpo do utero " 18 3,0
Vulva 07 1,1
Vagina 02 0,3
Tumores em duas topografias primarias § 10 1,6
Total 600 100,0

1l - incluidos sarcomas (3 casos)

§ - Ovario / Mama (4 casos)
Ovdério /Colo uterino (2 casos)
Colo uterino / Mama (3 casos)
Célon / Mama (1 caso)
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A distribuicdo por faixa etaria da amostra em estudo

encontra-se na Tabela 2.

TABELA 2 - Distribuicdo da idade em anos completos das pacientes

assistidas

Idade (anos) Pacientes (n) ‘ %
25 até 34 73 12,1
35 até 44 123 20,5
45 até 54 168 28,0
55 até 64 83 13,8
65 até 74 108 18,0
75 até 85 38 6,3
Maior de 85 7 1,1
Total 600 | 100,0

Na tabela 3 estdo apresentadas as caracteristicas gerais

das pacientes atendidas quanto ao tratamento da doenca de base

TABELA 3 - Caracteristicas gerais das pacientes quanto ao tratamento da
doenca de base

Caracteristicas Pacientes (n)
Tratamento cirurgico (ja doenca de 152 34.9
base em outros hospitais
Pacientes fora q§ possibilidade de 125 287
cura quando admitidas
Pacientes com tumores de mama 110 252

sem condi¢des de controle local

Pacientes com carcinoma do colo do
utero com indicagdo exclusiva de 49 11,2
radioterapia

Total 436 100,0 |
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Apresentamos nas Tabelas a seguir a prevaléncia em
numero e porcentagem dos situs metastaticos bem como os principais
sintomas e sinais advindos destas metastases, relativos aos principais

tumores verificados entre as pacientes estudadas (Tabelas 4 a 9).

TABELA 4 - Prevaléncia em 430 casos dos situs metastaticos dos
tumores de mama e respectivos sintomas

Situs metastaticos Sintoma ou sinal

Osseo Dor 187 43,5
Pulmao Insuficiéncia respiratoria 113 26,3
Loco-regional Ulceras e Linfedema 110 25,6
Figado Dor e Astenia 8 1,9
Sistema nervoso central Hipenen§éo intracraniana

Convulsao 7 1,6
Medula éssea Pancitopenia 3 0,7
Ovario Ascite 2 0,5

Mais de um situ Sintomas associados 271 63,0
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TABELA 5 - Prevaléncia em 88 casos dos situs metastaticos dos tumores
do colo utero e respectivos sintomas

Situs metastaticos Sintoma ou sinal n %

Loco-regional Dor somatica / visceral e nevralgica 43 48,9
sangramento, caquexia e dor

Trato Gastrintestinal Fistulas, obstrucdo e insuficiéncia 11 12,5
renal, dor e caquexia.

Vias Urinarias Fistula§, obstrucdo, odor, dor e 6 6,8
caquexia
Vascular Trombose venosa profunda e dor 21 23,9
Pélvis congelada Dor, caquexia. 3 3,4
Pulmao Insuficiéncia respiratoria. 2 2,3
Figado Dor, caquexia, fadiga 1 1,1
Vulva Dor, odor, caquexia 1 1,1
Mais de um situ Sintomas associados 48 54,5

TABELA 6 - Prevaléncia em 45 casos dos situs metastaticos dos tumores
de ovario e respectivos sintomas.

Situs metastaticos Sintoma ou sinal
Abdominal Dor visceral e ascite 19 42,2
Pulmao Insuficiéncia respiratéria 18 40,0
Trato gastrintestinal Obstrucéo 4 8,9
Osseo Dor 3 6,7
Figado Ictericia, caquexia, dor 1 2,2

Mais de um situ Multiplos sintomas 10 22,2
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TABELA 7 - Prevaléncia 18 casos dos situs metastaticos dos tumores do
corpo utero e respectivos sintomas.

Situs metastaticos Sintoma ou sinal
Pulmao Insuficiéncia respiratoria 12 66,7
Pélvis Dor visceral, sangramento 6 33,3
Mais de um situ Sintomas associados 8 444

TABELA 8 - Prevaléncia 7 casos dos situs metastaticos dos tumores de
vulva e respectivos sintomas.

Situs Mmetastaticos Sintoma ou sinal
Loco-regional Dor, sangramento 5 71,4
Vias urinarias Obstrucgao uretral, fistulas 2 28,6

TABELA 9 - Prevaléncia em 3 casos dos situs metastaticos dos tumores
de vagina e respectivos sintomas.

Situs metastaticos Sintoma ou sinal n %

Loco-regional Dor, sangramento e odor 2 66,7

Vascular Trombose venosa profunda 1 33,3
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Na Tabela 10 sdo especificadas as doencgas clinicas ou
cirurgicas diagnosticadas, associadas a doenga oncoldgica de base, em

relacédo a sua frequéncia.

TABELA 10 - Frequéncia das doencgas clinicas e cirurgicas associadas a
doencga oncoldgica de base

Doencga (n) %
Hipertensé&o arterial cronica 128 21,3
Diabetes mellitus 101 16,8
Insuficiéncia cardiaca congestiva 38 6,3
Senilidade com faléncia 6rgaos 17 2,8
Obesidade mérbida 16 2,7
Hérnia incisional sem condi¢des cirurgicas 12 2,0
Doencgas do colageno 12 2,0
Doencgas psiquiatricas 12 2,0
Sem intercorréncias clinicas ou cirurgicas 264 44.0

associadas
Total 600

Na Tabela 11 apresentamos a frequéncia dos
diagndsticos clinicos e cirurgicos clinicos das pacientes em estudo.

Refere-se ao grupo pré e pés-implantacdo do Modelo.
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TABELA 11 - Frequéncia dos diagndsticos clinicos e cirurgicos das
pacientes em atendimento domiciliar

Pré-implantagcao Pés-implantagao

Complicacdes 300 pacientes 300 pacientes
(n) % (n) %
Anemia 31 24,6 80 27,5
Hemorragia genital 39 30,9 60 20,6
Insuficiéncia respiratoria 30 23,8 20 6,9
Diabetes descompensada 09 7,1 20 6,9
Dor/ajustamento de medicamentos 07 55 20 6,9
Fadiga - - 18 6,0
Hipercalcemia/Hipoglicemia/
Hipernatremia i i I e
Depresséao - - 18 6,0
Infecgdes urinarias 2 1,6 5 1,7
Hiperpotassemia - - 5 1,7
Insuficiéncia renal (uremia) - - 5 1,7
Sindrome vascular compressiva - - 5 1,7
Febre a esclarecer 5 4,0 5 1,7
Fratura 6ssea 3 24 3 1,0
Enterorragia - - 3 1,0
Obstrugao intestinal - - 2 0,7
Surto psicético - - 2 0,7
Prolapso colostomia - - 1 0,3
Progresséo escara - - 1 0,3

Total 100 100,0 291 100,0
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A frequéncia de pacientes acamadas durante o dia
independente do performance status funcional de Karnofsky e o tempo
meédio em meses completos de permanéncia das pacientes na Unidade

de Cuidados Paliativos estdo apresentados nas Tabelas 12 e 13.

TABELA 12 - FreqUéncia das pacientes acamadas durante o dia
independente do performance status funcional

. Pré - implantagao Pés - implantagao
Pacientes - =

m % (n) %
. 90a100% 136 45,3 75 25,0
II. 70 a 80% 62 20,7 48 16,0
[ll. 50 a 60% 51 17,0 48 16,0
V.10 a 40% 51 17,0 129 43,0
Total 300 100 300 100,0

TABELA 13 - Tempo médio em meses completos de permanéncia das
pacientes na Unidade Cuidados Paliativos

Pré-implantagao Pés-implantagao
modelo modelo
n % n %
1 até 3 meses 218 72,7 80 27,0
4 até 6 meses 48 16,0 137 45,0
7 até 9 meses 20 6,7 57 19,0
10 até 12 meses 09 3,0 14 4.6
13 até 18 meses 03 1,0 07 2,3
19 até 29 meses 02 0,6 05 1,6

Total 300 100 300 100,0
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Nas Tabelas de 14 a 16 estdo mostradas a Frequéncia
dos fatores que estimularam a relutancia em nao aceitar a inclusdo no
modelo continuo, paliativo e assisténcia domiciliar, a Frequéncia dos
fatores familiares que interferem na melhoria da qualidade de vida na
assisténcia domiciliar e cuidados paliativos e, por fim, Frequéncia dos

fatores gerais e de equipe que interferem no atendimento domiciliar.

TABELA 14 - Freqléncia dos fatores que estimularam a relutancia em
nao aceitar a inclusdo no modelo paliativo e domiciliar

Fatores n ‘ % ‘

Processo negacgao a evolugédo da doencga pela familia. 15 38,5

Nao aceitam a filosofia do atendimento e o termo

- 9 231
paliativo
Preconceito com a visita domiciliar (estigmatiza

- 6 15,4

perante vizinhanga)
Acreditam ter condigdes de irem ao hospital e nao 6 15.4
aceitam o paliativo e domiciliar ’
Preconceito coma doenga (“contagio em domicilio”) 3 7,7

Total 39 100,0
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TABELA 15 - Frequéncia dos fatores familiares que interferem na
melhoria da qualidade de vida na assisténcia domiciliar e
cuidados paliativos.

Causa ‘ n ‘ %
Desemprego 60 27,0
Nivel socio-econémico muito baixo 54 24,3
Auséncia cuidador 36 16,2
Cuidadores sao filhos menores 18 8,1
Medo contaminacéao 12 5,4
Vicio em drogas na familia 12 54
Alcoolismo cénjuge 12 54
Desajustes familiares anteriores 6 2,7
Interesses financeiros 6 2,7
Omisséao as tergpias propostas em concorréncia 6 57
com as alternativas. ’
Total 222 100,0

TABELA 16 - Frequéncia dos fatores gerais e de equipe que interferem
no atendimento domiciliar em 1800 visitas domiciliares

Fatores ‘ n ‘ %

Nao cumprimento rigoroso do horario 180 23,2
Auséncia da visita no dia quando convocado

" - 145 18,7
profissional médico.
Discordancia de frequéncia das visitas entre os

SRR . 110 14,1
profissionais da equipe
Perfil do motorista convocado 108 13,9
Falta de conservacao dos veiculos. 92 11,9
Falha nas equipes de apoio (farmacia, vascular,

: . 72 9,2
radioterapia)
Tempo transito, rodizio de veiculos, instabilidade 70 90

meteorologica.
Total T 1000
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Os aspectos sociais quanto a renda familiar, a distribuicao
das familias de acordo com o numero de integrantes, a distribuicdo das
pacientes de acordo com o tipo de habitacdo s&o demonstrados nas

tabelas de 17 a 19.

TABELA 17 - Distribuicdo da renda familiar nas familias atendidas no
programa atendimento

Salarios minimos* n %
0 até 1 224 37,33
Acima 1 até 3 285 47,50
Acima até 5 51 8,50
Acima 5 40 6,7
Total 600 100,0
* IBGE

TABELA 18 - Distribuicdo das familias de acordo com o numero de

integrantes
Familia n %
Nuclear (pai, mae, filhos) 339 56,5
Extensa (pai, mae, filhos, outros) 261 43,5

Total 600 100,0
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TABELA 19 - Distribuicao das familias de acordo com tipo de habitagao

Habitacao n %
Casa alvenaria 450 75,0
Barracao * 150 25,0
Total 600 100,0

* Residéncias em favelas de S&do Paulo e na grande Sao Paulo

Nas Tabelas de 20 a 24 estdo apresentadas as
frequéncias das distribuicdes das pacientes e familiares de acordo com o
grau de conscientizagdo da doenga de base e de sua evolugdo quando
encaminhadas para a UCC/UCP e o grau de aceitacdo da doenca de

base pelas familias quando incluidas na Unidade.

TABELA 20 - Frequéncia de distribuicdo das pacientes de acordo com o
grau de conscientizagdo da doenga

Conscientizagao da doencga n %
Sim 120 20,0
Parcial 240 40,0
Nao 240 40,0

Total 600 100,0
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TABELA 21 - Frequéncia de distribuicdo das pacientes de acordo com o
grau de conscientizagédo da evolugdo da doenga

Conscientizagao da evolugao doenga ‘ n %

Sim 180 30,0
Parcial 186 31,0
Nao 170 28,3
Sem informacodes 64 10,6
Total 600 100,0

TABELA 22 - Frequéncia de distribuicdo das familias pelo grau de
conscientizagdo da doenca de base quando
encaminhadas para Unidade Cuidados Paliativos

Conscientizagao da doenga n %
Sim 211 35,2
Parcial 299 49,8
Nao 90 15,0
Total 600 100,0

TABELA 23 - Frequéncia de distribuicdo das familias pelo grau de
conscientizacdo da evolugdo doenca de base quando
encaminhadas para Unidade Cuidados Paliativos

Conscientizagao da evolugao doenga

Sim 252 42,0
Parcial 294 49,0
Sem informacéo (Expectativa de cura) 54 9,0

Total 600 100,0
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TABELA 24 - Frequéncia de distribuicdo das familias de acordo com o
grau de aceitagdo da doencga de base quando incluidas na
Unidade Cuidados Paliativos

Grau de Aceitagao n %
Sim 331 55,1
Parcial 235 39,1
Nao 34 5,6
Total 600 100,0

O Cuidador principal que cumprira as fungdes basicas em
domicilio, a crenga religiosa das pacientes sao apresentadas nas Tabelas

de 25 a 27.

TABELA 25 - Cuidador Principal com fungcdo em domicilio para os
cuidados basicos

Cuidador principal n %
Filho/filha 246 41,0
Irma 168 28,0
Cbnjuge 90 15,0
Compadre/comadre 24 4,0
Cunhado/nora 24 4,0
Equipe casa de repouso 6 1,0
Religiosos 6 1,0
Sem cuidador * 36 6,0
Total 600 100,0

* Ausentes ou que ndo se interessam e preferem internagao hospital
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TABELA 26 - Distribuicao das pacientes de acordo com a crenca religiosa

Religiao n %
Catdlicas 396 66,0
Evangélicas 126 21,0
Espiritas 30 50
Testemunha de Jeova 24 4.0
Sem religiao 24 4,0
Total 600 100,0

No que diz respeito aos aspectos psicolégicos das
pacientes quanto aos Sintomas afetivos, Estado de &animo, Recursos
psiquicos, Manifestacdes comportamentais, o Estado civil, e, também, o
Padrdo de wunido e de Comunicagdo de seus familiares estao
apresentados nas Tabelas de 27 a 33. Na Tabela 34, apresenta-se a
Frequéncia da distribuicdo dos fatores simultdneos de estresses nas
familias quando incluidas na UCC/UCP. E, por fim, O Perfil do

voluntariado esta apresentado nas Tabelas de 35 a 39.

TABELA 27 - Frequéncia de distribuicdo das pacientes de acordo com
sintomas afetivos

Sintomas n %
Depressao reativa 291 48,5
Ansiedade 85 14,2
Solidao 43 7,2
Culpa 08 1,3
Inconclusivo 173 28.8

(sem dados suficientes)
Total 600 100,0
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TABELA 28 - Frequéncia de distribuigdo dos 957 casos nas pacientes de
acordo com estado de animo quando no atendimento
Unidade Cuidados Paliativos

Estado animo * n %
Lucido 248 25,9
Confuso ** 170 27,8
Tranquilo 137 14,3
Confiante 128 13,4
Consciente 120 12,5
Inseguro 43 4,5
Disposto 34 3,6
Irritado 17 1,8
Inconclusivo 60 6,2
Total 957 100,0

* Obs: pode haver mais de um Estado &nimo por paciente
** 28,3% das pacientes KPS 30 e 20, 22 fase 5%.

TABELA 29 - Fequéncia de distribuicdo das pacientes de acordo com os
recursos psiquicos

Recursos psiquicos n %
Negacéao 120 20,0
Depresséo maior 111 18,5
Ajustamento 111 18,5
Aceitacao 88 14,7
Inconclusivos 170 28,3

Total 600 100,0
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TABELA 30 - Frequéncia de distribuicao das pacientes de acordo com as
manifestacbes comportamentais quando atendidas na
Unidade Cuidados Paliativos

Manifestagdoes comportamentais n %
Fadiga 354 59,0
Choro 171 28,5
Agitacao 75 12,5
Total 600 100,0

TABELA 31 - Frequéncia de distribuicdao das familias de acordo com o
padrao de unido

Padrao de uniao n %
Adequado 411 68,5
Desestruturado 25 4,2
Ambiguo 128 21,3
Simbiético 36 6,0
Total 600 100,0

TABELA 32 - Frequéncia de distribuicdo das familias de acordo com a
comunicagao

Padrao de uniao n %
Aberta 180 30,0
Rigida 69 11,5
Falha 281 46,8
Nao avaliavel 70 11,7

Total 600 100,0
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TABELA 33 - Distribuicao das pacientes de acordo com o estado civil

Estado civil n %
Casadas 348 58,0
Solteiras 90 15,0
Viavas 90 15,0
Separadas/divorciadas 72 12,0
Total 600 100,0

TABELA 34 - Distribuicdo dos fatores simultdneos de Estresse nas
familias quando incluidas na Unidade Aspectos
Psicossociais

Fatores n ‘ %
Resisténcia ao atendimento domiciliar 78 22,0
Distanciamento do cbénjuge 77 21,8
Expectativa de cura 65 18,3
Situacao financeira/desemprego 60 17,0
Distancia dos filhos 25 7,0
Alcoolismo 25 7,0
Papel invertido 24 6,8
Total 354 1000

TABELA 35 - Perfil Voluntariado da Unidade Cuidados Paliativos,
segundo a idade em anos completos

Idade (anos) N ‘ %
18 até 20 1 6,6
21 até 40 2 13,3
41 até 50 4 26,7
51 até 60 6 40,0
61 até 70 1 6,6
Acima de 70 1 6,6

Total 15 \ T
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TABELA 36 - Perfil Voluntariado da Unidade Cuidado Paliativos, segundo

estado civil.
Estado civil n ‘ %
Casadas 9 60,0
Solteiras 2 13,3
Viuvas 2 13,3
Separadas/divorciadas 2 13,3
Total 15 100,0

TABELA 37 - Perfil Voluntariado da Unidade Cuidados Paliativos, de
acordo com a renda individual

Renda individual no %
1 salario minimo 4 26,6
Nao possuem renda 8 53,3
Nao responderam 3 20,0
Total 15 1000

TABELA 38 - Perfil Voluntariado da Unidade Cuidados Paliativos, de
acordo com a renda familiar.

Renda familiar n ‘ %
02 salarios minimos 4 26,6
03 salarios minimos 2 13,3
Mais de 05 salarios minimos 1 6,67
Nao responderam 8 53,3

Total 15 \ T
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TABELA 39 - Grau escolaridade do voluntariado
Grau N %

1° grau incompleto 4 26,6
1° grau completo - -
2° grau incompleto 1 6,6
2° grau completo 5 33,3
Nivel superior 1 6,6
Escolaridade técnica 4 26,6
Total () 100,0
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Resultado Estatistico

Os resultados que se seguem referem-se a analise dos
sinais e sintomas comparando-os na fase de pré e de pés-implantagcéo do
modelo de assisténcia continuo, paliativo e domiciliar a pacientes com

cancer ginecoldgico ou mamario fora de possibilidade de cura.

Relagbes positivas ou negativas foram analisadas quanto
a verificagdo do controle da dor e dos sintomas e sinais clinicos como
parametros de qualidade de vida; do estado funcional de Karnofsky (KPS)
das pacientes encaminhadas; da utilizagdo de oxigenoterapia em
domicilio; do local da ocorréncia dos 6bitos das pacientes assistidas; das
prescrigdes dos grupos farmacoldgicos; do tempo de internagcdo das
pacientes quando dos quadros de agudizacbes da doenga de base ou
clinicas e, por fim, o grau de conhecimento da Unidade de Cuidados
Paliativos na Instituicdo Hospitalar e estao representados nas Tabelas de

numero 40 ao numero 46.
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Controle da dor, dos sinais e sintomas clinicos
diagnosticados pela equipe em visita domiciliar nas pacientes na pré e

pos-implantagdo do modelo de assisténcia paliativa.

TABELA 40 - Sinais e sintomas clinicos diagnosticados nas pacientes pré
e poés-implantacdo do Modelo.

Pré-implantacao Pés-implantagao

Sinais ou Sintomas Freqiiéncia Freqiiéncia
(n) % (n) %
Dor 56 36,8 (*1) 15 5,0
Insuficiéncia renal 12 7,8 (%2) 58 19,4
Sangramento 29 19,0 48 16,1
Alteracgbes urinarias 28 18,4 (*3) 12 4,0
Caquexia, fadiga, anemia 08 5,2 (x4) 42 14,9
Complicagdes clinicas 04 2,6 11 3,6
Abdbémen obstrutivo 06 3,9 05 1,6
Ascite sintomatica 04 2,6 18 6,0
Trombose venosa profunda 03 1,9 - -
Torpor / perda consciéncia 02 1,3 - -
Insuficiéncia respiratoria - - 54 18,1
Progressao doencga loco-
regional sintom0Oatica i i 14 4.7
Depressao reativa - - 10 3,3
Deficiéncias e perdas motoras - - 06 2,0
Prolapso colostomia - - 05 1,6
Total 152 100 298 100
Teste x2 %2 calculado = 74,266 (*1) Com correcdo de Yates (p<0,0001) %2 critico = 3,841
2 calculado = 9,39  (*2) Com correggo de Yates (p=0,0022) %2 critico = 3,841
%2 calculado = 25,752 (*3) Com correggo de Yates (p<0,0001) %2 critico = 3,841
2 calculado = 7,948 (*4) Com correg3o de Yates (p=10,0078) %2 critico = 3,841
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A tabela 40 demonstra a distribuicdo do sintoma dor e dos
diferentes sintomas e sinais clinicos diagnosticados nas pacientes na pré

e poés-implantagdo do modelo de assisténcia.

O controle da dor e o diagnéstico dos sinais e sintomas
clinicos de insuficiéncia renal, infeccdo das vias urinarias, caquexia,

fadiga e anemia demonstraram resultados estatisticamente significantes.

Quanto aos sinais e sintomas clinicos de sangramento,
complicagbes clinicas (referentes a descompensacdo diabética e
sindromes hipertensivas) de abdémen obstrutivo e ascite sintomatica,
apesar da frequéncia dos casos diagnosticados terem sidos de quatro a
cinco vezes os casos diagnosticados na fase de pré-implantagdo, nao

houve significancia estatistica.

Quanto aos demais sinais e sintomas clinicos
diagnosticados, foi demonstrada relagao positiva, quanto ao diagnéstico
de insuficiéncia respiratéria, progressdo da doencga loco-regional e
sintomatica, da depressao reativa, das deficiéncias e perdas motoras e do

prolapso de colostomia.

Nao foi observado na fase de pés-implantagdo do modelo
de assisténcia aumento do numero de diagndsticos ou relagdo quanto aos
sinais e sintomas de trombose venosa profunda e de torpor ou perda de

consciéncia.
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Estado funcional das pacientes quando encaminhadas
para a Unidade De Cuidados Paliativos de acordo com a escala de

Karnofsky de “Performance Status” (KPS), 1948.

TABELA 41 - Estado funcional das pacientes quando encaminhadas para
a unidade de cuidados paliativos.

Pré-implantacao Pds-implantagao
Condigdo KPS  Modelo ~~ Modelo |

n % n\%

A. Capaz de exercer

o . 100 0 0 0 0,0
atividades normais e
de trabalho. Nao
necessita de cuidados 90 0 0 15 5,0
especiais
Total 0 0 15 100,0
B. Incapaz para o
trabalho. Capaz de viver. 80 10 14,3 21 11,1
no I.'a.r necessitando 70 10 14.3 24 12.6
auxilio pessoas.
G VTR 60 22 31,4 88 465
assisténcia

50 28 40,0 56 29,6

Total 70 100 189 100,0
C. Incapaz_ de cuidar-se. 40 155 67.4 86 89,5
Requer cuidados
equwa]exﬂes hospitalares 30 15 6.5 10 10,4
e domiciliares.
Doenca pode estar 20 60 26,1 . .

progredindo.

Condigao B Teste y2 y2 calculado = 4,976 (NS) (p=0,1736)
Condigao C Teste y2 y2 calculado = 0,044 com corregao de Yates (p=0,8339)
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Na Tabela 41 apresenta-se um parametro funcional para
avaliacdo da qualidade de vida, pela escala de “performance status” de
Karnofsky (KPS) das pacientes, quando encaminhadas para a Unidade de
Cuidados Paliativos. Observou-se que nos quatro grupos da condi¢cao B
(KPS 80, 70, 60, 50) ndo houve diferenca estatisticamente significante,
porém se observou que houve diferenca significativa, do dobro de
freqiéncia, de melhora dos estados funcionais KPS (80, 70, 50) e de
quatro vezes mais freqlientes o numero de pacientes com estado
funcional KPS (60), quando estas pacientes foram encaminhadas na fase

de pos-implantagdo do modelo.

Quanto a condigdo C de estado funcional, apesar de nao
haver significancia estatistica podemos sugerir uma relagao positiva para
os KPS (40, 30) e, também, porque nao tivemos nenhum
encaminhamento com KPS (20), mostrando que nenhum caso foi
encaminhado em estado torporoso, observando-se assimilacdo da

filosofia da Unidade de Cuidados Paliativos na Institui¢ao.
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Utilizacdo de oxigenoterapia em domicilio pelas pacientes

com cancer de mama metastatico em pulmdes.

TABELA 42 - Frequéncia da utilizagcdo de oxigenoterapia em domicilio
pelas pacientes com cancer de mama

Pré-implantacao

Pés-implantagao modelo

Utilizagdo de @2 modelo

n % ‘

A. Uso continuo 62 50,0 3 6,8

B. 5 litros/minuto 62 50,0 4 9,0

C. 2 litros/minuto 0 0,0 37 84,0
Total 124 100 44 100 |

Teste %2 %2 calculado = 133,75* (p< 0,0001)

Particdo do 2 (Cvs AB) y2 calculado = 133,72* (p< 0,0001)

(BvsA) %2 calculado = 0,035 (p=0,8516)

A Tabela 42 apresenta a utilizagdo da oxigenoterapia em
domicilio pelas pacientes com céancer de mama e metastatico em
pulmbées. Em 37 pacientes (84,0%), na fase de péds-implantacédo do
modelo utilizaram-se 2 litros por minuto de oxigénio, enquanto que na
fase de pré-implantagdo 62 pacientes (50%) utilizaram oxigenoterapia
continua. Estes dados demonstraram significAncia estatistica e, na
particdo do Qui-quadrado houve diferenga estatisticamente significante
quando se comparou a condi¢do C (2 litros de oxigénio por minuto) com a

condigao AB (uso continuo e uso de 5 litros por minuto respectivamente).
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Local dos o6bitos das pacientes assistidas no modelo de

assisténcia.

TABELA 43 - Frequéncia do local dos ébitos das pacientes assistidas no
programa e resultado estatistico

Pré-implantagao

Pés-implantagao modelo

modelo

% n %
A. CRSMNADI 181 60,3(*) 135 45,0
B. Domiciliar 89 29,6 138 46,0
C. Outros locais 30 10,0 27 9,0
Total 300 100 300 100
Teste y2 (A) x2 calculado = 17,431* (p=0,0002) x2 critico = 5,991
Particdo do 2 (B vs AC) 2 calculado = 17,014* (p< 0,0001)

(CvsA) y2calculado = 0,417 (p=0,518)

Na Tabela 43, descreve-se o local dos obitos das

pacientes assistidas na pré e pos-implantagcdo do Modelo de Assisténcia e
demonstrou-se que foi verificada diferenga estatisticamente significante
quanto a ocorréncia de obitos no Centro de Referéncia de Saude da
Mulher, Nutricdo, Alimentacdo e Desenvolvimento Infantil (CRSMNADI),

(Condicao A).

Comparando-se a ocorréncia de Obitos domiciliares
(Condicdo B) com os o6bitos ocorridos no CRSMNADI e em outros

servigos também se observou diferenga estatisticamente significante.
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Porém, ndo se demonstrou significAncia estatistica
quando se comparou a ocorréncia de 6bitos em outros locais (condigao C)

com os ocorridos no CRSMNADI.

Prescri¢gdes por grupos farmacologicos.

TABELA 44 - Frequéncia da média mensal das prescrigdbes por grupos
farmacolodgicos e resultados da estatistica

Pré-implantacao Pés-implantagao

Grupos farmacolégicos modelo modelo
N % n %
A. Antiinflamatérios néo
hormonais (AINHS) &0 2l 15 i
B. Opidides fortes(morfina — OF) 21 19,4 35 17,9
C. Opiodides fracos (codeina,
tramadol — Ofr) 1g [ 25 12
D. Co-analgésicos (CoA) 10 9,2 50 25,6
E. Diversos (Div) 30 27,7 70 35,8
Total 108 ‘ 100 195 100
Teste de 2 x2 calculado= 30,200 * (p < 0,0001) %2 critico = 9,488
Particdo do 2 (BCDE vs A) %2 calculado = 22,173 * (p <0,001)
(D vs BCE) x2 calculado = 6,272 * (p <0,0123)
(E vs BC) ¥2 calculado = 1,662 (p=0,1973)
(Bvs C) %2 calculado = 0,093 (p =0,7604)

Na Tabela 44 relacionam-se as frequéncias das médias
das prescrigdes mensais por grupos farmacoldgicos nas fases de pré e de
pos-implantagdo do Modelo e observou-se que, mediante o teste

estatistico de particdo do x2 (decomposicdo aditiva), foi estatisticamente
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significante a diminuicdo das prescricbes do grupo A (AINHs), quando

comparadas com os grupos associados BCDE (OF, Ofr, CoA, Div).

A utilizagao das prescrigdes do grupo D (CoA) na fase de
pos-implantagdo do modelo, quando se comparou com as prescricoes
associadas dos grupos BCE, também se demonstrou ser estatisticamente

significante.

E, comparando-se as prescricbes do grupo E com as
prescricdes associadas do grupo BC e as prescrigdes do grupo B versus o

grupo C, nao se observou significancia estatistica.

Tempo de permanéncia nas enfermarias quanto ao tempo
de internagcdo das pacientes quando dos quadros de agudizagdes da

doenca de base ou das condi¢des clinicas gerais.

TABELA 45 - Tempo de internacdo em enfermaria das pacientes
assistidas na Unidade Cuidados Paliativos.

Fases n Numero médio de dias
Fase — I
(Pré-implantagdo modelo) e 2
Fase — Il 180 05

(Pbs-implantagdo modelo)

* 36 pacientes (12%) nunca foram internadas Fase |
** 120 pacientes (40%) nunca foram internadas na Fase |
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Aborda-se na Tabela 45 o tempo de permanéncia, em
dias, em enfermaria das pacientes assistidas no Modelo de Assisténcia
Continuo, Paliativo e Assisténcia Domiciliar, quando das agudiza¢des da
doenca de base ou de doencas clinicas, e observou-se que na fase de
pré-implantagdo do modelo (Fase |) o numero médio de dias de
internacéo foi de 12 dias, e na fase de pds-implantagdo do modelo (Fase
Il) foi de 05 dias, sendo menos da metade encontrada na Fase I. Com
relacdo as internagdes, apenas 36 pacientes (12%) nunca haviam sido
internadas na Fase |, comparativamente, e aproximadamente, quatro
vezes maior foi a frequéncia de n&o internacdo na fase Il o que

correspondeu a 120 pacientes (40%).

Grau de conhecimento da unidade de Cuidados Continuo,

Paliativos e Assisténcia Domiciliar no Sistema Hospitalar.

TABELA 46 - Frequéncia do grau de conhecimento da Unidade Cuidados
Paliativos no Sistema Hospitalar.

Grau conhecimento Total %
Médicos pronto-atendimento 5 9,1
Médicos especialistas 15 27,2
Estagiarios da instituicao 15 27,2
Esigltg(ra;pcijae enfermagem, nutrigcao, 11 20,0
Administrativo e transporte * 7 12,3
Telefonistas 2 3,7
Total 55 100,0

* Conhecimento parcial — Funcionaria marcagao de consulta ambulatorial
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Por fim, demonstra-se na tabela 46 o grau de
conhecimento da Unidade de Cuidados Continuos, Paliativos e
Assisténcia Domiciliar no sistema hospitalar; de 56 funcionarios
entrevistados, observou-se que apenas um funcionario do setor
administrativo mostrou que tinha conhecimento parcial da Unidade,
portanto 55 funcionarios entrevistados (98,2%) mostraram conhecimento

total da unidade na conjuntura hospitalar assistencial.
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Aspectos gerais

Este estudo analisa um modelo de assisténcia continuo,
paliativo e domiciliar a pacientes com céncer ginecolégico ou mamario
fora de possibilidade de cura, observando pacientes oncoldgicas e seus
familiares, de acordo com as caracteristicas da nossa populagdo, que
procuram servico publico para sua assisténcia. E oportuno lembrar que
este tipo de atendimento ao paciente paliativo e terminal é,
rotineiramente, feito, em sua maioria, em hospitais gerais sem
metodologia e técnica de atendimento n&o os diferenciando daqueles que
procuram as instituicbes para tratamento destas mesmas doengas nos
seus quadros agudos ou crénicos em fase de reabilitagcdo completa ou de
cura, e, principalmente, sem levar em conta as caracteristicas individuais
destas pacientes e de seus familiares. Apenas a partir do segundo
semestre de 1998, foi oficializado um Programa Nacional de Educagao
Continuada em Dor e Cuidados Paliativos para profissionais de saude da
Associagao Médica Brasileira e o Ministério da Saude. Em outubro do ano
de 2000, a Coordenagao Nacional da DST/AIDS decidiu anunciar,
formalmente, a intencdo de desenvolver agdes na area de Cuidados
Paliativos, com proposta para inserir esta conduta terapéutica nos
servicos de atendimento especializado (SAE), Hospital-dia (HD) e

atendimento domiciliar terapéutico (ADT), encaminhando um oficio para
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preenchimento de cadastro, com questionario, para fazer um

levantamento dos Servigos de Cuidados Paliativos no Brasil (ANEXO 18).

A analise das 600 pacientes incluidas em nosso Modelo,
durante 5 anos e 7 meses, mostrou que este tipo de assisténcia
apresentou um impacto positivo nas pacientes, familiares e na
comunidade hospitalar referida.Dentre seus objetivos estdo o de nao
apenas curar, como avaliar a natureza dos sofrimentos, assim como
aqueles voltados a melhoria da qualidade de vida através da adaptacao
domiciliar de acordo com o estado funcional, melhoria no “perfomance
status” de Karnofsky (KPS) das pacientes em relagao ao pré-estabelecido,
quando recebem alta das enfermarias, e, de um melhor controle dos
sintomas gerais e da dor, observando-se, ndo somente o sofrimento
fisico, mas também avaliando global e individualmente os estados
psicossociais conjuntamente com os familiares e, principalmente, com

seus cuidadores.

Os resultados nos permitem inferir que este modelo de
assisténcia melhora a qualidade de vida no auxilio na conscientizagcao da
doenca e de sua evolugdo, na educagao e treinamento de equipes e
familiares de como assistir a paciente fora de possibilidade de cura em
domicilio, no controle de doengas crbénicas e, consequentemente, na

reducdo do numero de internagoes.

O Ministério da Saude por intermédio do Instituto Nacional
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do Cancer-INCA, desde o inicio da década de noventa, tem estimulado e
aumentado o numero de registros de cancer no Brasil. Em 1998 havia 36
registros hospitalares e 13 registros de base populacional em operagao.
Isto se deveu a melhoria da qualidade dos dados dos registros e a
capacitacao e incorporacao de profissionais habilitados para este tipo de
atividade. Com o advento do programa de avaliagdao e vigilancia do
cancer e de seus fatores de risco na Coordenacao e Vigilancia do INCA, a
partir do ano de 2000, o processo de aprimoramento dos registros de
cancer tomou um ritmo mais acelerado e criterioso, oferecendo como
saldo positivo sete novos Registros de Cancer de Base Populacional
(RCBP) e 39 Registros Hospitalares de Cancer (RHC), assim existentes
21 RCBP e 124 RHC em funcionamento no Brasil, sendo 50 destes em
Sao Paulo. E, segundo o proprio Instituto Nacional do Céncer do Brasil,
as tendéncias demograficas e epidemioldgicas sugerem que mantidas as
condigdes atuais, mais de 85% dos brasileiros viverdo em areas urbanas,
e em 30 anos o numero de idosos tera dobrado, e 12% da populagao tera
60 anos ou mais de idade e, o cancer, causas externas e doencas
cardiacas seréo responsaveis por 75% dos obitos (Brasil, Ministério da

Saude, 1997; Brasil, Ministério da Saude, 2002).

Em nossa casuistica, em um hospital de referéncia, a
distribuicdo topografica dos tumores por ordem decrescente foi de 71,6%
nas mamas femininas e 14,6% no colo do utero (TABELA 1), numeros

que se assemelham aos dados do Ministério da Saude quanto a
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estimativa de incidéncia e mortalidade de 2002, sendo 36.090 casos
novos de cancer de mama com 9.115 dbitos e uma taxa bruta de 6bitos
por 100.000 habitantes de 10,25 e 1.700 casos novos de cancer de colo
do utero com 4.005 obitos e taxa bruta de obitos de 4,49. Para o Estado
de Sao Paulo, as estimativas para o ano de 2002 das taxas brutas de
incidéncia e mortalidade por 100.000 habitantes foram de 66,21 e 15,21
para o cancer de mama e de 21,15 e 4,29 para o cancer do colo do utero
€ 0 numero de casos novos e de obitos para o cancer de mama e do colo
do utero foram, respectivamente, de 12.890 casos novos e 2.960 obitos
por cancer de mama e 6940 casos novos e 840 obitos por carcinoma do
colo do utero em um total de 171.640 Obitos por cancer em mulheres

(Brasil. Ministério da Saude, 2002).

O prognostico do cancer de mama depende do estadio da
doenga no momento do diagndstico. Para os estadios iniciais a sobrevida
em 5 anos é, aproximadamente, 85 a 90% comparando-se o0s
estadiamentos Ill e IV que apresentam sobrevida de 48% e 18%,
respectivamente. Cypriano e col., 1988; Fernandes e col., 1988; Baracat e
col., 1993; Gomes, e col., 1994; Jardim e col., 1994, mostraram que, no
Brasil, respectivamente, 60 a 80% dos casos diagnosticados se

encontram nos estadiamentos avancgados de IIB a IV.

Segundo a American Cancer Society (1996), houve

significativa redugcao do cancer do colo do utero nos Estados Unidos da
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América do Norte, consequentemente com diminuicdo da mortalidade,
enquanto permanece sendo a segunda causa de morte em paises em
desenvolvimento, e metade das mulheres maiores de 50 anos com
carcinoma de colo do utero o apresentam em fase avangada nos estadios

1B alV.

Baum (2002) observou significante progresso no
diagnostico precoce do cancer de mama nos ultimos 30 anos, nos paises
desenvolvidos, e refere que as mulheres eram relutantes em procurar
servico de saude, deste modo ocorrendo o diagndstico tardio,
consequentemente um tratamento paliativo e, atualmente, o tratamento
do cancer de mama é visto com otimismo tendo em vista o diagndstico

precoce pelas mudancgas de atitudes.

Quanto a distribuicao por faixa etaria, observa-se que
32,6% das pacientes encontram-se na faixa etaria de 25 anos até 45 anos
(TABELA 2), grupo este de maior incidéncia do cancer do colo do utero o
que coincide com os dados da incidéncia de cancer nos cinco
continentes. Perkin e col. (1992) relatam a associagdo deste tipo de
neoplasia a atividade sexual e papilomavirus, em contraposi¢cédo, esta
exposicao tem diminuido em pacientes idosas (Lorincz e col., 1992). De
acordo com a Fundagao Oncocentro, Sdo Paulo, (2003) durante o ano de
2002, de 236.753 ébitos no Estado de S&o Paulo, 37.020 (15,7%) foram

referentes as neoplasias malignas e destes, 16.517 6bitos ocorreram no
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sexo feminino, sendo 17,3% dos 6bitos devidos ao cancer de mama e
5,1% dos o6bitos devidos ao cancer do colo do utero; quando a variavel
idade destas mulheres foi analisada os valores da média, moda e
mediana foram de, respectivamente, 64, 72 e 66 anos. Das 600 pacientes
incluidas em nossa unidade a partir de 1993, 359 pacientes (59,8%)
encontravam-se na faixa etaria de 45 anos até 74 anos de idade e 45
pacientes (7,5%) com idade acima de 75 anos. Segundo Porzsolt e col.
(1995) e Stewart (1999), a terapia paliativa, em pacientes idosas com
cancer, requer atencdo especial. Nestas pacientes o controle dos
sintomas e da dor produz efeitos adversos, porém o progndstico € melhor
do que nas pacientes jovens com cancer, mas nos cuidados paliativos,
diferentemente do tratamento na fase de cura, a visdao global dos
pacientes concerne a assisténcia psicossocial, médica e, principalmente,
humanistica. Ahronheim (1997) afirma que as pacientes idosas com
doenca terminal também devem ter seus direitos respeitados quanto a
opcao de poder recusarem qualquer tratamento, mas se observa que
grande parte delas sao subtratadas, principalmente, no que se refere ao
tratamento da dor e outros sintomas fisicos e psicolégicos que deveriam
ser tratados adequadamente e, até, agressivamente, quando na fase
terminal. Por outro lado, com o advento da descoberta de novos farmacos
em oncologia, pacientes idosas com cancer de mama localmente
avangado podem ser tratadas com medicamentos hormonais como 0s

inibidores de aromatase como anastrozol, letrozol, examestane e, mais
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recentemente, com o fulvestrane com boas taxas de resposta,
objetivando-se deprivagao estrogénica, e com baixa toxicidade, podendo

aumentar o intervalo livre de progresséao (Dixon, 2002).

Um grupo de pacientes, quando admitidas para o
tratamento inicial em nossa instituicao, distribuiram-se da seguinte forma:
125 pacientes (28,7%) fora de possibilidade de cura, 49 pacientes
(11,2%) com indicagdo exclusiva de radioterapia para o tratamento
paliativo do cancer do colo avangado e 110 pacientes (25,2%) das
pacientes com cancer de mama nao apresentavam condigdes loco-
regionais para o controle destes tumores. Por fim, neste grupo de
pacientes incluidas na Unidade de Cuidados Continuos e Paliativos, 152
pacientes (34,9%) ja haviam sido tratadas em hospitais de referéncia para
o tratamento de cancer, mas nao sendo atendidas, quando da fase de

progressao ou terminal da doenga (TABELA 3).

Nas pacientes com cancer de mama, a metastase 6ssea
foi a de maior ocorréncia, ocorrendo em 187 pacientes (43,5%), sendo a
dor o sintoma principal desta complicagdo; a seguir, encontra-se a
metastase pulmonar em 113 pacientes (26,3%), sendo a insuficiéncia
respiratoria o sinal ou sintoma dominante, quando as pacientes eram
encaminhadas e incluidas na Unidade de Cuidados Paliativos. Nas
pacientes com carcinoma do colo do utero o situs loco-regional, trato

gastrintestinal e vias urinarias foram os principais acometimentos
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provocados por metastases loco-regionais, incidindo em 60 pacientes
(68,2%),sendo a sintomatologia dolorosa a mais frequente. A trombose
venosa profunda pélvica e de membros inferiores ocorreu em 21
pacientes (23,9%), tendo a dor como sintoma principal. Quando o céncer
acometeu outros érgaos como os ovarios, corpo do utero, vulva e vagina
os locais mais atingidos por metastases foram o figado, e loco-
regionalmente a pélvis, sendo a sintomatologia da dor, também, a mais

observada como demonstrado nas (TABELAS 4 a 9).

Das 180.000 mulheres diagnosticadas por ano com
cancer de mama nos Estados Unidos da América do Norte 12% a 13%
apresentarao metastases durante os dez primeiros anos, assim o
tratamento paliativo deve estar inserido na assisténcia destas pacientes

(Overmoyer, 1995; Leyland-Jones, 2001).

Discutem-se trés tipos de recorréncia no cancer de mama:
a loco-regional, a distancia sem comprometimento visceral e a visceral
propriamente dita; relacionando-as ao tempo de sobrevida global. A
terapia escolhida deve ser baseada nos situs de recorréncia, na
sintomatologia, na analise retrospectiva das respostas anteriores a
quimioterapicos e nas toxicidades relativas aos medicamentos; citam,
como exemplo, a refratariedade a hormonioterapia na recorréncia,
podendo apresentar importantes sintomas com progressao visceral da

doenca (Hayes e col., 1995; Dieras e col., 2001).
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Berk (1995) considera papel importante da radioterapia
para melhoria dos sintomas dos pacientes com doenga maligna em
progressao, porém discute o uso adequado para evitar os inconvenientes,

tendo em vista os efeitos secundarios.

Os beneficios da radioterapia nas metastases Osseas,
quando focal, melhoram em 80% o quadro doloroso, podem, também, ser
usadas técnicas para radioterapia sistémica com a irradiagao de
hemicorpo com injecdo de radioisotopos pelo estroncio89, e todas as
pacientes com metastase 6ssea sintomatica devem ser referendadas para

a radioterapia (Shakeaspeare e col., 2003).

Durr e col. (2002) sugeriram n&o ser necessaria a cirurgia
ortopédica ampliada em pacientes com metastases 6sseas secundarias
ao cancer de mama, porém pacientes com lesdes minimas tém a chance
de 30 a 40% de sobrevida em 5 anos. Quanto ao tratamento enddécrino
para estas metastases, observa-se sobrevida global de 39% a 55% em 35
meses, e a melhora dos sintomas e do KPS de 78% e 33%,

respectivamente, (Mackey e col., 2001; Lipton, 2003)

O derrame pleural como um sintoma de doenga maligna e
seu tratamento ocasionam importante morbidade em pacientes com
doenga neoplasica avangada. Recomenda-se a introdugdo de um cateter
Tenckoff no espacgo pleural sob anestesia local, apenas retira-lo quando o

paciente tornar-se assintomatico, e realizar puncédo de repeticdo, se for
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necessario. Deste modo esta técnica de assisténcia fornece um melhor
resultado na urgéncia, quando do derrame pleural neoplasico em
pacientes fora de possibilidade de cura; realizagdo de pleurodese com a
injecdo de talco por meio da toracoscopia video-asssistida é também
efetiva no tratamento do derrame pleural metastatico por doenga
oncoldgica, sendo este um procedimento rapido, eficiente, principalmente,
no que se refere a diminuicdo da dor ocasionada pelo derrame pleural

(Robinson e col., 1994; Brunagel e col., 2002).

De acordo com Johnson (1997), pacientes com cancer
tém risco aumentado para tromboembolismo venoso quando comparados
com a populagcdo saudavel. Aqueles pacientes predispostos a
sangramento devido ao tumor, a complicagdes do tratamento, ao
comprometimento hepatico quando este 6rgao esta acometido, também
estdo expostos a complicagbes da terapia medicamentosa, com
sangramento, por exemplo, em fungdo do uso de antiinflamatérios nao
hormonais e anticoagulantes. Esse autor demonstra a seguranga no uso
da heparina uma vez ao dia por seis meses com a monitorizagdo semanal
dos fatores do sistema da coagulagdo. Ackermann (2001) relata que um
dos diagndsticos encontrados por médicos de familia que assistem os
doentes em domicilio pode ser o de tromboembolismo, mas uma
abordagem objetiva e eficiente pode melhorar a qualidade de vida destes
pacientes, em cuidados paliativos, muitas vezes nao necessitando de

hospitalizagao.
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A quimioterapia para o cancer avangado do colo do utero
com disseminagdo extrapélvica, seja, primariamente, ou apds o
tratamento, considerando a primeira recidiva, demonstra 15% de resposta
para o primeiro grupo, quando tratado paliativamente com componentes
de platinum associados a antraciclina e taxanes; estadiamento IlIB e IVA
tém melhor beneficio, com boa resposta quando da associagdo de
radioterapia e quimioterapia; trabalhos recentes tém encontrado melhora
no intervalo livre de doenca e na sobrevida, ainda que discreta, para

esses pacientes (Thigpen e col., 1995; Benedet e col., 2000).

Markan (1995), Benedet e col., (2000), em seus trabalhos
sobre quimioterapia paliativa para o tratamento das pacientes com cancer
avancado de ovario referem este objetivo como regime de paliacdo de
sintomas, principalmente, nas pacientes ja tratadas com cisplatina,
carboplatina, taxanes e ifosfamida, devendo-se, porém, avaliar fatores
individuais e aspectos clinicos para a selegcao adequada desses pacientes

para o uso paliativo de tais medicamentos.

Os sarcomas representam 1% dos tumores malignos do
adulto e, até o momento, os trabalhos ndo demonstram boa resposta, ou
sao controversos quanto ao uso de quimioterapia adjuvante; a cirurgia e a
radioterapia sdo as melhores formas de tratamento, principalmente, nos
casos recidivados; nos metastaticos, geralmente, ocorrendo em 20% nos

pulmdes, a cirurgia paliativa pode aumentar o intervalo livre de doenga e a
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sobrevida global; a combinacdo de quimioterapicos, comparando-se com
dose unica de doxorubicina em convencionais doses, produz um discreto
aumento nas taxas de respostas e aumenta os efeitos de toxicidade da
quimiotergpia, ndo melhorando taxa de sobrevivéncia (Budd, 1995;

Branwell e col., 2003).

Os pacientes com cancer necessitam, em todos os
estagios da doencga, ter sua dor aliviada; dor por quimioterapia pode
ocorrer em um terco dos pacientes submetidos a ela. Dos pacientes com
doenca avangada, dois tergcos sentem dor e o combate a mesma e aos
outros sintomas passa a ser o principal objetivo do tratamento. A base
psicolégica da dor é inconteste e esta se refere a ansiedade, medo,
depressao e a sensacao de desesperanca. O alivio da dor faz com que o
paciente possa desenvolver sua capacidade funcional e sobreviva sem
ela até a sua morte. Este alivio pode ser alcangado com abordagens
medicamentosas, anestésicas, neurocirurgicas, psicolégicas e
comportamentais (Brasil. Ministério da Saude, Instituo Nacional do

Cancer, 1997).

U.S. Departament of Health and Human Services (1994)
preconiza escalas visuais analdgicas, numéricas ou descritivas para a
avaliagao da intensidade da dor oncolégica e, também, sugere perguntar
sobre a dor regularmente, avaliar sistematicamente, acreditar nas

informagdes dos pacientes e familiares, fazer o paciente escolher o
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controle apropriado para ele e para a familia, adequar o tratamento ou
intervengdes prontamente de uma forma légica e coordenada e, por fim,

fazer com que a dor fique controlada pelo maior tempo possivel.

Bernabei e col., (1998), estudaram 13.625 pacientes com
idade igual ou superior a 65 anos, residentes em asilos nos Estados
Unidos da América do Norte credenciados pelo Medicare e Medicaid em
cinco estados e observaram que 26% dos pacientes nao receberam
analgésicos para o tratamento de suas dores, 16% receberam
analgésicos simples, 32% opidides fracos, e 26% morfina; os pacientes
com idade superior a 85 anos receberam 50% menos medicamentos que
os pacientes abaixo desta idade. Acreditam os autores que os fatores
estejam ligados as barreiras de linguagem, crengas culturais, religiosas e
também as dificuldades de comunicagao destes pacientes para se

queixarem de suas dores.

O tratamento da dor para os pacientes com cancer nos
Hospices é quase sempre adequadamente avaliado e estes sao tratados
tendo em vista que a causa da dor implica ndo sé nas complicacbes ou
evolugcbes do tumor e suas metastases, mas também nas alteracdes
relacionadas aos aspectos psicossociais. Apenas 10% a 15% das
pacientes internadas em Hospices necessitam de anestesia para
tratamento da dor; considera-se que a equipe de médicos, enfermeiras,

assistentes, sociais, religiosos e voluntarios é mais efetiva do que uma
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forma isolada de cuidar dos pacientes para deixa-los sem dor e controlar
os sintomas gerais (Lack, 1978; Saunders e col., 1995; De Conno e col.,

2003).

Bailes (1995) enfatiza o conceito de custo e beneficio em
cuidados paliativos e afirma que o controle da dor € uma area de
excelente oportunidade para mostrar a economia e validade do beneficio
quando se usam medicamentos orais para o controle da dor com alta

eficacia, em vez do uso de modalidades de alta tecnologia.

Jack e col. (2003) avaliaram 110 pacientes com céancer
que foram admitidos no ambiente hospitalar para controle dos sintomas,
compararam 50 pacientes que foram assistidos por uma equipe em
cuidados paliativos com 50 pacientes que receberam assisténcia por uma
equipe de cuidados tradicionais e observaram que o controle dos
sintomas, particularmente, a dor foi estatisticamente significante melhor

controlado no grupo treinado em cuidados paliativos.

O controle algico, no grupo por nés estudado, demonstrou
que na fase de pés-implantacdo do modelo de assisténcia houve uma
diminuicado na frequéncia de pacientes com sintomatologia dolorosa, e 0s
resultados foram estatisticamente significantes em comparagdo com a
fase de pré-implantacao do Modelo de Assisténcia Continuo, Paliativo e
Domiciliar, enfatizando que a equipe treinada para a verificagdo das

caracteristicas e intensidade da dor obtém um controle efetivo para
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diminuir a intensidade de sua manifestagao (Tabela 40).

A radioterapia tem um papel importante na amenizagao
dos sintomas dos pacientes com doenca oncoldgica fora de possibilidade
de cura, muitos deles tém preferéncia pela radioterapia fracionada no
alivio da dor (Ciezki e Macklis, 1995; Shakeaspeare e col., 2003). Estes
autores acreditam que tratamentos efetivos podem ser realizados pela
radioterapia para melhorarem os sintomas como o tratamento da dor
0ssea, da obstrugado dos brénquios, da sindrome da veia cava superior,
da compressao da medula espinal, das disfungdes neurolégicas devido as
metastases cerebrais, e que mais diversas técnicas podem ser aplicadas
como a radiofarmacologia com estroncio 89, alta dose de braquiterapia
endobrdnquica e radioterapia estereotaxica, fazendo parte do arsenal de

tratamento adjuvante para a reducéo da dor.

Markan (1995), Poletto e col.,, (2001), referem como
sendo a cirurgia o melhor tratamento curativo para o paciente com cancer,
entretanto deve ser considerado, se € adequado coloca-la como um papel
importante no tratamento paliativo, principalmente, quando se busca uma
melhoria na qualidade de vida sem prolonga-la, avaliando a extensao
cirargica com sua possivel morbidade, caso haja beneficio em

contraposi¢ao ao risco.

Wrede-Seaman (2000) cita que ha indicagao de cirurgias,

ocasionalmente, como nos casos de laminectomia descompressiva para o
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tratamento de sindromes compressivas da medula espinal; no controle
dos sintomas agudos de obstrugdo intestinal, mais comumente no cancer
colon-retal, de ovario, uterino; no tratamento de alivio por ostomias
percutaneas ou colocagcao de cateteres no caso de obstrugdes do trato
urinario ou obstrugdes gastricas com o objetivo de preservagao da fungao
do orgao para diminuicdo de sintomas e manutencao da qualidade de

vida quanto ao aspecto de sintomas fisicos.

As caracteristicas dos sintomas nos pacientes com cancer
avancado fora de possibilidade de cura e terminais € muito variavel e
ocasionam impactos nas atividades da vida e, por conseguinte, na
qualidade de vida. Nessa Coyle e col., (1990), analisaram a prevaléncia
dos sintomas em um grupo de pacientes referidas ao Supportive Care
Program of Service Of Memorial Sloan Kettering Cancer Center e
observaram que em 90 pacientes, sendo 50% do sexo feminino, o cancer
de mama, e o ginecoldgico estavam em terceiro (20%) e quinto (7%) lugar
em prevaléncia, respectivamente. A fadiga (58%), dor (54%), fraqueza
(43%), falta de sono (24%), fraqueza nas pernas (18%), nausea (12%),
perda de apetite (8%), obstipacédo (4%) eram os sintomas na ordem
percentual de prevaléncia que mais ocorriam; a associacdo de um ou
mais sintomas e de quatro sintomas ocorreram em 8% e 23% dos

pacientes, respectivamente.
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Deste modo, pacientes com doenga avangada
apresentam multiplos sintomas que podem alterar suas fungdes gerais € 0
bem estar, e a astenia ou fraqueza é o sintoma mais referido podendo ser
a maior fonte de estresse dos pacientes com cancer (Patternoy, 1988;
Brescia e col., 1990; Twycross e col.,, 1991; Koh e col., 2002; Paice,

2002).

Caquexia € uma sindrome prevalente em muitos
pacientes com cancer avancado de dificil controle, poucos medicamentos
conferem beneficio e o valor da suplementacédo alimentar € discutivel. A
anorexia, nausea crbnica, constipacao, fraqueza ou astenia com perda de
peso pela alteracdo do metabolismo dos carboidratos e lipideos é
associada as alteracbes humorais, metabdlicas e anormalidades das
citoquinas pela complexa interacdo de moléculas produzidas pelo tumor e
pelo sistema de defesa do hospedeiro. E a caquexia uma das principais
causas de morbidade e mortalidade e piora da qualidade de vida, sendo
responsavel por 50% das internagdes (McQuillan e col., 1997; Matthy e
col., 1997; Ottery e col., 1998; Elliot e col., 1998; Gagnon e col., 1998;

Toomey e col., 1998; Ausband e col., 2002).

Das pacientes atendidas em nossa unidade, as principais
doengas clinicas e cirurgicas associadas a doenga de base oncologica
foram hipertenséo arterial cronica em 128 pacientes (21,3%), diabetes
mellitus em 101 pacientes (16,7%), insuficiéncia cardiaca congestiva em

38 pacientes (6,3%), senilidade com faléncia de 6rgdos em 17 pacientes
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(2,8%), obesidade mdrbida em 16 pacientes (2,7%) e hérnia incisional,
doengas do coldgeno e psiquiatricas em 36 pacientes (6,0%),

respectivamente, (TABELA 10).

As cinco primeiras causas que levaram a internacoes,
quando do atendimento domiciliar na fase de pré-implantacdo do modelo,
foram a hemorragia genital em 39 pacientes (30,9%), anemia em 31
pacientes (24,6%), insuficiéncia respiratéria em 30 pacientes (23,8%)
descompensacéao diabética em 9 pacientes (7,1%) e dor em 7 pacientes
(5,5%), ja na segunda fase poés-implantacdo do modelo, 60 pacientes
(20,6%) com hemorragia genital, 80 pacientes com anemia (27,5%),
insuficiéncia respiratoria em 20 pacientes (6,9%), descompensagéo
diabética em 20 pacientes (6,9%) e com dor 20 pacientes (6,9%),
demonstrando uma melhoria nos diagndsticos em domicilio com melhor
treinamento da equipe apds a implantacao e experiéncia na pratica deste

tipo de assisténcia (TABELA 11).

Estado funcional refere-se a habilidade do paciente ter
suas atividades de acordo com o seu papel social. Geralmente, inclui a
habilidade de ir adiante perante a sua propria independéncia dentro e fora
de seu domicilio e, também, compreende suas atividades junto a familia e
colegas de trabalho. O estado funcional ainda se refere as atividades do
cotidiano como caminhar, nutrir-se, banhar-se e vestir-se (Tamburini,

1992).
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A escala de “performance status” de KPS (Karnofsky,
1948) atua no ambito de mensurar a integridade funcional, sintoma e sinal
da doenca e a toxicidade relativa ao tratamento e ao suporte médico
necessario, aplicando-se aos pacientes oncolégicos em diversas fases da
doenca seja inicial, avangcada ou terminal e, consequentemente, ao tipo
de tratamento curativo ou paliativo, e 0 parametro € o monitoramento
clinico global em um nivel ambulatorial ou domiciliar que avalia a fungao
fisica do doente. Pode ser aplicado por médico ou enfermeiro com um
tempo de avaliagdo de cinco minutos durante a evolugao clinica no pré-
tratamento, na fase de toxicidade do tratamento, no fim do mesmo e na
fase de seguimento. E um instrumento de mensuragdo multidimensional,
conduzindo a uma escala unidimensional. Consiste numa escala numeérica
de 11 pontos com valor maximo atribuindo valor 100 para a condigao de
normalidade assintomatica, decrescente para a condi¢cdo de inabilidade
sintomatica e suporte assistencial progressivo e chegando a um valor
minimo zero correspondente a morte. Avalia-se globalmente a autonomia
fisica (da funcéo biolégica a atividade normal de trabalho), sintomas da
doenga e quantificagcdo de suporte médico assistencial, correspondendo
da auséncia de sinal até a hospitalizagdo. Avalia-se o grau de inabilidade
em trés niveis: leve, moderado e acentuado e podemos sintetizar os graus

de inabilidade em:
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& Cuidados pessoais (lavar-se, vestir-se, nutrir-se).

& Atividade cotidiana (caminhar, sair).

& Atividade de trabalho (da completa a ausente).

& Evidéncia de doenca, sendo o sinal ou sintoma da
mesma ou de seu tratamento, atribuido a perda de
energia, um valor preditivo para os tumores de

diversas origens (ANEXO 3).

Diversos autores validaram a escala de indice funcional
de Karnofsky por trabalhos independentes. Huntchinson (1979) realizou
estudo para a aplicagdo da escala em doentes oncoldgicos, invalidando a
aplicagado a outros tipos de doentes. Yates (1980) mostrou a validagao
estatistica do estado fisico do doente e sua correspondéncia com a
sobrevida, principalmente, quando estabelecia valores decrescentes da
escala funcional. Laliberte (2002) estudou 685 portadores de tumores
metastaticos em fase avangada; a selegcao dos pacientes foi de uma
populacdo homogénea, com validagdo de pessoal ndo especializado
mantendo contato constante com os pacientes e mostrou fidelidade
estatistica do instrumento quanto a relacdo da fungao fisica especifica,
principalmente, quando KPS<50, validando a escala para aplicagéo
terapéutica assistencial e mostrando correlacdo, quando a doenca
comprometia o estado fisico do paciente. Coscarelli (1984) avaliou 293

pacientes oncolégicos heterogéneos do ponto de vista do estadiamento
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clinico (sem evidéncia de doenca, recidivada e metastatica), do
tratamento (seguimento, adjuvante e de salvamento) e no d&mbito de cura,
com diversos profissionais validando a escala e propondo-a como
protocolar. Roila (1991), analisando 209 portadores de neoplasia de
natureza e estadio heterogéneo (sem evidéncia de doencga, recidiva loco-
regional e doenga disseminada), de diferentes ambitos de atendimento
(ambulatorial, hospital-dia) conclui que, apesar de utilizar grupos
diferentes para aplicagado do indice, as condutas basearam-se no mesmo

juizo clinico.

Tamburini (1992) estabelece para o indice de Karnofsky:

¢ Aplicagao clinica: € um indice da funcéo fisica do
paciente no ambito oncolégico e um importante

elemento no momento da decisao terapéutica.

¢ Aplicagdo em pesquisa: critério de selecédo e
estratificacdo de pacientes para grupos experimentais
e para controle homogéneo; parametro de avaliagéo
de eficacia de tratamento, da evolugdo dos aspectos
fisicos e biologicos, das fungdes organicas; para
avaliacdo de juizo de prognostico, especialmente
para a fase avangada da doencga, principalmente para
KPS<50, elemento para decisdo terapéutica, e,
também, para orientagcdo assistencial (hospitalar

versus domiciliar)
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Nossa casuista demonstrou, quanto a avaliagao da escala
de KPS, que apods a implantacdo do Modelo de Assisténcia da Unidade de
Cuidados Paliativos, 15 pacientes (5%) foram encaminhadas com KPS
100, enquanto na fase pré-implantagdo ndao houve nenhum caso
encaminhado com este performance, no KPS 80,70,60,50 na fase de pos-
implantagdo do modelo foram encaminhadas 21 pacientes (11,1%), 24
pacientes (12,6%), 88 pacientes (46,5%), 56 pacientes (29,6%)
respectivamente, e no modelo pré-implantacdo nestes mesmos valores
corresponderam 10 pacientes (14,3%), 10 pacientes (14,3%), 22
pacientes (31,4%), 28 pacientes (40%), demonstrando claramente que
apds a orientagdo para uma melhor avaliagdo do paciente acamado do
ponto de vista de seu estado funcional e atividades individuais de
cuidados e atividade fisica houve melhoria nos valores crescentes da
escala funcional. Observa-se que no KPS 30 e 40 houve 170 pacientes
(73,9%), 60 pacientes (26,1%), foram encaminhadas na primeira fase com
KPS 20, e 96 pacientes (100%) na fase pds-implantagdao com KPS 30 e
40 e nenhum caso com KPS 20 foi encaminhada nesta fase,
correspondendo os percentuais individualizados pelos grupos A, B, C
apesar de nao apresentar significancia estatistica (TABELA 41). O
encaminhamento das pacientes com melhor estado funcional, melhor fator
progndéstico, em sobrevida global deu oportunidade para que a equipe
atuasse junto a paciente e a sua familia com adequado controle dos

sintomas, orientagdes gerais, psicossociais e espirituais e, por
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conseguinte, houve melhoria da qualidade de vida no que tange a
adaptacao da paciente em domicilio e forneceu oportunidade para maior
autonomia da mesma, diminuindo as situagdes de estresse da familia

quanto ao agravo e progressao da doenca.

Por outro lado, a melhora do KPS nao correspondeu a
uma melhora no tempo em horas do dia em que as pacientes
permaneciam acamadas; 136 pacientes (45,3%) permaneciam 90 a 100%
acamadas na pré-implantagdo do modelo e 75 pacientes (25,0%) na fase
pés-implantagéo, 62 pacientes (20,7%) permaneciam 70 a 80% acamadas
na fase pré-implantagéo e 48 pacientes (16%) na fase pés-implantagao.
Estes fatores sao influenciados por caréncia de atividades ocupacionais,
recreativas e de lazer, além de existirem pacientes nao assistidas pela
familia e que se mobilizavam menos que o quadro clinico permitia tendo
em vista o estigma da doenga e, finalmente, muitas pacientes
permaneciam imobilizadas pelas dificuldades da residéncia em apresentar
areas que proporcionassem locomocdo. Com relagcdo as internacgdes,
apenas, 36 pacientes (12%) nunca haviam sido internadas na Fase
denominada |, comparativamente e, aproximadamente quatro vezes maior
a frequéncia de nédo internacdo na Fase denominada I, o que
corresponde a 120 pacientes (40%) das pacientes atendidas no Modelo

neste periodo (TABELA 12 e TABELA 45).

Segundo Coyle (1989), Wrede-Seaman (1999), De Conno
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(2003), o controle dos multiplos sintomas nos pacientes com cancer
avancado € um dos maiores desafios nos cuidados destes pacientes. A
persisténcia dos sintomas e suas variagdes em intensidade criam um
impacto negativo e de dificuldades no tratamento, tanto no paciente
quanto em seus familiares, levando a constantes monitorizagdes e ajustes
no seguimento. Estas dificuldades podem levar a uma exaustdo do
paciente e de sua familia e a fadiga da equipe, diminuindo, por
conseguinte, a monitorizacdo dos controles e diminuindo os esforgos no

controle dos sintomas, levando a um maior numero de internagdes.

Estes fatores podem levar com maior freqliéncia a
internacbes mesmo que a equipe de cuidados paliativos ofereca uma
assisténcia flexivel no controle dos multiplos sintomas, principalmente, por
estar incorporado a estes a morte como um fendmeno natural dentro

deste processo (Twycross e Lack, 1991; Twycross, 2002).

O tempo médio de internagcdo de nossas pacientes em
enfermaria foi de 12 dias na primeira fase e de 5 dias na segunda fase ou
fase pos-implantagdo do modelo assistencial (TABELA 45); isto
demonstrou que a frequéncia de intensidade e impacto dos sintomas
fazem com que a equipe treinada diminua o numero de dias de
internacdes pela habilidade de lidar com os sintomas dos pacientes e as
dificuldades e sintomas emocionais de seus familiares, deste modo a

avaliagdo médica, psicossocial faz com que se aceite a adequacgao de
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controle dos sintomas em domicilio, mantendo-se a esperanga e, se
necessario, utilizando-se os recursos hospitalares com equilibrio e
conscientizagdo das abordagens, nao privilegiando exclusivamente as
intervengdes médicas como mostram De Conno e col., (2003) com a
Unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Nacional do Cancer de Milao,

comparando os anos 1987 versus 1993 versus 2000.

Benson e col., (1998), mostraram a limitagdo e as
dificuldades da transfusdo sangliinea fora do ambiente hospitalar,
baseando-se nos aspectos legais e riscos fora de um ambiente de
responsabilidade médica hospitalar para este tipo de ato e a seguranca
do local para este procedimento. Prieto e col., (1998), mostraram, em
estudo comparativo de cateterizagcao estéril e ndo estéril em pacientes
com lesdo da medula espinal, que as pacientes submetidas a primeira
conduta apresentam 28,6% de infecgao do trato urinario contra 42,4% das
nao estéreis, e 0 custo de antibiéticos no primeiro grupo foi de 43% maior
em relagdo ao segundo grupo, porém o material estéril custa 37% a mais
que um programa néao estéril. Assim o custo total para o programa estéril
era de 277% a mais do custo do programa nao estéril, isto mostra que a
orientagdo para auto-sondagem ou para uma sondagem adequadamente
realizada em domicilio pode diminuir os riscos e o custo da assisténcia

cronica de sondagem vesical ao paciente com lesao espinal.
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Schiller e col., (1998), referiram o custo e beneficio
favoravel da assisténcia nutricional orientada em domicilio, seja oral ou
nasoenteral, tanto que tem sido estimulada pelo Medicare nos Estados

Unidos da América do Norte.

Birmingham (1997) discutiu os problemas dos custos com
os cuidados com a saude afetando a pratica clinica e a viabilidade das
hidratacdes e terapias endovenosas em domicilio, observando excelentes
resultados com a selecdo de pacientes para estes procedimentos e

diminuindo internagdes hospitalares.

Freytes (1998) discutiu a falta de uniformidade de critérios
para o uso prolongado de aparelhos de acesso vascular, acreditando
haver desconhecimento da equipe médica e relata que 55% dos
profissionais acreditavam que sua aplicagao dependia dos tipos de drogas
utilizadas, 30% que a aplicagao dependia das dificuldades de acesso
venoso dos pacientes, e 12% apenas indicavam, quando ndo houvesse
mais acesso venoso. Esse autor mostrou que apenas os custos sdo os
unicos fatores limitantes e que, quando os aparelhos vasculares para
acesso venoso fossem adequadamente utilizados por uma equipe
treinada, as complicagbes mais frequentes, como infeccédo e trombose,

seriam evitadas.
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Cella (1995), Wrede-Seaman (1999), Twycross (2002)
afirmaram que o dialogo da equipe com o paciente e seus familiares é o
grande desafio no controle dos multiplos sintomas e, como consequéncia,
quando se evita este dialogo, oferecem-se tratamentos desnecessarios

sem o entendimento adequado de sua funcgao.

Em nosso estudo pbéde-se observar que a utilizacdo da
oxigenoterapia oferecida as nossas pacientes era de 100% de uso
continuo de oxigénio e de 5 litros por minuto em 124 pacientes na fase de
pré-implantacdo do modelo e que na fase pos-implantagcdo 3 pacientes
(6,8%) utilizavam oxigénio continuo, 4 pacientes (9,0%) utilizavam 5 litros
por minuto e 37 pacientes (84,0%) utilizavam 2 litros por minuto, sendo
estatisticamente significante; demonstrando-se que, com orientagdes
basicas quanto as necessidades, orientagdes fisioterapicas por auxilios
mecanicos para auxiliar a respiragcdo e com uma assisténcia psicossocial
para diminuir as ansiedades, utilizou-se racionalmente oxigenoterapia
com diminuicdo de custos e sem sofrimentos para o paciente até com

menor uso noturno, aumentando suas horas de sono (TABELA 42).

Analisando-se os dois grupos estudados, fase pre-
implantacdo e pos-implantagdo do modelo de assisténcia, observou-se
que no primeiro grupo 218 pacientes (72,7%) permaneceram nele de 1
més até 3 meses e 68 pacientes (22,7 %) permaneceram de 4 meses até
9 meses, em contraposicdo ao segundo grupo em que 80 pacientes

(27%) permaneceram de 1 més até 3 meses e 194 pacientes (65%)
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permaneceram de 3 meses até 9 meses (TABELA 13). Mostra-se, desta
forma, que a orientagao para o encaminhamento precoce do paciente fora
de possibilidade de cura com sua familia para conhecerem e se
adaptarem a equipe para trabalharem, conjuntamente, comprova o quanto
a equipe institucional entende todo o mecanismo de assisténcia ao doente
com estas caracteristicas como um processo nao exclusivamente de
assisténcia médica mas também psicossocial, consequentemente, com a
melhoria da qualidade de vida do paciente ndao s6 no aspecto fisico, e de
seus familiares no ambito global, tendo o desenlace da morte como um

processo natural da vida.

Sessa e col.,, (1996), avaliaram os dados clinicos dos
pacientes terminais com cancer que morreram desde a implantacdo de
um programa de assisténcia domiciliar na Suiga, especificamente, no
Cantdo de Ticino; os principais resultados foram o numero de
hospitalizagdes nos ultimos trés meses de vida e razdes de permanéncia
no hospital. Em um grupo de 993 pacientes analisados,
retrospectivamente, o tempo médio de permanéncia no programa foi de
9,5 meses sendo que o décimo percentil foi de 1 més e o nonagésimo
percentil foi de 71 meses, a neoplasia mais frequente foi o cancer de
pulmao, 13,5% dos pacientes nunca foram hospitalizados e 50%
permaneceram hospitalizados por 24 dias. Concluem estes autores que a
assisténcia aos cuidados paliativos fornecidos por um programa de

assisténcia domiciliar esta associado a um menor tempo de internacao.
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Stewart (1999); Davis (1999) avaliaram as doengas nao
oncoldgicas associadas aos pacientes com cancer avangado e observou
que é fundamental para o clinico estimar a sobrevivéncia destes pacientes
para permitir ao paciente e aos membros da familia um planejamento
adequado e realista como, por exemplo, incluir o controle dos sintomas

para ambos estados morbidos.

Avaliagcbes da qualidade de vida por diversos
instrumentos tém sido propostas para avaliar pacientes oncoldgicos fora
de possibilidade de cura, no intuito de fornecer a estes pacientes um
melhor controle dos sintomas fisicos, psiquicos, sociais e espirituais para
que se possam da melhor forma possivel conviver com a progressao da
doenga sem sofrimentos intensos e sem a intervengcdo hospitalar
obrigatéria mostrando ou dando a impressdo de que o ambiente
hospitalar interfira na evolugdo da doenca. Montazeri e col., (1996),
relataram que a qualidade de vida avaliada periodicamente por
psicometria foi aferida por instrumentos de avaliagdo como Rotterdam
Symptom Checklist (RSCL), The European Organization for Research e
Treatment for Cancer Core Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C
30). Exemplificam para os tumores de ovario que, independentemente, do
tratamento com esquemas quimioterapicos com platina apds cirurgias que
melhoram a qualidade de vida e a sobrevida deve haver concomitante
acompanhamento psicolégico, cuidados paliativos e assisténcia domiciliar,

suporte nutricional e alivio da dor corroborando que estas abordagens
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melhoram a qualidade de vida destes pacientes. Barros (1996) em sua
dissertacdo de mestrado mostrou desenvolvimento e validagao de escala
de qualidade de vida em pacientes com cancer avangado com respostas
categoricas. Foram apresentadas questbes que contemplavam areas de
bem estar psicoldgico, fisico e social; tratava-se de 23 questbes com
quatro opgbes de respostas, com algumas modificacdbes apdés uma
abordagem inicial; a somatodria das pontuagdes por meio destas questdes
indicou um escore minimo de 25 e maximo de 102; deste modo o autor
concluiu que esta forma de avaliagdo nao s6 permitiu analisar a qualidade
de vida no sentido amplo que incluia bem estar fisico, emocional e social.
Também € instrumento util para monitorar as variagdes na qualidade de
vida de pacientes submetidos a intervengdes clinicas para cuidados
paliativos. Este instrumento de avaliagdo demonstrou ser concordante

com a Escala de KPS.

Quando realizadas as inclusdes dos familiares de nossas
pacientes observou-se que 39% deles nao aceitavam a inclusdo no
modelo de atendimento domiciliar com as caracteristicas paliativas,
quando avaliadas na fase de pods-implantagdo do modelo. Destas 15
familias (38,5%) eram por processo de negacédo da evolugdo da doenca
de base, 9 familias (23,1%) por n&o aceitarem a filosofia do trabalho e o
termo paliativo, 6 familias (15,4%) acreditaram ser a visita domiciliar um
estigma e um preconceito perante os vizinhos, 6 familias (15,4%)

achavam ter condigbes de ir ao hospital ndo aceitando o modelo de
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assisténcia paliativo e o domiciliar, 3 familias (7,7%) tinham preconceito

com a doenca e referiam medo do contagio em domicilio (TABELA 14).

Goodwin e col., (2002), propuseram o atendimento em
hospital-dia para pacientes oncologicos quando estes necessitassem de
atendimento hospitalar e, com este objetivo referenciaram pacientes
oncoldgicos paliativos para hospital-dia para atendimento em cuidados
paliativos e observaram que a necessidade destes pacientes era o de
encontrar um ambiente amigavel, com relagdes previamente
estabelecidas com voluntarios, deste modo aumentando a aceitagao por
parte deles na permanéncia em domicilio, sabendo que, diante da
necessidade de atendimento hospitalar, atender-se-iam pessoas
diferentes com diferentes necessidades, que era o objetivo primordial
destes centros, e, por outro lado, nao ficariam relutantes no atendimento

em domicilio

Porock e col., (1997); Constantini e col.,, (1999),
observaram sofrimento e estresse ao paciente e a sua familia, quando da
transferéncia hospitalar para o atendimento domiciliar, mesmo quando o
paciente permanecia totalmente estavel em seus sintomas; estes autores
acreditavam que era necessario ter um tempo para esta transferéncia,
tendo em vista a falta de adaptacédo quanto ao desfecho da doenca de

base.
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Segundo Ashino e col., (1995), os quatro importantes
fatores de sucesso para os cuidados em domicilio do paciente fora de
possibilidades de cura ou terminal s&o: consulta a equipe a qualquer hora
para prontamente receber resposta; controle efetivo dos sintomas e da
dor com opidides; esclarecimento da verdade com consentimento pos-
informado ao paciente e aos familiares; inicio do atendimento, sempre,
com o consentimento do paciente e, por fim, uma integragao entre equipe,

instituicao, familiares e comunidade.

Os cuidados em domicilio ttm aumentado cada vez mais
e a necessidade do médico de familia € importante e tem se tornado
comum neste tipo de assisténcia, porém devem ser avaliadas estratégias
para prevenciao de crises e sugere-se que deva haver uma equipe
treinada para a oportunidade de intervengao prévia com encaminhamento

pela instituigdo (Howarth e Wilson, 1995; Mottola Jr e col., 1997).

Ortiz de Cuevas e Lopes Campo (1995); Mottola Jr e col.,
(2000), citam que um programa de assisténcia domiciliar para pacientes
com doengas malignas e terminais sintomaticos melhora a assisténcia a
estes pacientes, principalmente, quando se elabora um guia de orientagao
e instrugdbes com um treinamento prévio aos membros da familia e, esta
forma de atengcdo demonstrou-se adequada, quando avaliada do ponto de

vista do impacto positivo que se criou para pacientes e familiares.
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Steel e col., (1995); Figueiredo, (1998;2003), defenderam
que atendimento domiciliar deva fazer parte como um desafio aos
curriculos das escolas médicas mostrando ndo s6 aspectos clinicos que
podem ser observados, mas também o trabalho profissional com
humanismo, deste modo necessitando de um processo educacional com

objetivos especificos.

Bergler (1995) mostrou que os médicos nado estao
integrados suficientemente dentro das analises do contexto social do
paciente e de sua familia e requerem a cooperacdo de outros
profissionais, mostrando que esta apenas existe em parte. Este autor
também mostra que o treinamento na assisténcia domiciliar € adequada
em apenas 62% dos casos; diversas dificuldades sdo encontradas do
ponto de vista legal, ético e, nas areas médicas especificas, ocorrem a

cada dia fatores de estresse para a equipe em atendimento.

Garg e col., (1997), descreveram em seu trabalho de
ensinamento aos estudantes de medicina como fornecer mas noticias ao
paciente e a seus familiares enfaticamente e competentemente, sendo
este o principal objetivo do trabalho que relata que deve ser treinado e
aplicado como em outras técnicas da pratica médica. Cushing e Jones
(1995) descreveram que, quando se ensina os estudantes de medicina a
‘darem mas noticias”, também se estara melhorando suas relagdes

interpessoais, humanas, tornando-os melhores confidentes.
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Figueiredo (2003) referiu que a visita domiciliar tem
importancia para o doente, para a familia e, principalmente, para o médico
por este se beneficiar como ser humano na realizacdo deste trabalho e
que o paciente conseguiria ser tratado pela equipe de cuidados paliativos
no lugar mais adequado para pratica-lo, ou seja, na sua propria casa.
Referiu, ainda, este autor que a familia € quem mais da trabalho do ponto
de vista de adaptacao, apds receber todas as orientacdes de uma equipe

multiprofissional de cuidados paliativos.

A satisfagdo dos pacientes tem sido estudada por
diversos autores no que se refere ao atendimento domiciliar. Westra e
col., (1995), estudaram por meio de um instrumento de validagdo do
atendimento domiciliar, em um total de 400 pacientes, ndo soO terminais,
mas com multiplos problemas de saude e concluiram que testes para a
validade e confiabilidade devem ser periodicamente aplicados para
avaliagdo e mensuracao de varios aspectos do atendimento. Dentre os
fatores familiares de equipe e gerais que interferiram no atendimento
domiciliar podemos citar o desemprego em 60 familias (27%), o nivel
sécio-econdmico em 54 familias (24,3%) e a auséncia de cuidadores
como os trés principais fatores familiares de interferéncia (TABELA 15).
Quanto ao de equipe, o0 nado cumprimento de horarios em 1800 visitas
domiciliares (23,2%), auséncia de visita, quando convocado profissional
médico em 145 visitas (18,7%), foram os principais fatores; e o tempo em
transito foi o fator geral que mais interferiu no atendimento domiciliar em

70 visitas (9,0%), (TABELA 16).
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De Conno e col., (1996), em estudo prospectivo de um
programa de assisténcia domiciliar para pacientes com doenga avangada
fora de possibilidade de cura no Instituto Nacional do Cancer de Milao
observaram que 86% de 6bitos domiciliares em oposi¢ao a 14% de oObitos
hospitalares, em analises multivariadas, mostraram que apenas um alto

grau de suporte familiar faz com que este percentual seja adequado.

Quanto ao local de 6bito foi observado em nosso estudo,
contrariamente, ao trabalho de De Conno e col., (1996), que na fase de
sua pré-implantagcdo 181 pacientes obituaram na instituicdo (60,3%), 89
pacientes (29,6%) em domicilio e 30 pacientes (10%) em outros locais;
em contrapartida na fase de poés-implantagao do estudo 135 pacientes
(45%), 138 pacientes (45,9%) e 27 pacientes (9,1%) obituaram na
instituicdo, domicilio e outros locais, respectivamente, com significancia
estatistica, quanto a ocorréncia de 6ébitos no CRSMNADI em relacdo aos

Obitos domiciliares (TABELA 43).

De acordo com Samaroo (1995), muitos pacientes que
sabem que estdo préoximos a morte preferem morrer em casa ou proximo
aos familiares e refere que, atualmente, os programas de Hospices
permitem esta opgéo, porém a realidade é que a assisténcia aos quadros
de agudizagbes em cuidados paliativos faz com que a morte ocorra em

hospitais ou em instituigdes.
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Segundo Storey e col., (2002), Booker (2002), apenas

15% a 25% dos pacientes em cuidados paliativos obituam em domicilio.

Mottola Jr e col., (2002), observaram por meio da
aplicagao de questionario com oito perguntas, sendo quatro de respostas
objetivas e quatro de respostas abertas, aos familiares-cuidadores de
pacientes fora de possibilidade de cura de doenga oncolégica mamaria e
genital, com o objetivo de avaliar a aceitagdo do Obito domiciliar, de
sessenta questionarios respondidos, 25 familias (55,5%) nunca haviam
presenciado a morte de uma pessoa da familia em domicilio, 16 familias
(35,5%) que haviam presenciado 81,2% tinha sido de uma pessoa idosa;
apenas 16 familias (35,5%) achavam que a morte de uma pessoa, ha
muito tempo doente, deveria ser em domicilio, em 18 familias (40%) o
aspecto negativo do 6bito domiciliar foi apontado como a macula que os
preparativos do funeral deixam no domicilio, 12 familias (26,6%)
preocuparam-se com a burocracia dos tramites do funeral e, que ficando
sob a responsabilidade de uma instituicdo seria melhor; apesar destes
dados, a ambiglidade de aceitagdo se torna clara, quando 28 familias
(68,8%) acreditavam ser positivo o 6bito domiciliar pela possibilidade da
presenca de todos os familiares, porém 20 familias (44,4%) achavam o
Obito hospitalar positivo por estarem os pacientes sob cuidados médicos;
assim, concluiram os autores que ha tradigdo cultural de que o 6bito
hospitalar diminui o sofrimento do paciente, cercando-o de cuidados

médicos, diminuindo os entraves burocraticos impostos aos familiares e,
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por outro lado ha o preconceito de que o Obito domiciliar deixa marcas

indeléveis ao ambiente, maculando-o.

A Organizacao das Nagdes Unidas na sessdao de 29/
9/1997 aprovou a adog¢ao de um conjunto de indicadores sociais para
compor uma base de dados nacionais minima — Minimum National Social
Data Set (MNSDS) com a finalidade de acompanhamento estatistico dos
programas nhacionais de cunho social recomendados pelas diversas
conferéncias internacionais sobre Populacdo e Desenvolvimento (Cairo,
1994), Desenvolvimento Social (Copenhagen, 1995), Mulher (Bijing, 1995)
e sobre Assentamentos Humanos (Cairo, 1996). Os indicadores sociais
compreendem dados gerais sobre distribuicdo de populagcdo por sexo,
idade, cor e raga, sobre populagdo e desenvolvimento pobreza, emprego,
desemprego, educacdao e condigdes de vida. Os indicadores sociais
minimos indicados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica,
seguindo as recomendacgbes da Comissdao de Estatistica das Nacodes
Unidas, mantiveram informagdes atualizadas sobre os aspectos
demograficos, anticoncepgao, distribuicdo da populagédo por cor ou raga,
sobre trabalho e rendimento, educacdo e condicbes de vida. Foram
consideradas as peculiariedades nacionais e a disponibilidade de dados,
sendo que estes estdo desagregados por regidao geograficas, tendo em
vista o tamanho e a heterogeneidade do Pais podendo reduzir as
representatividades das médias nacionais (IBGE, Instituto Brasileiro de

Geografia e Estatistica, 2003). Deste modo, este Instituto mostra que a
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Regiao Sudeste apresentou como classes de rendimento real médio
mensal familiar das familias residentes em domicilios particulares os
seguintes dados: até um quarto de salario minimo, 109.602 familias; mais
de um quarto até meio salario minimo, 1.015.006 familias; mais de meio
até um salario minimo 1.816.687 familias; mais de um salario até 2
salarios minimos 3.233.443 familias; acima de 2 até 3 salarios minimos
2.342.165 familias; acima de 3 até 5 salarios minimos 3.038.772 familias
e, com rendimentos com mais de 5 até 10 salarios minimos 2.671.783
familias; sem rendimento 409.235 familias e sem declaragdo 399.927
familias, para uma populacédo residente em Sao Paulo de 31.588.925
habitantes sendo 1.143.578, 128.765, 15.576.277 com a composi¢ao da
familia com as caracteristicas unipessoal, sem parentesco, nucleares,

extensas e compostas, respectivamente.

O perfil social por renda familiar das pacientes assistidas
em nosso modelo de assisténcia foi de até um salario de 224 familias
(37,3%), acima de 2 até 3 salarios minimos de 285 familias (47,5%),
acima de 3 até 5 salarios minimos de 51 familias (8,5%) e 40 familias
(6,7%) apresentavam renda familiar maior que 5 salarios minimos
(TABELA 17). As familias, de acordo com o numero de integrantes,
compunham-se de pai, mae e filhos designadas em 339 familias
nucleares (56,5%) e de familias extensas em 261 familias (43,5%),
(TABELA 18). Quanto a habitacao, 450 familias (75%) habitavam casa de

alvenaria e 150 familias (25%) habitavam casas de barracdo sendo estas
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residéncias em favelas. Todas as residéncias distanciavam-se, em média,

da instituicdo dez quilémetros (TABELA 19).

Andrade (1994), quando se refere a participagdo da
assistente social nas unidades com pacientes portadores de doenga nao
controlada, afirma que esta também deve apresentar solugdes dos
problemas financeiros, burocraticos e previdenciarios e, exercer uma
funcao junto aos movimentos sociais visando a uma melhor compreensao

e aceitagao da filosofia dos Hospices por parte da sociedade.

De acordo com Cury (1994), Sheldon (2000), as a¢des do
Servigo Social no Programa de Oncologia e Cuidados Paliativos devem
ser educativas, principalmente, para identificar e discutir valores culturais,
assistenciais em um primeiro momento, imediatista para resolver
questdes, quando serdo realizados os procedimentos indicados pela
equipe médica e, principalmente, na funcao de intérprete de equipe junto
aos pacientes e familiares. Uma das principais fungdes da assistente
social seria a de fornecer subsidios para uma analise social, relatando o
contexto social do paciente e familia e, também assegurar a integragao

adequada nos mais diversos aspectos como membro integrado a equipe.

Observou-se no grupo das nossas 600 pacientes
estudadas que 120 pacientes (20%) tinham conscientizacéo da doenca de
base e 480 pacientes (80%) tinham conscientizagcdo parcial ou ndo a

tinham (TABELA 20). Quanto a evolugcdo da doenca, 180 pacientes
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(30%), 186 pacientes (31%), 170 pacientes (28,3%) tinham
conscientizagdo, conscientizagdo parcial, ndo tinham conscientizacgao,
respectivamente, e 64 pacientes (6,7%) nao tinham nenhuma informagéao
da evolucdo da doenga (TABELA 21). Com relagdo aos familiares,
observou-se que apenas 211 familiares (35,2%) tinham conscientizagéao
da doenca de base e quanto a sua evolugdo 252 familiares (42,0%)
tinham esta conscientizagao e 54 familiares (9,0%) nao tinham informacao
0 que mostrava que ainda tinham expectativa de cura (TABELA 22 e

TABELA 23).

A aceitacdo da doenca total ou parcialmente por parte dos
familiares, apds a inclusao na Unidade de Cuidados Continuos, Paliativos
e Assisténcia Domiciliar ocorreu em 566 familias (94,4%) e 34 familias
(5,7%) nao aceitaram a doenga como ocorréncia naquele meio familiar
(TABELA 24). O cuidador principal dos pacientes em 246 familias (41%)
foram os filhos e em 36 familias (6,0%) ndo havia cuidador (TABELA 25).
De acordo com a crenca religiosa havia 24 pacientes (4,0%) sem
religiosidade (TABELA 26). Do ponto de vista psicoldgico e de acordo com
os sintomas afetivos, a depressao reativa estava presente em 291
pacientes (48,5%) e a ansiedade em 85 pacientes (14,2%) (TABELA 27).
Quanto ao estado de &nimo, a lucidez ocorreu em 248 pacientes (25,9%)
e 128 pacientes estavam confiantes (13,4%) e 102 pacientes (17,1%)
foram encaminhadas para a Unidade estando torporosas, tendo isto

ocorrido dentre as 300 pacientes iniciais pré-implantacdo do modelo
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(TABELA 28). A negacéao foi o recurso psiquico mais prevalente tendo
ocorrido em 120 pacientes (20,0%) e, quanto as manifestacoes
comportamentais, foi a fadiga a que mais ocorreu em 354 pacientes

(59,0%) (TABELA 29 e TABELA 30).

Alivio do sofrimento € o objetivo central em cuidados
paliativos; este objetivo pode ser dificil de se concretizar em alguns
pacientes devido a natureza complexa do sofrimento. As perspectivas
psicossociais sao usadas para compreender os sofrimentos e identificar
intervengdes para aliviar os pacientes com doenga avancada e este € o
papel fundamental na equipe multidisciplinar de cuidados paliativos. A
ansiedade, segundo Miller e Walsh (1991), comumente resulta de
complicagbes médicas, porém aspectos psicologicos, também, podem ter
um grande papel na ocorréncia deste sintoma. Greer (1991); Spiegel
(1992) acreditam que o tratamento da ansiedade em doentes fora de
possibilidade de cura e terminais deve envolver uso criterioso de
medicamentos psicotropicos, tendo em vista, que deve ser avaliado
primariamente o nivel de estresse subjetivo do paciente, pois este pode
fazer com que nao haja aderéncia ou cooperagao nos cuidados médicos
da familia e da equipe levando a uma perda de beneficio das
intervengdes para melhoria da qualidade de vida, principalmente, no que

se refere ao controle dos sintomas, nos cuidados paliativos.
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Hirst e Sloan (2002) em estudo de revisdo Cochrane,
quanto a utilizagcdo de benzodiazepinicos, para a insbnia, em cuidados
paliativos, consideraram adequado o uso por periodo curto no maximo por
quatro semanas, nao aconselhando por periodos superiores, tendo em
vista os problemas observados no que se refere a tolerdncia, a

dependéncia fisica e psicoldgica.

Diversos autores como Stiefel e col., (1989); Ralls (1996);
Paice (2002), relacionaram a presenga dos sintomas cognitivos como
perda de esperancga, culpa excessiva e idéias suicidas a uma depressao
maior, porém nao se deve deixar de excluir as causas organicas destes
sintomas desencadeados pela administragéo de corticoesterdides ou de
agentes quimioterapicos como a vinblastina, vincristina e metrotexate,
além destes medicamentos podem ocorrer quadros depressivos pelo uso
da radioterapia cerebral, complicagdes enddcrinas, sindromes
paraneoplasicas e uso de anfetaminas. Por outro lado, para muitos
pacientes a esperanga € contingéncia de encontrar significado de viver o
dia- a- dia, deste modo o clinico deve interpretar das mais variadas
formas possiveis para ndo confundir os sinais e sintomas do paciente fora

de possibilidades de cura.

Segundo Donnelly e col., (1995); Berney e col., (2000),
25% dos pacientes com doenga avancada apresentam depressao.

Embora a psicoterapia possa ser efetiva em reduzir um sintoma leve ou




Discussao 146

moderado de depressdo em pacientes com cancer, a farmacoterapia é o
principal tratamento em doentes terminais (Stiefel e col., 1989;

Spegel,1992; Lioyd-Williams, 1999; MAzzocato, 2000).

Segundo Breitbart e col., (1995); Lioyd-Williams e col.,
(1999), o tempo minimo de remissao dos sintomas para o tratamento da
depressdao é de quatro semanas, portanto em pacientes com menos

tempo de expectativa de vida devem ser usados psico-estimulantes.

Cherny e col., (1994), propuseram uma das primeiras
taxonomias para as dificuldades existenciais entre os pacientes com
doenga avangada, podendo classificar estas dificuldades em termos de
passado, presente e futuro. No primeiro, se eles tém pesar nas agoes
prévias ou se as aspiragdes nao foram completadas; no presente se a
perda da integridade pessoal ou de ocupagao ou social e, principalmente,
nas relacdes familiares se representam forga de trabalho e sustento para
criangas menores; quanto ao futuro as dificuldades podem ocorrer pela
separacao, pela morte e afastar-se de quem ama, isto parece ser muito
comum e ocorre em 50% a 80% dos pacientes terminais. De acordo com
Greer (1992); Cherny e col., (1994); esta taxonomia pode ser usada para

as intervencgoes e aliviar as dificuldades existenciais.

Gimenes e Favero, (1997), relataram a relacédo entre
emogao, cognicao e qualidade de vida em pacientes mastectomizadas em

fase terminal, citando a questdo metodoldgica por meio das propostas de
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Lazarus, (1991), na articulagcdo de analises descritivas e casuais.
Utilizaram fontes de dados com relatos verbais das proprias pacientes
designadas como sujeito, com relatos de casos. Ouviram as pacientes e
procuraram compreender os significados implicitos que a fala explicitava.
Esse estudo foi realizado com mulheres de 51 anos a 65 anos, todas
pacientes portadoras de cancer de mama, apresentando metastases em
mais de um local. Descrevem um sujeito “A” justificando seu estado
psicologico por meio de outros temas abordados, porém nao apresenta
estratégias de enfrentamento que o ajudem no equilibrio emocional; o
sujeito “B” centra o seu relato no estado clinico e sua forma de
enfrentamento centra-se nos procedimentos médicos; o sujeito “C”,
também, centra-se no estado clinico, porém discutindo até a interrupgao
do tratamento e a preparacdo para a eminéncia da morte e o
enfrentamento enfatizou a fé em Deus; finalmente o sujeito “D” centrou-se
no estado clinico e atribui os sintomas a quimioterapia. As autoras
observam a necessidade comum a todas as pacientes de elaborar o que
esta sendo vivido como etapa final de suas vida, assim elas descrevem,
avaliam, hipotetizam e justificam os diferentes aspectos desta experiéncia,
sendo uma atividade cognitiva permanente, com conteudo
eminentemente emocional. Os significados estruturados pelas pacientes
relacionam-se as histérias particulares, assim as avaliagbes tém conteudo
especifico e as estratégias de enfrentamento sdo diferentes. Os dados

para a intervengdo mostram a importadncia da histéria de vida das
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pacientes. As autoras concluem que com dados obtidos por meio dos
relatos individuais torna-se clara a elaboragédo emotiva e cognitiva do
sujeito e observam que todos os resultados da analise dos casos podem,
em outras situagdes, serem influenciados pela cultura com relagédo a

saude, doenga e morte.

Buchanan e col., (1996), avaliaram os questionarios
respondidos por 100 pacientes com cancer e 105 com outras condi¢cdes
médicas perguntando sobre preferéncias sobre informacgdes fornecidas,
sobre decisbes médicas, expectativas de ajuda e de tratamento,
tratamento da dor, incluindo morfina e assuntos a respeito de cuidados
terminais e concluiram que os meédicos devem relatar tudo o que os
pacientes desejam saber e que deveria haver entre médico e paciente um
acordo sobre as decisbes; devem os pacientes ser informados,
claramente, a respeito do que os médicos podem e nao podem ser

capazes de resolver Donovan e col., 2003.

Voltz e col., (1997), estudaram os modelos de cuidados
tipo Hospices aplicados em diversas culturas de paises industrializados
para pacientes com doengas avangadas e concluem que a filosofia dos
Hospices independe da cultura dos paises onde foram aplicados como
Estados Unidos da América, Japao, Alemanha, devendo ser adaptada a

cada uma destas diferentes culturas.
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Lioyd-Williams e col.,, (1999), em estudo prospectivo,
observaram que o0s problemas emocionais e psicossociais ocorrem
freqientemente nas pacientes com doenca avancada e terminais e
necessitam serem apropriadamente detectados e trabalhados e nao
adianta apenas aliviar a dor e sintomas fisicos. Chatuverdi (1994)
observou que, em um grupo estudado de pacientes em cuidados
paliativos, 68% relataram problemas com a dor, 60% com a saude fisica,
e com aspectos financeiros e 50% com o futuro; o humor estava
preocupando os pacientes em 32% dos casos, a ansiedade em 34%, e
40% estava preocupado em nao poder trabalhar e ter sustento proprio.
Deste modo, esse autor refere que os disturbios emocionais e
psicossociais também devem ser aliviados juntamente com alivio da dor e

outros sintomas fisicos.

Muzzin e col., (1994); Paice (2000) acreditam que mais de
50% dos pacientes com cancer com os sintomas fisicos controlados
suportam traumas psicoldgicos e sociais como estigma e consideram um
sofrimento a interrupcdo de oportunidades futuras para suas carreiras

profissionais, com a dependéncia familiar para suas vidas.

De Luca (2003) refere que o cancer de mama devasta o
equilibrio emocional e que se desperta a ansiedade na fase do
diagndstico que aumenta com a opgao do tipo de cirurgia necessaria e

que atinge patamar imprevisivel mediante a indicacdo do tratamento
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adjuvante quimio e radioterapico e denomina de sindrome da ansiedade

progressiva.

Contrariamente, ao que se imagina Grzybowska e Finlay
(1997), descreveram a baixa incidéncia de suicidio apesar da alta
incidéncia de depressao nas pacientes com cancer avangado ainda que o
suicidio esteja aumentando nos pacientes com depressdo. Um
levantamento por questionarios pelo correio a cuidadores de pacientes
em cuidados paliativos mostrou que em 56% dos questionarios
respondidos em 9 unidades de cuidados paliativos (38%) havia um ou
mais suicidios, em um total de 21 suicidios descritos; em 16 unidades
(67%) havia uma ou mais tentativa de suicidio em um total de 37
tentativas. Segundo Chochinov e col., (2002), a perda da dignidade esta
diretamente associada a determinados tipos de esgotamento fisico,
mental ou emocional, freqluentemente, observados nos pacientes
terminais; conclui este autor que preservar a dignidade deveria ser um
objetivo inerente aos cuidados de pacientes fora de possibilidade de cura

que evoluirdo para a morte.

Higginson e col., (1994), avaliaram, retrospectivamente, o
comportamento dos membros das familias de 35 pacientes em fase
avancada do cancer e fora de possibilidades de cura e os principais
problemas identificados foram a ansiedade dos familiares, quanto ao

controle dos sintomas, da dor, da ansiedade dos pacientes que eram
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controlados pela intervengdo da equipe logo que houve o diagndstico e
facilmente aceito, quando o relacionamento equipe, paciente e familia foi

adequado.

Por outro lado, Romano (1997); Schim e col., (2000);
Sheldon e col., (2000), analisaram a participacao inevitavel da familia
quando um de seus membros adoece e referem que o adoecer interfere
no equilibrio do sistema familiar com desequilibrio interno na
redistribuicdo de papéis, reorganizacdo emocional, surgimento de
sentimentos de inseguranga, culpa, agressividade e situagbes do
ambiente externo como quebra de rotina e dificuldades econbémicas
financeiras. De acordo com a teoria de Minuchins (1982), ha mudancgas
evolutivas dos membros da familia denominadas de pressdes internas e
ha outras externas que sao relativas aquelas sofridas em decorréncia da

sociedade.

Lynn (2003) mostrou em estudos com familiares de
pacientes com lesbes cerebrais um aumento da incidéncia de Ulceras

duodenais, ataques cardiacos, depressao.

Em um trabalho do envolvimento dos médicos de familia
com pacientes terminais e seus familiares, Steinmetz e col., (1993);
Hudson e col., (2002), mostraram que é imperativo uma avaliagao familiar
para compreensao da sua dinamica; esses autores estudaram, em

reunioes familiares, os seus membros, individualmente, e os estimulavam
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a falar de seus sentimentos e facilitavam o discurso do problema tentando
fazer com que o verbalizassem. Esses grupos utilizavam expressoes de
apoio e encorajamento ou contato fisico e passavam algum tempo com a
familia para esta estar preparada para sintomas fisicos e emocionais que
eram esperados. Observaram, também, que quando existia conflito entre
o paciente e a familia este causava muitas dificuldades e,
comparativamente, era muito mais dificil resolvé-lo do que quando havia

problemas entre paciente e médico.

Segundo Miller e Walsh (1991); Hinds (1992); Cherny e
col., (1994); Bascom e Tolle, (1995); Schumacher, (2002), para muitos
familiares com pacientes com doenga avangada, o sofrimento fisico,
emocional dos pacientes é um dos maiores problemas para o atendimento
domiciliar e necessita de estratégias de intervencdo que devem ser
voltadas para o problema, como para sintoma doloroso, por exemplo; em
outras vezes o foco da intervencao deve ser para um atendimento

psicossocial para este mesmo tipo de sintoma.

Um suporte em assisténcia domiciliar serve, também,
para identificar estes sofrimentos fisicos, psicossociais e espirituais;
atencdo aos chamados telefbnicos e visitas ambulatoriais ocasionais
confortam pacientes, familiares, diminuindo as situagcdes de estresse

(Coyle e col., 1989 ); (Natonal Hospice and Palliative Care, 2002).

Halm (1990) citou que o apoio é a unica forma de ajuda




Discussao 153

para que os familiares percebam que nao estdo sés e que compartilham
sentimentos com outras pessoas, assim, reduzem a ansiedade,
compreendem melhor a doenga e a assisténcia que deve ser dispensada
ao doente. Em estudo recente Hudson e col., (2002), identificaram que
familiares cuidadores de pacientes em cuidados paliativos com doenca
em progressao néo estao preparados para o papel desejado, para eles,
pelas equipes de saude e relataram que € necessario ndo so orientagcdes
aos cuidados, mas também suporte destas equipes em projetos de
pesquisas com estes grupos para estabelecer novas orientagdes de

acordo com os eventos identificaveis durante o processo de evolugao.

Em nossa casuistica, observamos que o padrao de unidao
das familias era adequado em 411 familias (68,5%) e desestruturado em
25 familias (4,1%) (TABELA 31); eram abertas de acordo com a
comunicagcdo em 180 familias (30,0%) e rigidas em 69 familias (11,5%)
(TABELA 32); de acordo com o estado civil 348 pacientes (58%) eram
casadas, solteiras, viuvas e separadas ou divorciadas 90 (15,0%), 90

(15,0%) e 72 (12,0%), respectivamente (TABELA 33).

Nas familias, das 600 pacientes analisadas, os principais
fatores de estresse ocorreram em 354 familias, quando as pacientes
foram incluidas na unidade e, a resisténcia ao atendimento domiciliar
ocorreu em 78 familias (22,0%), distanciamento do cdnjuge em 77

familias (21,8%), expectativa de cura em 65 familias (18,3%), situacao
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financeira e desemprego em 60 familias (17,0%), distancia dos filhos em
25 familias (7,0%), alcoolismo em 25 familias (7,0%) e papel invertido em

24 familias (6,8% ) (TABELA 34).

Chapman e Gravin, (1993); Mottola e col.,, (2000),
observaram aspectos de sofrimento nas pacientes em cuidados paliativos
nao podendo deixar de serem avaliados os aspectos psicossociais que
participam desta fase como a depressao reativa, ansiedade e os
estresses existenciais, ou seja, aqueles a respeito da morte. Os sintomas
fisicos que mais podem associar-se segundo Ventafrida e col., (1990);
Miller e Walsh (1991); Cherny e col., (1994); Miccinesi e col., (1999) aos
sintomas psicossociais e dificultar a identificagdo dos mesmos podem ser
a dor, fadiga, nausea, vémito, anorexia, perda de peso, obstipagao,
diarréia, febre e podem ser a maior fonte de sofrimento destes pacientes,

quando n&o controlados.

Ziment (1995); Marley (1998) referem que o uso
adequado de drogas psicotropicas pode ser seguro em pacientes com
dificuldades respiratdrias, porém em contraposicdo relata que estas
drogas também devem ser usadas para um maior conforto da dor, tosse e
dificuldade respiratéria mesmo que possam conduzir a uma morte mais

precoce.

Por outro lado Hunt e Bruera, (1995), estudaram a

metadona, um opidide sintético com excelente biodisponibilidade oral com
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longa duragdo e de baixo custo, quanto a depressdo respiratoria em
pacientes que a recebem para o controle da dor; concluem os autores que
deve ser avaliada a alta variagao interpessoal de biodisponibilidade. Stein
e Min (1997) usaram uma via ndao muito comum para a morfina, pela
nebulizacdo para controle das tosses paroxisticas e dispnéia em
atendimento domiciliar, consideram um tratamento agressivo, porém
adequado para melhora da sintomatologia e qualidade de vida, iniciando
com doses baixas e individuais para evitar efeitos colaterais. Quanto aos
benzodiazepinicos, ha muito tempo, € polémica a acdo destes no
tratamento do humor e do estado de alerta; diversos autores relatam
poucas evidéncias na redugao da sintomatologia dolorosa, porém de uma
forma indireta podem reduzir queixas de dores, quando estas estao
associadas a ansiedade e em algumas situagcbes de depressdo, em
contraposicao tém um efeito adequado no controle dos espasmos
musculares agudos que se associam a dor e a ansiedade também estao
muito indicados nas dores neuropaticas lacinantes, sendo o clonazepam e
o alprazolam agentes de escolha (Reddy e Patt, 1994; Hirst e Sloan,

2002).

De acordo com Barney e col.,, (2002), a depressao,
ansiedade e o delirio constituem indicagdes para o uso de medicamentos
psicotropicos, apesar de serem situagdes subavaliadas e subtratadas
pelos profissionais da saude, de uma maneira geral, pela néao

familiaridade técnico-cientifica, com estes diagndsticos e medicamentos.
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Quanto aos corticoesterdides, sabe-se que seus efeitos primarios podem
trazer varios beneficios ao paciente paliativo, com a devida atenuacéao
pelo controle de seus efeitos colaterais, com a revisdo constante do
tratamento por meio da redugado das doses cessando-o, quando nao mais
efetivo ou ndo mais necessario (Stiefel e col., 1989; Ralls, 1996; Pecking

e col., 2002).

Dunlop (1996) demonstrou que alguns laxativos como a
senna, sdo associadas a efeitos de dor abdominal diferentemente da
lactulose; deste modo, orienta laxativos suaves que melhor se adaptem
aos pacientes e afirma que é fundamental associa-los, quando do uso

cronico de morfina.

McQuillan e col., (1996); Mercadante e col.,, (2001),
avaliaram em um hospital de ensino o uso adequado de opidides e
observaram que a dor € um sintoma ndo muito bem controlado, assim,
desenvolveram um modelo de educacao e de treinamento, notaram que a
aceitabilidade de um guia de orientagdo e discussao com a equipe de
cuidados paliativos mostrou um aumento no uso apropriado de opidides
como a morfina e um decréscimo no uso de buprenorfina que é menos
adequada para o controle da dor crénica. Ainda, quanto a discusséo no
controle dos sintomas por medicamentos, observa-se que a caquexia é
um dos sintomas de mais dificil controle com medicamentos no doente

fora de possibilidade de cura e é de fundamental importdncia o
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conhecimento das causas que a desencadeiam, tendo em vista as
possibilidades de combinagbes terapéuticas de drogas de diferentes

mecanismos.

Segundo Gagnon e Bruera (1998), a caquexia ¢é
caracterizada por anorexia, nausea crbnica, obstipacdo, fadiga com
continua perda de peso e de massa corporal, alterando o metabolismo de
lipideos e de carboidratos. Toomey e col (1998); Mercadante e col.,
(2001), relataram que esta sindrome estd associada as alteragdes
metabdlicas hormonais e das citocinas, parecendo haver uma complexa
interacao entre moléculas metabolicamente ativas produzidas pelo tumor

contra o sistema de defesa do hospedeiro.

Gagnon e Bruera, (1998), acreditam que a nutricao
enteral e parenteral seja controversa, principalmente, no que se refere a
sobrevida e algumas drogas como corticoesterdides e hormdnios
progestacionais tém mostrado melhorar o apetite com ganho de peso e

melhoria no bem estar geral, principalmente, no alivio dos sintomas.

Miller e Walsh, (1991); Breibart e col., (1995); Mazzocato
e col., (2000), mostraram desenvolvimento de sintomas psicoldgicos e
psiquiatricos durante a fase terminal que podem desencadear diversos
disturbios como ansiedade, depressao e os da cognigado como o delirio,
levando a insbnia, tensdes e preocupagdes que devem ser controladas

com medicamentos ansioliticos, antidepressivos, psicoestimulantes e
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neurolépticos, assim como uma sedacgao para o controle da confusao e da

agitacdo mental na fase terminal.

Quanto ao numero das prescrigdes por grupo
farmacolégico em nosso modelo de assisténcia na fase de pré-
implantacdo, foram avaliadas para cada grupo farmacoldogico 30
prescricdes de antiinflamatérios nado hormonais (27,7%), 21 prescri¢cdes
de opidides fortes (morfina), (19,4%), 17 prescricbes de opidides fracos
(codeina, tramadol), (16,7%), 10 prescricbes de co-analgésicos (9,2%) e
30 prescricdes de medicamentos diversos (13,7) e, na fase pos-
implantacdo do Modelo de Assisténcia Continuo, Paliativo e Domiciliar, o
namero de prescricdes mensais por grupo farmacolégico foram 15
prescricées de anti-inflamatoérios ndo hormonais (7,6%), 35 prescri¢gdes de
opidides fortes (morfina), (17,9%), 25 prescricbes de opidides fracos
(codeina, tramadol), (12,8%), 50 prescricbes de co-analgésicos (25,6%) e
70 prescricdes de medicamentos diversos (35,8%), demonstrando
diferencas qualitativas nas prescricdes, quando se mantém educacgao e
treinamento continuo da equipe; pelo teste estatistico, como ja
demonstrado, de decomposi¢cdo aditiva mostrou-se significancia
estatistica nas diminuigbes das prescricbes do Grupo A (antiinflamatorios
nao hormonais), quando comparadas com os grupos BCDE (opidides
fortes, fracos, co-analgésicos e medicamentos diversos), e a utilizagao
das prescricdes do Grupo D na fase de pés-implantacdo, quando

comparada com os Grupos BCE. Quando se compararam as prescrigoes
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do Grupo E com as prescrigdes do Grupo BC e do Grupo B com as
prescricdes do Grupo C, nao houve diferenca estatisticamente
significante. Dados que corroboram as opinides dos diversos autores a
respeito da equipe treinada, com educacgéo continuada para o controle da
dor que pode também atuar como participante de auditorias para o uso
adequado dos medicamentos nas diferentes fases de evolugédo da doenga

oncoldgica. (TABELA 44).

Estes dados corroboram os de Koh e Koo (2002) que
compararam os tipos de medicamentos usados por pacientes oncoldgicos
antes e apos serem referenciados em cuidados paliativos em Hospices e
atendimentos domiciliares e observaram que o numero meédio de
medicamentos utilizados era maior para os grupos farmacoldgicos de
opidides e de laxativos, estatisticamente significante, concluindo que em
cuidados paliativos é dificil diminuir o numero médio das prescrigdes,
devido as necessidades individuais, mas que é possivel que a indicagao e

a orientagao técnica especializada tornem o uso racionalizado.

No que se refere aos cuidados paliativos e equipe de
atuagao, Fusco-Karmann e Tamburini (1995) relataram que voluntarios
tém um papel importante na equipe de cuidados paliativos, porém que
necessitam ser, cuidadosamente, selecionados e treinados indagando: E
este um novo tipo de voluntariado? O modelo italiano de servigo de

voluntarios sugere a seguinte orientagdo para o programa de
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voluntariado: treinamento especifico, formulagao de objetivos, idade de 18
anos a 65 anos, disponibilidade de meio periodo em dois dias por
semana, ou uma noite por semana nao podendo ser profissional da saude
e nao ter vivenciado cancer no ultimo ano, ter envolvimento com os meios
de comunicagao, por meio de campanhas, serem submetidos a teste
psicométrico e entrevista para determinar areas de interesse e habilidade
de relacionamento, condigdo social estavel, curso de treinamentos gerais,
serem submetidos a reavaliagdes por psicologos para melhorar atitudes e

manterem-se em um programa de educagao continuada.

O Congresso Nacional do Brasil, 1998, decretou e o Sr.
Presidente da Republica Fernando Henrique Cardoso sancionou a Lei de
namero 9608 de 18 de fevereiro de 1998 que dispde sobre o servico
voluntariado. Em seu artigo primeiro considera o servico de voluntariado
atividade nao remunerada, prestada por pessoa fisica a entidade publica
de qualquer natureza ou a instituicdo privada sem fins lucrativos e que
tenha objetivos civicos, culturais, educacionais, cientificos, recreativos ou
de assisténcia social, inclusive mutualidade. Em paragrafo unico cita que
o servigo de voluntariado seria exercido mediante a celebracdo de termo
de adeséao entre a entidade publica ou privada e o prestador de servigo
voluntario, dele devendo constar o objeto e as condigdes do seu

exercicio.
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No artigo terceiro refere que o prestador de servigco
voluntario poderia ser ressarcido pelas despesas que comprovadamente
realizar no desempenho das atividades voluntarias. Em paragrafo unico
deste artigo cita que as despesas a serem ressarcidas deverao estar
expressamente autorizadas pela entidade a que se presta o servigco

voluntario (Brasil. Diario Oficial da Uniao, 1998)

O Programa de Voluntarios do Centro de Voluntariado de
Sao Paulo, (1998), refere que o objetivo do voluntariado € sempre ter
clareza sobre a missao de cada entidade; também estar clara para a
instituicdo sua missao e o tipo de voluntariado e que se necessita saber,
também, que os voluntarios fazem parte da instituicdo e, ao mesmo
tempo, representam o publico externo e séo valiosos como formuladores

de politicas de trabalho.

Segundo a National Hospice Organization (NHO), (1996),
eram 70.000 voluntarios que atuavam nos programas de Hospices nos
Estados Unidos da América do Norte. Na assisténcia paliativa, estes
podem participar na assisténcia aos cuidados de higiene, alimentagéo,
horarios de medicamentos e atividades diarias, também, auxiliar na
dindmica familiar, situacdo financeira e na dindmica dos cuidados da

familia.
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O grupo de voluntariado que atuou, conjuntamente, neste
estudo, com a equipe de cuidados continuos, paliativos e de assisténcia
domiciliar foram em numero de 15 pessoas do sexo feminino, 13 (86,6%),
encontravam-se na faixa etaria de 21 anos a 60 anos (TABELA 35); 9
eram casadas (60,0%), 2 (13,3%), 2 (13,3%), 2 (13,3% ) viuvas, solteiras
e separadas, respectivamente (TABELA 36); apenas 1 voluntaria (6,6%)
com renda familiar acima de cinco salarios minimos, porém, nesta
pergunta formulada no questionario para analise do perfil socio-
econdmico das voluntarias (53,3%) n&o responderam (TABELA 37; e, por
fim 5 (33,3%) possuiam segundo grau completo e apenas 1 (6,6%)

possuia nivel superior (TABELA 39).

Também pudemos observar que o conhecimento da
Unidade de Cuidados Continuos, Paliativos e de Assisténcia Domiciliar,
tendo em vista a analise pelas avaliacbes das entrevistas, para testar o
grau de conhecimento da unidade e de suas atribuicdes no sistema
hospitalar, de 20 médicos, 15 estagiarios, 2 nutricionistas, 3
fisioterapeutas, 6 enfermeiras e de 10 funcionarios administrativos,
demonstrou que 98,2% dos entrevistados tinham conhecimento global da
unidade e apenas 1 funcionario (1,8)% tinha conhecimento parcial da
unidade, sendo esta uma funcionaria administrativa que atuava no

agendamento de consultas ambulatoriais (TABELA 46).
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Deste modo, a complexidade dos problemas que ocorrem
com o paciente fora de possibilidade de cura com doenga oncoldgica
avancada requer uma eficiente organizacao de trabalho por uma equipe
multiprofissional que esteja treinada para lidar com os problemas fisicos,

psiquicos, sociais e espirituais a que estao sujeitas estas pacientes.

Faull e col.,, (1998), relataram como principios dos
cuidados paliativos a informagao com clara explanagao no diagndstico e
suas complicacdes, efeitos dos tratamentos nas atividades diarias e no
bem estar; o tipo e o quanto tempo deve ser dispendido pelos cuidados;
qualidade de vida no que tange ao controle da dor e dos sintomas gerais,
aspectos psicologicos e sociais. De acordo com PAVANI (2001), é
possivel ter cancer e nao ter dor desde que se conhega a complexidade
da dor cronica com seu aspecto multidimensional e refere que a equipe
multidisciplinar ou equipe de cuidados paliativos é fundamental no manejo
global do paciente com cancer para que a abordagem integrada no
controle da dor e o cuidado continuo seja essencial para assegurar ao

doente a melhor qualidade de vida possivel.

No entender de Figueiredo (1997; 2003), cuidados
paliativos por abrangerem o ser humano na sua totalidade, considerando-
0 como corpo, mente e espirito, apresentam uma atuagéo que nao é de
alcada exclusiva da medicina, mas de toda a comunidade, por meio da

enfermagem, da psicologia, da assisténcia social, da fisioterapia, da
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nutricdo, da farmacologia, dos religiosos e de voluntarios, com o objetivo
unico de controle de todos os sintomas para alcancar a morte com

dignidade pelo alivio, conforto e consolacao.

E por fim, De Luca (2003) acredita que a medicina é
atenuada em seu encanto hipocratico, entretanto ganhando em eficiéncia,
quando transfere a responsabilidade da assisténcia a equipe

multiprofissional.
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Implicagoes praticas

Observa-se que a criagdo de um modelo de assisténcia a
pacientes fora de possibilidade de cura é factivel dentro de uma
instituicdo hospitalar geral desde que se treine um grupo com dedicagéo a
estes pacientes com caracteristicas paliativas que compreende o controle
geral dos sintomas e da dor com baixa tecnologia e de forma humanista
mantendo-se uma co-responsabilidade com a familia para o atendimento
domiciliar. Na atualidade, pouco se dedica a estes pacientes em
contraposi¢cao ao que se faz com os pacientes em fase de prevencéo,

detecgao e cura.

Este estudo pode ser util para ser aplicado na rede
publica de uma forma descentralizada com as caracteristicas citadas, de
acordo com as caracteristicas assistenciais de cada instituicdo, ou de uma
forma centralizada pela Secretaria da Saude, criando-se grupos em cada
hospital que atenderdo estes pacientes de uma forma coordenada e
planejada e integrada, principalmente, com as equipes que assistem em

domicilio.

Observa-se que equipes treinadas com educacao
continuada e familias, pacientes e equipe com amplo relacionamento

levam a melhoria no controle algico e nos estados funcionais, além de
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proporcionar liberacdo de leitos hospitalares para atendimento de

pacientes em fase de tratamento curativo.

Demonstradas estas implicacbes praticas € nitida a
observagcdo de que cuidados paliativos com humanismo e dignidade
devem ser uma meta a ser atingida para todas as instituicbes que

atendem doentes oncoldgicos.
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Perspectivas futuras

A assisténcia paliativa ao paciente fora de possibilidade
de cura ja existente e atuante na Europa, ha pelo menos trés décadas, foi
normatizada pela Organizacdo Mundial da Saude em Genebra em 1989

com normas e condutas-padrao.

No Brasil, ja foram cadastrados por FIGUEIREDO, (1998),
membro e socio fundador do International Hospice Institute and College,
19 clinicas de Cuidados Paliativos sendo 9 no Estado de S&o Paulo, 2 no
Estado do Rio Grande do Sul, 1 no Estado do Parana, 1 no Estado de
Minas Gerais, 1 no Estado de Pernambuco, 1 no Estado de Goias, 1 no
Estado do Amazonas e 2 no Estado do Rio de Janeiro; hoje, ha pelo
menos trinta clinicas e a Universidade Federal de Sao Paulo que se
destaca por ter o ensino de Cuidados Paliativos no curso de graduagao.
Na data de 23 de julho de 2002, pela portaria de numero 472 e
considerando a portaria do Ministério da Saude do Brasil GM/MS de
numero 1319 de 3 de janeiro de 2002 que instituiu no ambito do Sistema
Unico de Saude — SUS, o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e
Cuidados Paliativos aprovou as normas para cadastramento e
funcionamento dos Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica,
e no artigo segundo determina que as Secretarias dos Estados, do Distrito

Federal e dos Municipios em Gestdo Plena do Sistema Municipal da
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Saude que, de acordo com as respectivas condicoes de gestdo e a
divisdo de responsabilidades definidas na Norma Operacional de
assisténcia a saude — NOAS-SUS 01/2002, adotem as providéncias
necessarias para a implantagdo, organizagcdo, habilitacdo e
cadastramento dos Centros de Referéncia em Tratamento da Dor
Crénica. A Associagao Médica Brasileira, juntamente, com o Ministério da
Saude faz parte de um Programa Nacional de Educagdo Continuada em

Dor e Cuidados Paliativos para Profissionais.

Nosso estudo procurou criar um modelo de assisténcia,
baseando-se nas caracteristicas médicas e psicossociais das pacientes
atendidas em uma Instituicdo Hospitalar Publica da Secretaria da Saude
do Estado de Sao Paulo, demonstrando uma melhora na qualidade de
vida das pacientes, principalmente, por uma avaliacdo do Performance de
Estado Funcional de Karnofsky, com uma educagdo, treinamento e,
também, operando nas atividades hospitalares como uma disciplina de
Cuidados Paliativos, mantendo uma equipe treinada para atuar
juntamente com as equipes de atendimento curativo ja estabelecidas na

unidade hospitalar.

Deste modo, cremos em uma excelente perspectiva
futura, para uma maior homogeinizacdo dos grupos de pacientes
assistidas, melhorando a qualidade de atendimento, de pesquisa e de

ensino, em uma classificacdo individualizada, quanto as caracteristicas
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meédicas, psicologicas e sociais e, principalmente, um estadiamento do
paciente em progressao, terminal, com doengas neoplasicas mamarias,
para uma abordagem diferenciada quanto a evolugdo das metastases do
ponto de vista do bem estar global do paciente e de seus familiares. Esta
classificagdo e estadiamento poderdo ser validadas por escalas ja

aplicadas para avaliagao da qualidade de vida multidimensionais.

Assim, acreditamos melhorar a pratica clinica para os
cuidados paliativos dos pacientes com doenga em progresséao, fora de
possibilidade de cura e os terminais, ndo sé para auxiliar seus familiares,
acolhendo-os, treinando-os para diminuir as situagbes de estresses nas
mais variadas fases da doenca oncoldgica, mas também para confirmar a
pratica da medicina paliativa como disciplina, ensinando-a nos cursos de
graduacdo das escolas médicas, de enfermagem, psicologia e servigo
social, além de estimular os cursos de pés-graduagdo para estabelecer

protocolos de pesquisas aplicadas nesta area.
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E exeqiiivel criar e desenvolver um grupo de cuidados
paliativos com equipe multiprofissional no sistema hospitalar geral que
atende pacientes oncologicos e a analise da aplicacdo do Modelo de
Assisténcia Continuo, Paliativo e Domiciliar adotado na presente
investigacao a pacientes com cancer mamario ou ginecoldgico fora de

possibilidade de cura nos permitiu concluir:

& E possivel caracterizar as pacientes de acordo com a
freqiéncia da doenga de base, sinais e sintomas
clinicos das doengas associadas e da doenca
oncoldgica, para neles poder interferir e propor

atendimento em domicilio.

¢ Mantém-se o controle da dor, dos sintomas clinicos e
cirargicos com um diagnéstico da sindrome dolorosa
e dos sintomas gerais e sua interven¢ao, melhorando

desempenho do estado funcional.

& Evita-se internacdo hospitalar para suprimento de
oxigénio com utilizagdo da oxigenoterapia racional
quanto a quantidade e ao tempo de uso em

domicilio.

& Ha melhor aceitagao para o 6bito domiciliar.
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*

E eficiente o uso de medicamentos por grupos
farmacoldgicos, principalmente, os opidides, com
utilizacdo especifica e correcdo dos efeitos
secundarios, que sob vigilancia diminuem as

intolerancias.

Reduz-se o tempo de internacdo hospitalar para os
quadros de agudizagdes das doencas de base, ou

clinicas.

Consegue-se divulgagao da assisténcia paliativa com
apoio das diversas equipes medicas, administrativas
e da Instituicdo em geral, fazendo com que o

paciente tenha um atendimento diferenciado e digno.
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ANEXO |
Unidade de Cuidados Continuos, Paliativos e Atendimento Domiciliar — Fluxo Operacional

Coordenador Méedico I
Psicologia I Assist. Social I Enfermageml Auxiliares I| Fisioterapia I

Inclusédo Incluséo Inclusso Tele-Atendimento Inclusé&o pacientes
Pacientes Pacientes Pacientes Manutencao Estagiarios
Estagiarios Estagiarios Estaqiarios SAME Voluntarios
Voluntarios Voluntarios Auxs En?erma om Mapa Atendimento Cuidadores
Cuidadores Transporte Educa éog Lista Atualizada Biblioteca

Grupo Familiares Mapa Atendimento Continugada uce Doc. thogrlgflca

Auditoria Grupo Familiares Suidad Atas Reunides Grupo Familiares

\isitas Naminiliaree Visitas Domiciliares uidadores Visitas Domiciliares

EQUIPE APOIO CLINICO / CIRURGICA
Nutricdo — Farmacia — Pronto Atendimento - Enfermeiros — Administragdao Geral Hospitalar

Visitas Diarias as Enfermarias — 09:00h e 13:00h, com o coordenador 4as feiras 08:00h
Reunides de Equipe para Discussao Casos e Administrativa — 4°s feiras as 13:00h
Reunides com Coordenador: Psicologia (1?s segundas-feiras, Enfermagem (1%s
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ANEXO 2

SECRETARIA DA SAUDE DE SAO PAULO
CRSMNADI - HOSPITAL PEROLA BYINGTON

UNIDADE DE CUIDADOS CONTINUGS, PALIATIVOS E ASSISTENCIA

DOMICILIAR
(PEDIDO DE CONSULTA)
NoME pa PA'ClENTE: RG:
DATA DE NASCIMENTO OU IDADE: NATURAL:
CLINICA ORIGEM: OCR — OCL — MASTO OUTRAS(ESPECIFICAR)

PATOLOGIA BASE:
METASTASE (TOPOGRAFIA):
DoENGAS CLINICAS/CIRURGICAS ASSOCIADAS:

DATA E LOCAL DA PRIMEIRA INTERVENGAO PARA TRATAMENTO DOENGA BASE:

DATA DO ENCAMINHAMENTO PARA UCC/uce:
KPs (PERFORMANCE STATUS) — VIDE ESQUEMA VERSO

TRATAMENTOS CIRURGICOS REALIZADOS (COM DATAS):

TRATAMENTOS QUIMIOTERAPICOS REALIZADOS (COM DATAS}Z

TRATAMENTOS RADIOTERAPICOS REALIZADOS (COM DATAS):

TRATAMENTOS CLINICOS E CIRURGICOS/OUTROS:

MEeDICAMENTOS EM USO/DOSE:

DIAGNGOSTICOS DEFINITIVOS QUANDO ENCAMINHADO PARA A UCP

MEDIDAS COMPLEMENTARES QUE A PACIENTE NECESSITA SEGUIR (AGUDAS E CRONICAS):

NOME MEDICA(O) ENCAMINHA: CLINICA: pata___ [/

Fone ucp para pedido consulta (011) 3105-5044 ramal
Bip: 534-0737 cod. 400-1364




ANexos

ANEXO 2

ESCALA DE KARNOFSKY DE PERFORMANCE STATUS

Condigao
a) Capaz de exercer atividades
normais e de trabalho

(%) (traduzida / resumida)

100 sem evidéncia doenca Nao
necessita de cuidados especiais.
90 Sintomas menores da doenca.
80 Atividade normal com esforco.
Alguns sinais/sintomas

b) Incapaz para trabalho. Capaz de
viver no lar, necessitando de auxilio
de pessoas.. Graus variaveis de
assisténcia.

70 Cuida de si. Incapaz de atividade
normais ou para o trabalho.

60 Requer assisténcia ocasional
cuida-se para muitas atividades.

50 Requer assisténcia frequente e
cuidados médicos.

c) Incapaz de cuidar-se. Requer cui-
dados equivalentes hospitalares ou
domiciliares. Doenga pode estar
progredindo rapidamente.

40 Incapaz. Requer cuidados especiais
de assisténcia

30 Incapaz severamente. Hospitalizacao
é necessaria, morte ndo &€ eminente.

20 Hospitalizagdo necessaria, muito
doente. Necessario tratamento ativo de
suporte.

0 Obito
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ANEXO 3

SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE SAO PAULO

CENTRO DE REFERENCIA DA SAUDE DA MULHER, NUTRIGAO, ALIMENTAGAO E
DESENVOLVIMENTO INFANTIL- CRSMNADI - HOSPITAL PEROLA BYINGTON

UNIDADE DE CUIDADOS CONTINUOS, PALIATIVOS
(FICHA DE DIAGNOSTICO PARA INTERNAGAO

Nome de paciente: RG:
Bairro: - Zona:
Cuidador(a): Grau de Parentesco:

Performance Status (funcional):

Data de admissédo ucc/ucp: / /

Data diagnéstico patologia base: / /

Hospital de origem (1° diagnéstico):
Diagnéstico médico (Topografico/Funcional/Terapéutico)

OMama OcColo Utero Endométrio Ovulva Ovagina
Qovario

QOMetastatatico:

« Tratamento realizado: QT 12 linha(l QT 22 linhall

QT 32 linhal Radioterapiall Horméniosd
Cirurgia Tipo: Data__/__/ _ Outros

* Diagndstico psicoldgico:

* Diagndstico social:

* Intervengdo: Hospitalar CRSMNADI/Qutros

Ambulatorial
Domiciliar

o0 o

* Conduta/Prescri¢do:

Outra Clinica:

UCC/UCP — CRSMNADI -SP
ASSINATURA

CRSMNADI — SUS/SP
AV. BRIG. LUIS ANTONIO, 683 — BELA VISTA
FONE: (011) 232-3433
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ANexos

ANEXO 5

SECRETARIA DA SAUDE DE SAO PAULO
CRSMNADI — HOSPITAL PEROLA BYINGTON

FICHA CADASTRAL

ucc
Més

Nome da Paciente:
N° do Prontuario: Ne UCC: i RG:
DataNasc.._ [/ | Idade: Peso:
EstadoCivii_________ Religido Profissao:
Endereco:
Bairro: Zona:
Av. de Acesso:
Ponto de Referéncia:
Fonet: () Fone2: (_)______ Fone3d (_)

() ) ()

(R — (—) —4m——— (—)
Nome do cuidador(a) responsavel e grau de parentesco:
Diagnéstico: Metastase:
Doencgas Associadas: Convénio:
Data de entrada na UCP: Hospital de Origem:
DatadoObito:___/ _/  Causa Mortis:
Local Obito: ( ) Hospital () Domicilic ( ) Outro Hospital
ACEITAGAO UCC (FAMILIA) SIM( ) NAO ( )

ACEITAGAQ UCC (PACIENTE) SIM( ) NAO ( )
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ANexos

ANEXO 14

Unidade de Cuidados Continuos, Paliativos

Ficha de Aspectos Psicosocioeconémicos e Ambientais

| - DADOS DE IDENTIFICAGAO

Nome:

R.G. N.° UCC:
Endereco:

Fone:

Data de Nascimento: / / ldade:

v Naturalidade
Local (Estado):
Zona Urbana O

v Cor:

Branca O Negra O Amarela O

v Estado Civil:
Solteiray Casada VidvaQ
QOutros:

v" Escolaridade:
Analfabeto 0 - 1° grau incompleto O 1° grau completo [0
2° grau incompletod 2° grau completo O Superior incompleto O
Superior completo O

¥" Ocupacgéo Atual:
Do lar O Outras:
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v" Vicios:
Alcool O Drogas O Cigarro O Jogos( Nenhum [
Obs.:

v' Migracées (Procedéncia):
Local (Estado)
Zona Urbana O

Il - SOCIABILIDADE

v Religido:
Catélicad Evangélical
Quitras:

v Lazer:
Igreja O Leiturad Nenhum OO
Qutras Atividades Sociais:

Il — SAUDE

v" Diagnéstico revelagdo a:

familia O paciente O amigos O Outros
v" Doenca diagnostico: meta
v UsaQ;?

Sim O Nao O
v E ostomizado ? ‘

Sim O Nao O

Tipo de ostomia:
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v

v

— PERFORMANCE PESSOAL
Deambulagdo:

Sem auxiliod Com auxilic O
Alimentagéo:

Sem auxiliod Com auxilio O

Higiene Pessoal:
Sem auxilio Com auxilio O
Boa O Suficiente 0O

V - COMPOSIGAO FAMILIAR

Acamada O

Induzida 0O

Leito

O

Insuficiente O

v" N.° de irmdo (&s) (citar quantos, nome e idade):

v" N.° de filhos (as) (citar quantos, nome, idade e estado civil):

v

N.° de pessoas que residem na casa

Nome - Idade Vinculo

Ocupacao

Salério
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v Vicios na Familia:
Relacionar: (1) Conjugue (2) Pai (3) Mae  (4) Filho (5) Filha
() Alcool ( )Drogas ( ) Fumo ( )Jogos ( )Nenhum

VI - ASPECTOS PSICOLOGICOS:

v' O que sabe sobre o diagnéstico e o que pensa sobre o céncer:

v' Estado de dnimo prevalente quanto a situagéo;

v' Capacidade de compreensdo e comunicagdo:

v" Dinédmica da familia frente a situagdo atual:

- Relacionamento Conjugal:
Bom g Regular O Mau O
Alterou por causa da doenga? |
SimQO NaoO

- Relacionamento com os filhos:
Bomp " Regular O Mau O
Alterou por causa da doenga?
SimO NaoQO

- Relacionamento com os demais familiares:
BomO Regular O Mau O
Alterou por causa da doenga?
SimO NaoO
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VIl - PERFIL DO CUIDADOR:

v" Quem cuida?

Conjugue O Mae O Filha O
QOutros:
Idade;
Escolaridade:
VIl - ACEITAGAO DA UNIDADE:
v" Paciente aceita ?
Sim O Néao O
v Cuidador (a) aceita ?
Sim O Nao O
v' Familia aceita 7
Sim O Nio O
v Expectativas quanto a Unidade:
IX - SITUAGAO HABITACIONAL:
Individual O Coletiva O
v Local .
Urbana 0O Rural 0O
v Residéncia
Térrea O Apartamento O PordoO
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v Tipo

Bloco O Madeira O

Em construgdo O Acabado O _

Vila O FavelaO Cortico Sitio O
v’ Terreno

Préprio O Alugado O InvadidoO Cedido O

¥ N.° de Cémodos
Quarto (s)
Sala

Cozinha

Banheiro interno

Banheiro Externo

Banheiro Coletivo

Banheiro Individual :

v CondigGes Ambientais
- lluminagao Natural

BoaO Suficiente O Insuficiente O Nenhum O
- lluminagao Elétrica

BoaO Suficiente O Insuficiente O Nenhum O
- Ventilagao

BoaO Suficiente O Insuficiente O Nenhum O

v Infra — estrutura basica
- Instalagdes Sanitarias

Esgoto O

Com encanamento O Sem encanamento O
- Agua

Encanada O Pogo O

Qutros
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-Rua

Pavimentada O Pedregulho O Terra O VielaOd

X — RENDA (conforme IBGE)

v Paciente
Sem renda
Menos que 1 salério minimo
1salario minimo
1 a 3 salarios minimos
3 a 5 salérios minimos
5 a 10 salarios minimos

Oo0O0o0o0ooao

10 a 20 salarios minimos
R$

Possui outro tipo de renda ?
Sim O Néo O

Qual ?

Total R$

v Renda Familiar
Sem renda
Menos que 1 salério minimo
1salario minimo
1 a 3 salarios minimos
3 a 5 salérios minimos
5 a 10 salarios minimos
10 a 20 salarios minimos
Total R$

O0o0o0ooao
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XI - SITUAGAO PREVIDENCIARIA:

v" Recebe algum tipo de beneficio?
Sim O Nio O

Que tipo?

Aposentadoria por invadez
Aposentadoria
Auxilio doenca

Auxilio penséo

[ R I R

Sem direitos

v Trabalhou ou trabalha com vinculo empregaticio ?
SimO Nao O
v" Em que tipo de empresa ?
Privada O Publica O
v Ha quanto tempo esta sem registro na Carteiro de Trabalho?
v Paga ou pagou INSS como auténoma?
Sim O Nao O

XIl - RECURSOS COMUNITARIOS PROXIMOS DA RESIDENCIA DA PACIENTE:

Hospital:

Posto de Satde:

Xlil - QUEIXA SOCIAL:

Previdéncia O
Transporte O
Alimentacio O
Desestrutura Familiar O
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XIV - DIAGNOSTICO SOCIAL

Condigées de atendimento dominiciliar

BoaO Suficiented Insuficiente O

XV - INTERVENCAO
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ANEXO 15

PSICOLOGIA

Unidade de Cuidados Continuos, Paliativos

Paciente

I. Tem consciéncia da doenga:  (dSim ONao

2. Grau de aceitagdo da doenga: Uaceitagdo total QParcial

3. Estado atual frente a doenca:

Negagdo 000000000000

Barganha OO0 000000 O0QOQOOOOOOAQ
Revolta o0Oooooooooooooaooa
Depressio 10000000000 OO0OOOO

Ganhosecundario 000000000 OOOOO

4. ManifestacGes psiquicas e comportamentais

Depressao: Reativa (] Maior [J]
Ansiedade: Existente (] Neurética (]
Angustia: Morte Reativa (]

Raiva 0oo0oooooooooooaoao
Culpa O00o00o0ooooooooooaad
Hostlidade 000000000 OOOOOOOQOA
Soliddo O0oo0ooogooooooaaod
Esperanca 00 0000000O0O0O0OCOOOO
Insequranga 100000000000 OOOQONO
Disposicio 0O OO0 000OO0OOOOOOONO

Comentarios:

ON3o aceita
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ANEXO 15
PSICOLOGIA

Unidade de Cuidados Continuos, Paliativos
Familia

I. Inclusdo realizada com:

2. Consciéncia da doenga: [OSim  QN&o

3. Grau de aceitagdo da doenga: [aceitagdo total QParcial UONa&o aceitagdo
4. Cuidador no domicilio: (01 pessoa [J02 pessoas Omais de 02
Parentesco

5. Menor de 18 anosd maior de 18 até 60 anosld acima de 60 anosl

6. Sistema de crenca da familia

7. Nivel social
OMuito baixo  OBaixo  Meédio Alto

Comentarios:
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ANEXO 16

PRESCRICAO UCC

SERVICO DE FARMACIA C.R.S.M.N.A.D.|

Paciente:

RG:

Patologia de base:

Doenga/complicacdes associadas:

Inicio UCC:

Medicamentos Linha Geral:

Medicamentos dosagem Posologia

Inicio Término

® N0k N2

Psicofarmacos:
Medicamentos dosagem Posologia

Inicio Término

A B

Antimicrobianos:

Medicamentos dosagem Posologia

Inicio Término

U .

Medicamentos uso topco:
Medicamentos dosagem Posologia

Inicio Término

Preechimento exclusivo pelo Servigo da Famacia
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ANEXO 17

CENTRO DE REFERENCIA DA SAUDE
~~| DAMULHER E DE NUTRIGAO, ALIMENTAGAO
(7] E DESENVOLVIMENTO INFANTIL - CRSMNADI

COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Sao Paulo, 15 de Fevereiro de 2000

Ilmo.(a) Sr.(a)
Dr.(a) Juvenal Mottola Janior

Ref.:  Projeto de Pesquisa n.” 003/99
Titulo: "Modelo assistencial continuo-paliativo e domiciliar as pacientes com cancer
ginecologico e mamrio fora de possibilidades de cura”

O Comité de Etica em Pesquisa - CRSMNADI, reunido no dia 15/02/00 e no
cumprimento de suas atribuicoes, ap6s revisao do seu protocolo de pesquisa supra

referido emitiu parecer enquadrando-o na seguinte categoria:

(X) Aprovado;

() Com pendéncia, para revisao especifica de itens apresentados;

() Modificacdes ou informacao relevante, a serem atendidas em 60 dias;
() Retirado, por nao ser reapresentado no prazo determinado;

() Nao aprovado;

() Aprovado e encaminhado para apreciacao da Comissao Nacional de Etica

em Pesquisa - MS, a qual devera emitir seu parecer no prazo de 60 dias.

’—&\‘-\I&An; W

Prof®. Dra. Suzana de So‘\@za Queiroz
Coordenadora do Comité de Etica
em Pesquisa do CRSMNADI

Awv. Brigadeiro Luis Antonio, 849 - 4° andar - Sala 4/12 -CEP: 01317-001 - Sio Paulo - SP
Fone: (011) 3105-5041 ramal 267 - Fax: (011} 3106-9428 - Email: dircient@uol.com.br
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ANEXO 18

R
MINISTERIO DA SAUDE )
SECRETARIA DE POLITICAS DE SAUDE
COORDENACAQ NACIONAL DE DST/AIDS

Brasiliad¥ de outubro de 2000.

Oficio circular N."66x /2000/UDAT/CN-DST/AIDS/SPS/MS

Prezado Senhor,

E com satisfagdo que informamos que a Coordenagdo Nacional de DST e Aids decidiu, em abril de
2000 por ocasido do [II Seminario Internacional de Cuidados Paliativos, anunciar formalmente sua
intencdo de desenvolver suas agdes nessa drea. O projeto tem como proposta inserir esta conduta
terapéutica nos servicos SAE (Servigo de Atendimento Especializado), HD (Hospital — Dia) e ADT
(Atendimento Domiciliar Terapéutico), considerando que os referidos servicos prestam assisténcia
especializada aos pacientes portadores de HIV/aids.

Nesse sentido estamos fazendo um levantamento da situagio dos servicos de Cuidados Paliativos no
Brasil, e gostariamos de solicitar sua colaboragdo quanto ao preenchimento do cadastro ¢ do breve
questionario que estamos enviando em anexo.

Para maiores informagdes e esclarecimentos, contactar a Assessora Técnica Katia Galbinski pelo
telefone (61) 315-2491, fax (61) 323 2601 ou pelo E:mail: katiag(@aids.cov.br.

Certos de podermos contar com sua colaboragio, agradeco antecipadamente,

Concei¢ido Accetturi
Técnica Responsavel pela Unidade de Assisténcia
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