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RESUMO

SAMPAIO, Simone Garruth dos Santos Machado. Dor em cuidado paliativo oncolégico: uma
avaliacdo da percepcao do tratamento da dor em pacientes internados em uma unidade
hospitalar. 2019. 141 f. Tese (Doutorado em Ciéncias Médicas) — Faculdade de Ciéncias
Médicas, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

A dor é um dos sintomas mais prevalentes entre os pacientes em cuidado paliativo
oncolégico e gera grande impacto na qualidade de vida. Este trabalho tem por objetivo
investigar a percepcdo dos pacientes sobre seu tratamento antalgico em uma unidade de
cuidados paliativos oncoldgicos; conhecer a percep¢do dos pacientes sobre 0 seu processo de
tratamento da dor; descrever o contexto institucional do servico de cuidados paliativos
oncoldgicos; descrever o perfil dos pacientes internados na unidade. Trata-se de estudo de
caso com metodologia qualitativa conduzido em hospital pablico de cuidado paliativo
oncolégico no Rio de Janeiro. Utilizada entrevista semidirigida buscando avaliar o impacto e
a expectativa do tratamento antidlgico, com amostra definida por saturacdo de conteldo.
Realizada analise de conteddo com discussdo a luz da Medicina Baseada em Valor. Em
paralelo, um estudo descritivo da unidade, incluindo perfil populacional e terapéutico foi
elaborado incluindo todos os pacientes internados entre 1°/09/2016 e 30/11/2016 com
acompanhamento longitudinal da internacdo através de revisdo de prontuario, obtendo
diariamente escala Karnofsky Performance Status (KPS), Escala Verbal Numérica (EVN),
medicacdo usada, paraefeitos. Foram entrevistados 20 pacientes, emergindo as categorias e
subcategorias: relacdo profissional-paciente (interpessoal e intrainstitucional) e gestdo do
préprio cuidado (tomada de decisdo, dor como indicador, espiritualidade como estratégia de
enfrentamento e avaliacdo do tratamento). A relacdo médico-paciente foi observada em varios
estagios, desde paternalista a compartilhada. A dor se mostrou muito impactante, sendo
observadas as representacdes: dor como doenca, dor normal, dor como eixo condutor
(atividades bésicas e complexas da vida diaria e mediacdo do tratamento), dor como fonte de
reflexdo e dor como sinal de finitude. Durante o periodo estudado, 399 pacientes compuseram
461 episodios de internacdo, sendo 429 (93%) com o sintoma dor (controlada ou ndo). A
idade média foi 62 anos e tempo de internacdo médio de 8 dias. A internacdo foi motivada por
dor em 18% dos casos e em 35% o sintoma dor ndo estava controlado. Destes, a EVN foi
quantificada como zero ap6s 2 dias em média. Segundo a Escada Analgésica da OMS, 29%
estavam no primeiro degrau, 11% no segundo e 82% no terceiro. O uso do analgésico comum
e de adjuvante foi observado em mais de 80% dos episodios. A dose média equivalente de
morfina oral foi 117mg/dia. A dor é um sintoma complexo e igualmente deve ser seu
tratamento. Os profissionais devem adotar uma abordagem sensivel as necessidades dos
pacientes, para que o sintoma possa ser controlado de forma eficaz. A elaboragédo precoce do
plano de cuidados com participacdo ativa do paciente auxilia na adequada avaliacdo do
tratamento para controle da dor. O controle da dor obtido no presente estudo foi superior ao
descrito na literatura, com dose média de morfina semelhante, porém com maior proporcao de
uso de adjuvantes e opioides fortes.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Dor do cancer. Manejo da dor.



ABSTRACT

SAMPAIO, Simone Garruth dos Santos Machado. Pain in cancer palliative care: an
assessment of the perception of pain treatment in patients admitted to a hospital unit. 2019.
141 f. Tese (Doutorado em Ciéncias Médicas) — Faculdade de Ciéncias Médicas,
Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

Pain is one of the most prevalent symptoms among patients in palliative cancer care
and has a major impact on quality of life. This study intends to investigate patients' perception
about their antalgic treatment in a cancer palliative care unit; identify patients' perception
about their pain treatment process; describe the institutional context of the cancer palliative
care service; describe the profile of patients admitted to the unit. It is a case study using
qualitative methodology conducted in a public hospital for palliative cancer care in Rio de
Janeiro. A semi-directed interview was used to evaluate the impact and expectation of anti-
allergic treatment, with a sample defined by content saturation. Content analysis performed
with discussion in light of VValue Based Medicine. In parallel, a descriptive study of the unit,
including population and therapeutic profile was prepared which included all patients
admitted between 09/01/2016 and 11/30/2016 with longitudinal follow-up of hospitalization
through medical record review, obtaining daily Karnofsky Performance Status scale (KPS),
Numeric Rating Scale (NRS), medication used, effects. Twenty patients were interviewed,
with emerging categories and subcategories: professional-patient relationship (interpersonal
and intrainstitutional) and management of their own care (decision making, pain as an
indicator, spirituality as a coping strategy and treatment evaluation). The doctor-patient
relationship was observed at various stages, from paternalistic to shared. The pain was very
impacting, with the observed representations: pain as disease, normal pain, pain as conducting
axis (basic and complex activities of daily life and treatment mediation), pain as a source of
reflection and pain as a sign of finitude. During the study period, 399 patients made up 461
episodes of hospitalization, 429 (93%) with the pain symptom (controlled or not). The
average age was 62 years and average length of stay was 8 days. Hospitalization was
motivated by pain in 18% of the cases and in 35% the pain symptom was not controlled. Of
these, the NRS was quantified as zero after 2 days on average. According to the WHO
Analgesic Ladder, 29% were on the first stage, 11% on the second and 82% on the third. The
use of common analgesic and adjuvant was observed in more than 80% of the episodes. The
average equivalent dose of oral morphine was 117mg/day. Pain is a complex symptom, as
should also be its treatment. Professionals should take a patient-sensitive approach so that the
symptom can be effectively controlled. The early preparation of the care plan with active
patient participation helps in the proper evaluation of pain control treatment. The pain control
obtained in the present study was greater than that described in the literature, with similar
average morphine dose, but with a higher proportion of adjuvants and strong opioids.

Keywords: Palliative care. Cancer pain. Pain management.
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INTRODUCAO

“Dor ¢ a dimensao silenciosa dos doentes, pois a despeito do controle da doenga
sistémica, a dor € que lhes causa, além de sofrimento, grande perda na qualidade de vida”.
Esta frase retirada da pégina eletrénica da Sociedade Brasileira para Estudo da Dor justifica a
preocupacdo com a dor em um mundo cheio de doencas que matam.

Esse olhar comecou a ser despertado em mim depois de 12 anos atuando como
médica, quando comecei a trabalhar na unidade de cuidados paliativos (HC-I1V) do Instituto
Nacional do Cancer José Alencar (INCA), em 2011.

Meu interesse por Cuidado Paliativo surgiu antes, ainda dentro da geriatria, pelo
desejo de oferecer algo a mais aos idosos com deméncia ou doenca de Parkinson avancgado.

No HC-IV fui mergulhada em um mundo novo e desafiador, trabalhando com
paliacdo oncologica quase que na totalidade da minha atividade profissional. A dor é um dos
sintomas mais frequentes e incapacitantes do cancer. Provoca desconforto em quem a sente e
em guem a trata (ESQUIBEL; BORKAN, 2014). Esse desconforto motivou incontaveis horas
de estudo sobre o tema com o objetivo de conseguir oferecer conforto aos pacientes sob
minha responsabilidade.

A experiéncia clinica ratificou a importancia do olhar multidimensional da dor
(ANCP, 2012; THOMAZ, 2010). Ter apenas o conhecimento da farmacocinética,
farmacodinamica, posologia, indicacdes, efeitos colaterais dos diversos medicamentos ndo era
suficiente para o controle adequado da dor. O conceito de “dor total” criado por Cicely
Saunders precisa ser lembrado a todo instante (HENNEMANN-KRAUSE, 2012). Segundo
este, o componente fisico da dor sofre influéncia de fatores emocionais, sociais e espirituais.
Compreender ao méaximo todas as dimensdes da “dor total” ¢ de extrema importancia para
atingir o objetivo final.

O olhar no doente e ndo na doenca, mostra a singularidade de cada um. A forma como
cada um lida com seu quadro clinico, sua dor, os tratamentos a que sdo submetidos, aos
efeitos colaterais porventura presentes é Unica. Alguns sabem de cor seus remédios, para que
servem, identificam a eficicia maior ou menor, entendem beneficios e desvantagens, algumas
vezes até sdo capazes de identificar o proximo passo na terapéutica. Outros por outro lado,
mal conseguem caracterizar a propria dor, menos ainda perceber riscos e beneficios do

tratamento.
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Essas caracteristicas me motivaram a buscar entender melhor como o0s pacientes
percebem seu tratamento da dor. E a partir deste questionamento surgiu esta pesquisa. Meu
grande sonho é conseguir tornar realidade o que sempre falo em tom descontraido aos meus
pacientes “sentir dor aqui ¢ proibido!” Espero que os resultados encontrados neste trabalho

possam colaborar de alguma forma nessa missao.

O sofrimento sé € intoleravel quando ninguém cuida.
Cicely Saunders (MANCHOLA et al., 2016).

A ideia inicial foi realizar uma pesquisa qualitativa para avaliacdo a percepcao dos
pacientes sobre o tratamento da dor. Como o trabalho seria realizado em uma unidade
especializada, com caracteristicas proprias, optamos por associar um estudo descritivo da
unidade para que fosse possivel contextualizar os achados. Foi realizado entdo, um estudo de
caso incluindo uma pesquisa qualitativa com pacientes em cuidado paliativo e a anélise do
perfil do cenario da pesquisa.

Na busca pelo referencial tedrico, elegemos Medicina Baseada em Valor. Entretanto,
observamos a auséncia de definicdo clara para o tema na literatura. Uma revisao integrativa
sobre Medicina Baseada em Valor foi realizada, gerando um artigo ja publicado na revista
Expert Review of Pharmacoeconomics & Outcomes, intitulado Value-based medicine and
palliative care: how do they converge? (Apéndice A). Este foi o referencial tedrico usado para
a analise do estudo.

A presente tese pode ser dividida em quatro grandes blocos:

a) Justificativa e objetivos: com embasamento do trabalho na literatura e as metas
a serem alcangadas;

b) Referencial tedrico: como breve definicdo dos conceitos necessarios para
compreensdo do trabalho (cuidado paliativo, dor, qualidade de vida e
funcionalidade) e a revisdo integrativa sobre Medicina Baseada em Valor que
foi a luz para a analise qualitativa;

c) Metodologia: com descricdo detalhada do desenho de estudo, o protocolo da
pesquisa e métodos utilizados para coleta e analise dos dados;

d) Relatorio do estudo de caso: com os resultados obtidos e sua discussao.

Pelo grande volume de informagGes obtidas, a anélise do perfil da unidade gerou
quatro artigos, sendo um deles publicado na Revista Brasileira de Canceroloiga sob o titulo

Medicamentos e controle de dor: experiéncia de um centro de referéncia em Cuidado
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Paliativo no Brasil (Apéndice B) e ouros trés submetidos para publicacdo (Apéndices C a E).
Os resultados estdo apresentados como relatério do estudo de. O componente qualitativo da
pesquisa gerou um outro artigo em fase de finalizacdo para posterior submissdo em periodico.

Espero com este trabalho poder fomentar a discussdo de um tema de extrema
importancia, e consequentemente, otimizar o controle da dor dos pacientes com dor cronica,
proporcionando-lhes uma vida com qualidade.

“Porque viver com desconforto é até falta de dignidade ” (E8)
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1 JUSTIFICATIVA

Com o avancar do conhecimento médico, a descoberta de novos medicamentos e o
desenvolvimento de novos materiais e técnicas cirurgicas, muitas doencas passaram a
apresentar uma mortalidade menor, mas algumas vezes a custa de maior morbidade devido ao
prolongado tempo de doenca. O cancer é uma afec¢do que ilustra bem esta situacéo.

Muitos sdo os sintomas que afetam os pacientes com cancer, seja pela propria doenca
ou pelos paraefeitos do tratamento. Particularmente naqueles com doenca avancada, O
controle desses sintomas se torna dificil, levando ao uso de multiplas medicacGes
(polifarmacia) e a necessidade do suporte de uma equipe interprofissional. Ndo obstante, o
cancer traz em si um estigma social negativo, que pode levar a um isolamento social.

A definicdo de cuidado paliativo segundo a Organizacdo Mundial da Salde - OMS
(WHO, 2002) é “uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes ¢ seus
familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, por meio da
prevencdo e do alivio do sofrimento. Requer identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da
dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual”. Portanto, promover o
alivio da dor é um dos principios que norteiam o cuidado paliativo (ANCP, 2012).

A dor pode ser definida como uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel
decorrente de um dano tecidual ou doenca. Ela é Unica e individual, modificada por vivéncias
prévias. O conceito de “dor total” engloba os dominios fisico, mental, social e espiritual e 0
tratamento deve abordar todos eles.

A dor é um dos sintomas mais prevalentes em portadores de cancer no Gltimo ano de
vida, descrita em mais de 70% dos casos, sendo considerada um problema de salde publica
por alguns autores. Seu impacto na qualidade de vida e na funcionalidade pode ser
devastador.

Apesar das varias op¢des de medicamentos e procedimentos disponiveis atualmente,
uma grande parcela dos pacientes ndo tem o sintoma controlado. Fatores relacionados ao
profissional de salde, ao paciente e a familia influenciam no sucesso do controle da dor.

Embora com diversos artigos publicados sobre o tema, inimeros trabalhos e pesquisas
realizadas, a dor ainda € um sintoma desafiador para o profissional de satde.

Sendo o tratamento medicamentoso a pedra angular do controle algico, a aderéncia a

prescricdo medica é essencial. Diversos sdo os fatores que influenciam o uso da medicagdo
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prescrita, como efeitos colaterais ndo contornados ou ndo orientados além de medos, mitos ou
presuncOes por parte dos pacientes, familiares e cuidadores que variam conforme a cultura.

Assim como a experiéncia do sintoma é multifatorial e Unica, a percepcdo do
tratamento também deve possuir estas caracteristicas. O conhecimento das expectativas do
paciente, do impacto do tratamento antialgico e a identificacdo de fatores que facilitem a
adesdo terapéutica devem auxiliar os profissionais de salde em sua pratica diaria no cuidado
paliativo.

Uma revisdo da literatura sobre o tema desta pesquisa foi realizada a fim de se buscar
a lacuna do conhecimento com a qual este estudo se propGe a contribuir.

Pathmawathi et al. (2015) conduziram um estudo qualitativo descritivo na Mal&sia
com o objetivo de avaliar a experiéncia da dor incidental (breakthrough pain) em pacientes
em cuidado paliativo oncoldgico. Foram entrevistados 21 pacientes, sendo 13 mulheres, entre
23 e 75 anos. Foram identificados cinco grandes temas: identificacdo da dor incidental como
experiéncia insuportavel e causando desgraca (misery) em sua vida; sem esperanca de
recuperacdo; percepcdo de estar recebendo tratamento inadequado para a dor; visdo do
profissional de salde como insensivel a sua experiéncia dolorosa; estratégias para lidar com a
experiéncia da dor. A intensidade e a duracdo da dor foram percebidas como indicativos de
prognostico e da progressdo da doenca oncoldgica.

Um estudo etnografico com indios do sudoeste americano conduzido por Haozous e
Knobf (2013) teve por objetivo descrever a experiéncia do cancer e da dor oncoldgica. Foram
realizadas ao todo 24 entrevistas, 13 com pacientes oncoldgicos e 11 com profissionais da
salde, cuidadores e agentes comunitarios.

Os autores apresentaram 0s resultados separando em quatro grupos: “descri¢ao da
dor”, “dor emocional”, “dor espiritual”, “barreiras para o controle da dor”. Em “descri¢dao da
dor” foram observadas a dificuldade de descrever a dor em palavras e de caracterizar o
sintoma; o relato atraves de uma estoria ilustrativa da experiéncia dolorosa; a dificuldade em
quantificar a dor através de uma escala, especialmente entre os idosos. No grupo “dor
emocional” estava incluida a dificuldade em lidar com o cancer em meio as demandas da
familia; o sofrimento emocional em conviver com a doenca e a dor; a percepcao de que
assumir sentir dor era sinal de fraqueza; o estigma social do uso do opioide. Foram incluidos
em “dor espiritual” a relacdo de causalidade entre a doenca e a menor participagdo em
atividades espirituais; o desconforto com os efeitos colaterais dos medicamentos; o
isolamento social, com incapacidade de participar plenamente nas atividades culturais e

religiosas (como ser incapaz de comer comidas tradicionais em cerimonias); a consequente
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interrupcdo de tratamentos, inclusive quimioterapicos. Em “barreiras para o controle da dor”
foram descritos a relutancia no uso dos analgésicos prescritos; desejo de manter a privacidade,
ndo procurando ajuda da comunidade; conhecimento insuficiente sobre 0 manejo da dor; a
crenca que a dor pelo cancer € inevitavel e intratavel; a participacdo da familia era proibitiva
ou decisiva para o bom controle da dor; averséo ao uso de opioide; a inexperiéncia entre os
prescritores.

Na Italia, foi realizada uma pesquisa qualitativa com abordagem fenomenoldgica
através de entrevista com o objetivo de revelar os fatores relacionados a aderéncia a terapia
antialgica no cancer (TORRESAN et al., 2015). Dezoito pacientes atendidos em um centro
oncoldgico responderam a uma entrevista semiestruturada. Trés grandes temas surgiram da
andlise. O primeiro era o “significado subjetivo da dor na experiéncia pessoal” e englobou a
percepcao das dificuldades associadas com a experiéncia dolorosa, 0s pensamentos negativos
gerados pela dor, a mudanga do comportamento conforme a presenca do sintoma. O segundo
tema era “a experiéncia de ser um paciente em linha de tratamento” e continha a importancia
da confianca e da relacdo profissional de salde-paciente; a importancia da clareza da
informacdo, comunicacdo e colaboracdo entre profissional e o paciente; o estimulo a
responsabilizacdo e a participacdo do paciente no seu tratamento. O terceiro tema era “a
importancia que o paciente atribui ao tratamento da dor” e subdividiu-se no reconhecimento
do valor do tratamento da dor, o a beneficio no uso da medicacéo, percep¢do da importancia
do tratamento para os profissionais de salde, o beneficio do tratamento e os efeitos colaterais
dos medicamentos.

Conhecer como os pacientes percebem seu tratamento da dor pode auxiliar no controle

adequado do sintoma.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Investigar a percepcao dos pacientes sobre seu tratamento antalgico em uma unidade

de cuidados paliativos oncologicos.

2.2 Objetivos especificos

a) Conhecer a percepc¢édo dos pacientes sobre o seu processo de tratamento da dor;
b) Descrever o contexto institucional do servico de cuidados paliativos oncolégicos;

c) Descrever o perfil dos pacientes internados na unidade.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Cuidados paliativos

Uma especialidade médica relativamente recente, que tem em Cicely Saunders uma
das suas idealizadoras, pretende trabalhar baseada no controle dos sintomas e melhora na
qualidade de vida. “Cuidado Paliativo ndo ¢ uma alternativa de tratamento, e sim uma parte
complementar e vital de todo acompanhamento do paciente” (ANCP, 2012).

Cuidado paliativo tem foco em modificar a doenga visando melhorar a qualidade de
vida afastando a ideia do “ndo ter mais nada a fazer”; deve perpassar todas as fases da doenga,
desde o diagndstico até o Obito. Busca-se um atendimento integral do ser humano, incluindo
sua espiritualidade e sua familia, e se prolonga ap6s a morte do paciente, no periodo de luto
(ANCP, 2012; WHO, 2002). Sentimento de ansiedade, necessidade por informacgdes s&o
comuns entre familiares e devem ser abordados (PIDGEON et al., 2016).

Norteado pela definicdo da OMS (SEPULVEDA et al., 2002), cuidado paliativo ndo
se baseia em protocolos, mas em principios que norteiam a especialidade: promover o alivio
da dor e outros sintomas desagradaveis; afirmar a vida e considerar a morte como um
processo normal; ndo acelerar nem adiar o ébito; integrar os aspectos psicoldgicos e
espirituais no cuidado ao paciente; oferecer um sistema de suporte que possibilite o individuo
viver tdo ativamente quanto possivel até o desfecho letal; oferecer um sistema de suporte para
auxiliar os familiares durante a doenca e no enfrentamento do luto; oferecer uma abordagem
multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus familiares, incluindo
acompanhamento no luto; melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca. O cuidado paliativo deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com
outras medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia e incluir
todas as investigagcdes necessarias para melhor compreender e controlar situagdes clinicas
estressantes.

Sintomas fisicos, sofrimento, estado funcional, sintomas psicoldgicos, relacionamento
interpessoal e interagcdo social, impacto no ambiente domiciliar e nos cuidadores, e
perspectiva espiritual sdo fatores significativos que devem ser abordados em contextos de

cuidados paliativos. Dor e fadiga sdo os sintomas mais prevalentes, de maior intensidade e
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mais angustiantes, independentemente do tipo de cancer e contexto clinico (OMRAN et al.,
2017).

Portanto, promover o alivio da dor é um dos principios que norteiam o cuidado
paliativo (ANCP, 2012).

3.2 Dor

A dor pode ser definida como uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel,
associada a uma lesdo efetiva ou potencial dos tecidos, ou descrita em termos de tal les&o.
(ARONOFF, 2016; BONICA, 1979). Dentre as suas dimensdes, a “dor fisica” ¢ o
componente mais palpavel do sofrimento. A “dor emocional ou psiquica” leva a mudancga do
humor, a perda do controle sobre a prépria vida a desesperanca, a uma necessidade de
redefinicdo perante o meio. A “dor social” deriva do medo do isolamento e abandono, da
perda do papel social causado pela doenga, de perdas econdmicas. A “dor espiritual” pela
perda do significado e sentido da vida, da esperanga, por vezes chamada de “dor da alma”.

No paciente oncoldgico, ela pode se originar do préprio tumor, por uma consequéncia
de seu tratamento (como uma cirurgia ou outra terapia antineoplasica) e por outras causas nao
relacionadas ao cancer. A prevaléncia da dor varia de 30% em pacientes com diagnostico de
cancer recente até 60 a 80% nos pacientes com doenca avancada (JACOBSEN et al., 2014).
Ocorre em mais de 80% dos que se encontram no Ultimo ano de vida, sendo avaliada como
moderada a intensa em um quarto dos casos (PIDGEON et al., 2016; VAN DEN BEUKEN-
VAN EVERDINGEN et al., 2007). Cerca de 20% dos casos de dor sdo decorrentes do
tratamento oncologico (CIPTA et al., 2015). Sua importancia é tdo grande que alguns autores
sugerem gue ela seja considerada como o quinto sinal vital (PURSER et al., 2014).

Segundo os mecanismos fisiopatoldgicos, a dor pode ser classificada como
nociceptiva, neuropatica e mista (ANCP, 2012; LOESER; TREEDE, 2008). Na primeira, as
vias nociceptivas estdo preservadas, e ocorre ativacdo pelos nociceptores da pele (dor
somatica) ou profundos (dor visceral). A dor somatica é geralmente constante, muito bem
localizada, piora com movimento e alivia com repouso; pode ser causada por metastases
Osseas e infiltracdo tumoral de partes moles. A dor visceral é caracterizada como aperto ou

pressdo, é mal localizada ou referida; pode ser decorrente de massas abdominais primarias ou
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metastaticas. Também pode ser intermitente, tipo colica, com ou sem reacGes autondémicas
(nduseas, vomitos, sudorese), como em casos de obstrucdo intestinal por tumor.

Quando causada por alteracdo na estrutura das vias nociceptivas é chamada de dor
neuropatica. Pode ser resultante de leséo seletiva do trato neoespinotalamico (dor central) ou
de lesbes no sistema nervoso periférico (dor periférica). Sdo exemplos a polineuropatia por
quimioterapia ou a mononeuropatia por invasao de plexo nervoso.

Frequentemente a dor oncoldgica € mista, ou seja, é causada por ambos 0S
mecanismos. Um exemplo é o caso de uma paciente com cancer de colo de Gtero que possui
uma massa pélvica e apresenta dor pelo crescimento tumoral comprimindo os nervos pélvicos.

Um tipo de dor que causa grande impacto na qualidade de vida, a despeito do
tratamento realizado, é a chamada dor incidental (breakthrough pain). E uma exacerbacio do
sintoma que ocorre em individuos com dor basal estabilizada e recebendo terapia com
opioide. E de inicio stbito, de forte intensidade e com pico em cinco minutos. Sua prevaléncia
varia na literatura entre 40 e 80%, sendo estimada em 52% em um estudo brasileiro com
pacientes oncoldgicos hospitalizados (NOGUEIRA et al., 2014) e parece aumentar com 0
avanco da doenca e da intensidade da dor basal (MISHRA et al., 2009).

A dor traz grande sofrimento emocional, tristeza, depressdo, dor existencial, frustracdo
e raiva com a doenca e seu tratamento (CIPTA et al., 2015). Isso ocorre especialmente
quando ha impacto na funcionalidade e qualidade de vida (BHATNAGAR; GUPTA, 2015).
Queixar-se de dor ou mesmo usar analgésicos pode ser encarado como um sinal de fraqueza e
vulnerabilidade (HAOZOUS; KNOBF, 2013). Alguns acreditam que sentir dor é inevitavel e
intratavel para quem possui cancer e omitem o sintoma nas consultas (HAOZOUS; KNOBF,
2013). A intensidade da dor muitas vezes é associada a gravidade de doenc¢a ou ao surgimento
de metéstases (PATHMAWATHI et al., 2015).

3.2.1 Avaliacio da dor

A OMS (VENTAFRIDDA et al., 1987) ressalta a importancia de uma boa avaliacao
da dor em todos os seus dominios e sugere nove etapas. A primeira é acreditar no relato do
paciente sobre a dor. A segunda é ndo esperar que 0 paciente fale espontaneamente sobre a
dor, mas perguntar ativamente, observando expressdes faciais, percepgdo de familiares e

cuidadores. Em terceiro, quantificar a dor e avaliar o impacto do sintoma na vida diaria do
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paciente. Em seguida detalhar o historico da dor, como localizacdo, caracteristica, fatores
agravantes ou atenuadores, medicamentos utilizados e efeitos obtidos. Em quinto, avaliar o
estado emocional e psicologico em busca de ansiedade e depressdo. A seguir realizar um
exame fisico detalhado com foco nas causas do sintoma. Caso haja necessidade exames
complementares devem ser solicitados. Tratamentos alternativos ao medicamentoso, como
radioterapia ou suporte por equipe interprofissional, devem sempre ser considerados. E por
fim, monitorar os resultados do tratamento proposto.

A percepc¢do da dor é muito pessoal e possui componentes fisico, emocional e social,
caracterizando o termo “dor total”. Muitos pacientes t€ém dificuldade de descrever a dor, por
vezes dizendo apenas ser “ruim”, enquanto outros a descrevem através de estorias. A
quantificacdo da dor por vezes também pode ser dificil, levando a descricdo do impacto nas
atividades diarias ao invés de uma descricdo objetiva.

Por sua subjetividade, um instrumento simples e Util é utilizado para quantificar a dor:
a Escala Verbal Numérica (EVN). A quantificacdo da dor é obtida solicitando ao paciente que
atribua uma nota de 0 a 10 para a sua dor, sendo “0” auséncia de dor e “10” a dor mais intensa
possivel de imaginar (FORTUNATO et al., 2013; HENNEMANN-KRAUSE, 2012,
HJERMSTAD et al., 2011; JETER et al., 2018).

3.2.2 Equipe interprofissional

Um tratamento integral ao paciente s6 pode ser oferecido com uma equipe
multiprofissional (FELDSTAIN et al., 2018; SHIN et al., 2012). A integragdo é imperativa. A
seguranga e 0 conhecimento em relacdo ao tratamento transmitidos pela equipe podem
influenciar a intensidade da dor percebida pelo paciente e sua adesdo ao tratamento. E
importante também que a equipe busque ativamente este sintoma e valorize a descrigédo
fornecida. O tratamento ndo farmacoldgico da dor em complementagdo ao medicamentoso é
aspirado pelos pacientes em cuidado paliativo (PATHMAWATHI et al., 2015).

O médico deve caracteriza-la, identificar sua etiologia e instituir a terapéutica
adequada. A orientacdo sobre o quadro clinico, o prognostico, a perspectiva do controle de
sintomas, 0 que esperar das medicacOes e como lidar com eventuais paraefeitos devem ser
discutidos com o paciente e seu cuidador (ESQUIBEL; BORKAN, 2014).
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Ao enfermeiro cabe auxiliar na mensuracdo da dor, reforcar as orientag@es clinicas,
orientar 0 uso correto da medicacdo e a resposta esperada ao tratamento, administrar a
medicacdo (no paciente hospitalizado), promover repouso e relaxamento, diminuir estimulos
nocivos (BORGLIN; BOHMAN, 2015; RUST@EN et al., 2009). Em um estudo qualitativo
conduzido por Rustgen et al. (2013), os pacientes atribuiram papel importante ao enfermeiro
no controle da dor em quatro dominios: reconhecimento da dor, cuidado e suporte,
administracdo da medicacdo, fornecimento de informagdes e compartilhamento de
conhecimentos com os pacientes.

O objetivo da fisioterapia no cuidado paliativo é a melhora e a manutengdo da
funcionalidade, alem do controle de sintomas como a dor e dispneia. A cinesioterapia
adequada a capacidade funcional e a forca muscular, eletroterapia, termoterapia, massagem e
treino de marcha séo algumas das técnicas utilizadas pelo fisioterapeuta (CHEATLE, 2016).

Em nossa cultura, o alimento possui um papel importante no ato de cuidar. Além de
suprir necessidades nutricionais, a alimentacdo também estd associada a recordacGes
agradaveis e prazerosas. Anorexia, hiporexia, odinofagia, disfagia, disgeusia, xerostomia, uso
de via alimentar acessoéria, constipacdo, diarreia e sindromes disabsortivas sdo situacoes
frequentes no paciente oncoldgico. Algumas podem surgir em consequéncia da dor ou de seu
tratamento. As orientagdes fornecidas por um nutricionista podem ser valiosas no controle de
alguns sintomas e na qualidade de vida.

O conceito de “dor total” implica diretamente a agdo do psicologo, uma vez que
reconhece o fator emocional como um dos pilares na génese da dor (CHEATLE, 2016). Sua
acdo deve englobar: o paciente, auxiliando na elabora¢do emocional do quadro clinico e na
busca de mecanismos de enfrentamento; a familia, na identificacdo de sobrecarga do
cuidador, no estimulo a pensar e falar livremente sobre a situacdo com intuito de legitimar seu
sofrimento e contribuir para a elaboracdo das experiéncias de adoecimento, processo de morte
e luto; a equipe profissional, no auxilio a construir armas emocionais para lidar com a
terminalidade caracteristica da especialidade. Alguns pacientes buscam estratégias
alternativas para auxiliar no controle do sintoma, como os rituais espirituais e diversas
técnicas, como o relaxamento (PATHMAWATHI et al., 2015).

O assistente social deve decodificar a realidade do paciente e sua familia para auxiliar
a equipe na elaboracdo do plano de cuidados; deve buscar entender a composicdo e a

dindmica familiar, a rede de cuidados, orientar sobre direitos previdenciarios e assistenciais.
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3.2.3 Tratamento medicamentoso

Embora o tratamento analgésico esteja disponivel para 70 a 90% dos pacientes com
cancer, em 40 a 50% dos casos ele € inadequado (CIPTA et al., 2015; DEANDREA et al.,
2008). Ha vérios relatos na literatura de controle inadequado da dor em pacientes oncoldgicos
(HAOZOUS; KNOBF, 2013).

Em 1986, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) langou a primeira edicdo de um
protocolo sobre o manejo da dor oncoldgica baseado na “escada analgésica” (Figura 1).
Amplamente estudado, estima-se que o alivio do sintoma possa ser alcancado em 70 a 90%
dos casos com o método proposto (HAUMANN et al., 2017; MERCADANTE; FULFARO,
2005; VARGAS-SCHAFFER, 2010; WHO, 2002; VENTAFRIDDA et al., 1987).

Um dos objetivos da OMS na ocasido era legitimar o uso de opioides fortes baseado
em evidéncias cientificas e justificados pela prevaléncia da dor oncoldgica. A estratégia é
avaliar e adaptar as medicacOes utilizadas conforme a necessidade do paciente em cada
momento, de forma sequencial e progressiva.

A escada analgésica pode ser resumida pelas expressdes: “by mouth” (pela boca), “by
the clock” (pelo relogio), “by the ladder” (pela escada), “for the individual” (para o individuo)
e “attention to detail” (atencdo aos detalhes). Os analgésicos devem ser prescritos
preferencialmente por via oral, usados em intervalos fixos conforme a meia vida da substancia
e com doses de resgate se necessario.

O uso sequencial das medicacGes esta representado na figura 1 em forma de “escada”.
No primeiro degrau, estd o uso de analgésicos ndo-opioides indicados para dor leve. Com a
manutencdo da dor ou evolugéo para dor moderada, associa-se um opioide fraco. No terceiro
degrau estdo os opioides fortes, onde a morfina continua sendo a base do tratamento. O uso

das drogas adjuvantes perpassa todos os degraus.
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Figura 1 - Escada analgésica proposta pela Organizacdo Mundial da Salde

Sem dor

Dor persistente

Dor persistente

Dor

Fonte: Adaptado de World Health Organization. National Cancer Control Programmes: policies and managerial
guidelines. Geneva: World Health Organization; 2002

N A

Nao existe uma “dose padrao” para os opioides, especialmente os fortes. A dose
correta é a dose capaz de aliviar a dor do paciente em questdo. E importante orientar de forma
clara todos os detalhes para o uso correto da medicagéo, inclusive esclarecendo a indicagdo, o
efeito desejado de cada substancia, seus efeitos colaterais esperados e como resolvé-los.

Alguns autores questionam o segundo degrau, sugerindo que deva ser suprimido no
caso da dor oncoldgica, principalmente devido aos efeitos colaterais da associacdo de anti-
inflamatdrios com opioides fracos e por um provavel melhor controle da dor com inicio
precoce do opioide forte em dose baixa (HAUMANN et al., 2017; RANGEL; TELLES,
2012; VARGAS-SCHAFFER, 2010). Ainda seria considerado segundo degrau até 20mg de
oxicodona por dia ou até 30mg de morfina oral por dia.

Outra sugestdo de modificacdo da escada analgésica é a inclusdo de um quarto degrau
com tratamento intervencionista da dor. Esta indicado quando o tratamento medicamentoso
ndo € eficaz ou quando os efeitos colaterais dos medicamentos sdo intoleraveis. Consiste em
diversas, técnicas minimamente invasivas, realizadas por meio de aplicacdo de técnicas
percutdneas, como neuroablacdo e neuromodulacdo (CANDIDO et al., 2017; VAYNE-
BOSSERT et al., 2016).

No quadro 1 estdo descritos os medicamentos utilizados para o tratamento da dor
oncolégica, conforme a escada analgésica (SCARBOROUGH; SMITH, 2018; PORTENOQY,

2011; THOMAZ, 2010; WHO, 2002).
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Quadro 1 - Classes medicamentosas utilizadas para o controle algico no paciente oncoldgico e

alguns exemplos

Analgésicos

Nao opioides

Analgésico simples
- dipirona

- paracetamol

Anti-inflamatério ndo hormonal
- diclofenaco

- tenoxican

Analgésicos
Opioides
Opioides fracos
- codeina
- tramadol

Opioides fortes
- morfina

- metadona

- oxicodona

- fentanil transdérmico

Adjuvantes

Antidepressivos

- antidepressivo triciclico (amitriptilina)
- inibidores seletivos da receptacao de
serotonina (sertralina, citalopram)

- inibidores seletivos da receptacao de

serotonina e noradrenalina (venlafaxina)

Agonista GABA (antiespastico de acao

Corticosteroides
- dexametasona

- prednisona

Anticonvulsivantes
- gabapentina

- pregabalina

Neurolépticos

medular)
- baclofeno - haloperidol
- risperidona
Outros

N-metil-D-aspartato (NMDAR)

- cetamina

Bisfosfonatos

- zolendronato

- pamidronato

Bloqueador de canal de sodio

- lidocaina venosa

Radiofarmaco

- samario-153

Observacéo: foram descritos como exemplo as medicagdes padronizadas no Instituto Nacional do Céancer José

Alencar.
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Dentre os opioide fortes, a morfina € considerada a droga de primeira linha. Em
algumas situacdes, como controle inadequado dor mesmo com aumento da dose, efeitos
colaterais intoleraveis, perda da via de administracdo, insuficiéncia renal, pode ser necessario
0 rodizio para outra droga da mesma classe. Para esta rotacdo, deve ser levada em
consideracdo a equianalgesia das medicagGes. Algumas formas de conversédo sdo encontradas
na literatura com pequenas diferencgas entre elas. A orientacdo do National Comprehensive
Cancer Network (2018) para os opioides fortes envolvidos na pesquisa esta descrita no quadro
2.

Quadro 2 - Equipoténcia analgésica oral e parenteral dos opioides e poténcia relativa quando

comparado a morfina

Opioide Dose pose Fator IV Observacoes
parenteral oral para VO
Morfina 10mg 30mg 1:3
Oxicodona - 20mg -
Codeina - 200mg -
Tramadol 100mg 300mg
Fentanil Fentanil 200mcg/h = morfina
transdérmico ) ] ) 200mg
Dosede  Taxa conversao
Metadona - - 1:2 morfina para metadona
diaria (dose diaria)
30-90mg 4:1
91-300mg 8:1
300-600mg 10:1
600-800mg 12:1
800-1000mg 15:1
>1000mg 20:1

Fonte: Adaptado de NCCN, Clinical Practice Guidelines in Adult Cancer Pain. NCCN Guidelines, 2018.
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3.2.4 Adesdo terapéutica

O tratamento medicamentoso € o aspecto central e 0 mais importante para o controle
da dor. Logo, a adesdo ao tratamento € essencial para o sucesso desejado. Promover e manter
a aderéncia ao tratamento séo intervencdes importantes da equipe interprofissional (LIANG et
al., 2013). Os profissionais de saude devem estar atentos as barreiras ao tratamento da dor que
geram discrepancia entre a expectativa de melhora e o real alivio obtido.

Algumas das barreiras ao tratamento ideal da dor séo a falta de conhecimento dos
profissionais de salde, a atitude de considera-la um sintoma de menor importancia, a falta de
métodos objetivos para avaliacdo, a inadequada educacdo dos pacientes e seus familiares
sobre o tema, além da dificuldade de acesso aos opioides em algumas localidades
(MACDONALD et al., 2007; RUST@EN et al., 2013).

O principal medicamento utilizado no controle da dor é a morfina. As crengas e mitos
sobre os opioides parecem ser os fatores que mais influenciam a aderéncia ao tratamento,
tanto positiva quanto negativamente (HAOZOUS; KNOBF, 2013; LIANG et al., 2013). Ha
uma estigmatizacgdo social pelo uso do opioide (MATTELIANO et al., 2014) e o medo de
usé-lo pode impedir que o paciente relate o sintoma ao profissional de satide (WILKIE et al.,
2016).

No estudo de Liang et al. (2013) ndo houve relacdo entre a intensidade da dor e a
aderéncia ao opioide.

O uso de opioide € visto pelos pacientes e cuidadores como indicativo de final de vida
(HAOZOUS; KNOBF, 2013) e traz a ideia de que o mesmo “enfraquece o coragdo”. Outros
fatores que influenciam a aderéncia ao tratamento sdao o medo de dependéncia quimica, de
abreviar a vida, da toleréncia e efeitos colaterais como sonoléncia e constipacdo. Estas
preocupacOes sao percebidas inclusive entre os profissionais de saiude (BRADY;
MCCAULEY; BACK, 2015; LIN et al., 2015; RUST@ZEN et al., 2013; WILKIE et al., 2016),
2013; WILKIE et al., 2016)

A exposicao cronica a terapia com opioide causa adaptacdes no sistema nervoso como
tolerancia e dependéncia, mas estas alteragdes ndo indicam Transtorno por Uso de
Substancias como descrito no Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais -
DSM-5 (2013). Em muitos casos o receio a esse transtorno leva ao inadequado tratamento da
dor cronica. O uso crénico do opioide para controle de dor é reiteradamente descrito como
seguro por diversos autores (MATTELIANO et al., 2014).
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3.3 Qualidade de vida

A OMS definiu qualidade de vida como ““a percep¢ao do individuo de sua posi¢ao na
vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes” (WHOQOL, 1995).

Sabe-se que o préprio paciente é a melhor pessoa a estimar sua qualidade de vida e
que a autopercepcdo da qualidade de vida é uma variavel de peso na defini¢do do progndéstico
(HARRIS et al., 2009).

Qualidade de vida é um construto subjetivo e multidimensional, inclui dominios fisico,
psicolégico, nivel de independéncia, relacdes sociais, ambiente e espiritualidade/crencas
pessoais. (POST, 2014; JOCHAM et al., 2006; SEIDL; ZANON, 2004; WHOQOL, 1995).
Considerando o contexto do cuidado paliativo e caracteristicas da populacdo, a divisdo
proposta por Post (2014) serd seguida: salde fisica, saude mental, saude social e saude
funcional.

Na dimensdo fisica, estad incluida a percepcao individuo sobre sua condicéo fisica, as
sensacBes somaticas, sintomas de doencas, efeito colateral de tratamentos. No dominio
mental, estdo incluidos os aspectos psicoldgicos, como a autopercep¢do de seu estado
cognitivo e afetivo. Em salde social estdo englobados aspectos qualitativos e quantitativos de
contatos e interacdes sociais. Aqui estdo incluidos a percepcdo sobre os relacionamentos
sociais e seu papel na sociedade, a rede de cuidado e rede de suporte social, 0 ambiente onde
vive. Sexualidade também pode ser incluida neste dominio. Satde funcional inclui tanto o
funcionamento fisico para autocuidado, mobilidade, nivel de atividade fisica em relagdo a
familia e ao trabalho.

A avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos € um
procedimento importante para a identificacdo da sua condicéo global, assim como para avaliar
a qualidade dos servicos oferecidos.
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3.4 Funcionalidade

As condutas a serem tomadas em cuidado paliativo sdo definidas, em parte, pela
capacidade funcional do paciente. E influenciada negativamente pela dor ndo controlada
(HAMIEH et al., 2018).

Quantificar e padronizar a funcionalidade auxilia na comunicacéo interdisciplinar. A
escala Karnofsky Performance Status (KPS) foi criada em 1948 por Karnofsky et al. (1948) e
validada em 1980 por Yates, Chalmer e Mckegney (1980). E amplamente usada em cuidados
paliativos, especialmente oncoldgico. Consiste numa escala numérica com 11 opcgbes de
classificacdo variando de 100% (nenhuma queixa: auséncia de evidéncia da doenca) a 0%
(morte). Possui uma versdo proposta para o Brasil amplamente utilizada nas unidades de

cuidados paliativos descrita no anexo (INCA, 2002).

3.5 Medicina Baseada em Valor

Segundo Charon (2001), uma pessoa doente precisa de um médico que entenda sua
patologia, trate seu problema e o acompanhe através da sua doenca. Apesar de todo o0 avango
tecnoldgico que a medicina dispde atualmente para o diagnoéstico e tratamento de doencas, 0
médico por vezes é incapaz de reconhecer a dificuldade pela qual seu paciente esta passando.
Um olhar puramente técnico ndo auxilia o paciente a lidar com a perda da saude ou a
descobrir um significado para o seu sofrimento. Em paralelo a habilidade técnica, o0 médico
deve ter a habilidade de ouvir as narrativas, de valorizar seu significado e estar ao lado do seu
paciente.

Para Bae (2015), a definicdo de Medicina Baseada em Valor (MBV) € a pratica da
medicina na qual as interven¢fes em saude incorporam o mais alto nivel de dados baseados
em evidéncias com o valor percebido do paciente por recurso gasto. Podendo ser considerada
a fusdo entre a Medicina Baseada em Evidéncia (MBE), o Cuidado Centrado no Paciente
(CCP) e o custo efetividade.
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3.5.1 Conceitos e nomenclatura

A Medicina Baseada em Evidéncia (MBE), cuja ideia surgiu em Paris em meados do
século XIX, pode ser definida como a integracdo da experiéncia clinica com a analise e
aplicacdo racional da informacdo cientifica no ato de cuidar de pacientes. Lopes (2000)
descreve que a filosofia da MBE integra a ciéncia e a arte.

A praética requer integracdo da expertise clinica do profissional com as melhores
evidéncias clinicas externas obtidas de pesquisas. Esta ultima inclui trabalhos relevantes, seja
da medicina bésica, seja, especialmente, de pesquisas clinicas centradas em pacientes,
acuracia e precisdo dos testes diagnosticos, capacidade diagndstica dos marcadores de
prognostico, eficacia e seguranca dos tratamentos, prevencdo e reabilitacdo. Por expertise
clinica individual, entende-se a proficiéncia e capacidade de julgamento que o médico adquire
através da experiéncia da préatica clinica (SACKETT et al., 1996).

Segundo Sackett (1997), as consequéncias do aprimoramento da expertise que
merecem destaque sdo a precisdo do diagndstico clinico e um maior acolhimento das
dificuldades, direitos e preferéncias individuais dos pacientes.

Uma habilidade dita como necessaria para a boa pratica da MBE é ser sensivel as
necessidades emocionais dos pacientes. E necessario entender o sofrimento e como pode ser
aliviado (GUYATT et al., 1992).

Kelly et al. (2015) destaca entretanto, que um grande foco foi dado em métodos para
reduzir o erro das evidéncias, deixando em segundo plano o papel dos valores do paciente nas
decisbes médicas.

O Cuidado Centrado no Paciente (CCP) propde mudanca da atengdo prescritiva
focada na doenca para a atengdo colaborativa e centrada no paciente, tornando-se mais
abrangente, buscando entender as necessidades e desejos do paciente e ndo apenas restrita a
doenca.

O CCP encoraja uma atitude colaborativa e um processo de tomada de deciséo
partilhado entre paciente e médico e gera um plano de cuidado compreensivel e
individualizado. Epstein (2000) destaca que a ideia do CCP é muito antiga, e embora sejam
utilizados nomes diferentes, a ideia central € ter em mente durante todo o processo de
cuidar/tratar que o paciente é uma pessoa. E uma pessoa inserida em seu contexto social, que
deve ser ouvida, informada, respeitada e envolvida no seu cuidado. Seus desejos devem ser

levados em consideragédo na sua jornada de salde-doenga, embora néo se trate e “fazer o que o
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paciente quer”, mas o que for melhor para ele dentre do seu mundo como pessoa (EPSTEIN;
STREET, 2011).

Dois sédo os componentes principais do CCP. O primeiro relacionado ao cuidado da
pessoa, com identificacdo de suas ideias e emocdes a respeito do adoecer. O segundo aborda a
identificacdo de objetivos comuns a médico e paciente sobre a doenca, seu tratamento e o
compartilhamento de decisGes e responsabilidades. (RIBEIRO; AMARAL, 2008)

Rathert, Wyrwich e Boren (2013) conduziram uma revisdo sistematica com objetivo
de avaliar o impacto do CCP no seu desfecho. Embora ndo tenho sido unanime, trabalhos
randomizados mostraram bons resultados a médio e longo prazos com o CCP. Quase todos 0s
estudos avaliados, relataram, entretanto, uma maior satisfacdo do paciente, maior aderéncia ao
tratamento e melhor autocuidado.

O avanco da medicina e da tecnologia trouxe grandes melhorias no alcance da saude.
Entretanto, o custo do cuidado tem aumentado de forma expressiva nas Ultimas décadas. Com
o recurso finito, alocado de forma desigual entre populagdes ao redor do mundo, uma grande
preocupacdo tem surgido em desenhar um cuidado da saude de qualidade com custo baixo
(BADASH et al., 2017). Aqui entra o conceito de custo-efetividade. Valor pode ser definido
como a relagdo entre o desfecho desejado por délar gasto, logo o tratamento ideal seria aquele
com melhor desfecho pelo menor custo (RAY; KUSUMOTO, 2016).

A Medicina Baseada em Valor engloba a MBE, o CCP e o custo-efetividade do
tratamento (BAE, 2015).

3.5.1.1 Definigéo de valor

A definigcdo de “valor” no diciondrio Aurélio € “o que vale uma pessoa ou coisa”. No
dicionario Michaelis, dentre as varias defini¢cGes, pode-se encontrar “importancia de alguma
coisa determinada previamente, de modo arbitrario”.

Gentry e Bardrinath (2017) relatam as trés subdivisdes do termo valor. Valor de
alocacdo descrevendo a destinacdo de recursos com objetivo de obter o maximo para a
populagdo como um todo; valor técnico como relacionado a aprimoramentos na qualidade e
seguranga no cuidado da saude; e valor personalizado como o valor individual do paciente,

em combinacdo a melhor evidéncia e acesso a condicéo clinica.
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Para Altamirano-Bustamante et al. (2013), valores séo diretrizes normativas que nos
permite considerar agdes, objetos e situacbes como boas, desejaveis, agradaveis, convenientes
ou Uteis para determinados objetivos.

Marzorati e Pravettoni (2017) discutem a auséncia de consenso na defini¢do de “valor”
dentro da MBV, variando sobre a referéncia: os valores do médico podem divergir dos valores
do paciente. Os pacientes tém seu foco voltado para a capacidade do profissional de satde de
atender seus objetivos, ou seja, um tratamento que preencha todas as suas necessidades. Os
prestadores consideram o valor com base na adequacdo dos cuidados e nas intervencdes
efetivas e baseadas em evidéncia; economicamente, valor é definido como o beneficio clinico
alcancado pelo dinheiro gasto. De fato, pela perspectiva do paciente, o peso da doenca nao
esta limitado ao status da patologia, mas também é importante considerar fatores relacionados
a qualidade de vida. As necessidades do paciente sdo frequentemente medidas levando em
consideracdo os diferentes aspectos da qualidade de vida, como dor, funcionamento cognitivo
e emocional e funcionalidade.

Por “valor” do paciente, Fulford, Peile e Carroll (2012) definem como o conjunto de
preferéncias, preocupacdes, expectativas e influéncias étnicas que cada paciente traz ao
encontro com a clinica. E influenciado pela cultura e pelo contexto histérico e, juntamente
com a melhor evidéncia cientifica e experiéncia clinicas, deve nortear o processo de tomada

de decisio.

3.5.1.2 Empoderamento do paciente

O modelo paternalista da relacdo médico paciente é aquele em que o médico atua
como um “guardido” do paciente, decidindo o que seria melhor para seu paciente, com
participagdo limitada do mesmo. Nas ultimas trés décadas, esse modelo tem sido estimulado a
migrar para um modelo onde ha participacdo ativa do paciente no processo de tomada de
deciséo do seu tratamento. Stewart (2001) escreveu que “o paciente deve ser o juiz do cuidado
centrado no paciente” (traducao livre).

Uma revisdo conduzida por Mohammed et al. (2016) com objetivo de explorar a
percepcdo do paciente em relagdo a qualidade do atendimento em salde mostrou que a
comunicagdo, 0 acesso ao servico de saude e o processo de tomada de decisdo partilhado sdo

elementos chaves na elaboracdo de um ambiente onde suas necessidades séo atendidas.
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Discute ainda que embora a percepgdo e a experiéncia do paciente ndo sejam indicadores
fortes de qualidade técnica, quando positiva, elas influenciam na melhor aderéncia ao
tratamento, seja medicamentoso seja comportamental.

Uma pesquisa realizada com idosos da Nova Zelandia sobre a tomada de deciséo do
tratamento quando eles ndo mais estivessem com autonomia preservada, observou que a
maioria dos pacientes (73%) preferia que o médico decidisse sobre seu tratamento. Os temas
que emergiram da entrevista foram: confianca na relacdo médico-paciente; o fato de deter
conhecimento e expertise, profissionalismo e considerar ser funcdo e responsabilidade do
profissional a decisdo; dependéncia, vulnerabilidade e perda de autonomia do paciente. Os
autores destacam que quanto mais longa a relacdo médico-paciente, mais forte € a relacdo de
confianca, e que esta confianga pode ser no médico ou na instituicdo (COLE et al., 2017)

Em uma época em que a discussao sobre participacdo do paciente em seu tratamento
era incipiente, Ende et al. (1989) observaram que embora a maioria dos pacientes preferisse
que a decisdo fosse tomada pelo médico, gostariam de ser bem informados sobre seu quadro
clinico. Quanto mais avancado a doenga, menos queriam participar do processo de tomada de
decisdo. Os idosos tendiam a desejar menos informacéo.

A preocupacdo em fazer do paciente o protagonista do seu tratamento € antiga. Um
trabalho realizado ha mais de trés décadas (GREENFIELD et al., 1985) mostrou que 0s
pacientes que possuiam maior conhecimento sobre sua doenca e seu tratamento, apresentaram
menor limitacédo fisica imposta pela doenca.

Em uma tomada de decisdo estdo englobados valores do paciente, do profissional de
salde, além de outros, como os do sistema de saude. Com base nisto, Peile (2013) destaca a
importancia da participacdo do paciente no processo de tomada de decisdo sobre seu
tratamento.

A maior participacdo do paciente na elaboracdo de suas metas de salde a serem
atingidas, considerando suas opinides, conhecimentos e valores fortalece a relagdo médico-

paciente e apoia seu senso de competéncia e autonomia (MOLD, 2017).

3.5.2 Medicina Baseada em Valor: revisdo inteqrativa da literatura

O referencial tedrico que norteard a andlise desta pesquisa é a MBV. Por ser um
conceito relativamente novo, carecendo de definicdo bem estabelecida universalmente, foi

realizada uma revisdo integrativa da literatura sobre a MBV. O objetivo desta etapa do
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trabalho foi sintetizar o estado do conhecimento sobre o conceito de Medicina Baseada em
Valor.

3.5.2.1 Metodologia

A metodologia empregada foi a Revisdo Integrativa da Literatura para discutir o
conceito. Para isto, foram percorridas as etapas desta revisdo: identificagdo do tema e
formulagcdo da questdo da pesquisa, busca na literatura e estabelecimento de critérios de
inclusdo e exclusdo dos estudos, coleta de dados e categorizacdo dos estudos, andlise critica
dos estudos incluidos, discussao dos resultados e apresentacdo da revisao integrativa (SOUZA
etal., 2010; WHITTEMORE; KNAFL, 2005).

O tema estudado foi a Medicina Baseada em Valor e a questdo da pesquisa “o que ha
na literatura sobre o conceito de MBV?”. A busca foi realizada na Biblioteca Virtual em
Saude (BVS) que engloba Lilacs (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude), Medline (Literatura Internacional em Ciéncias de Saude), SciELO (Scientific
Electronic Library Online), Cochrane (revisGes sistematicas da colaboracdo Cochrane) e
Leyes (Legislacdo Bésica de Salde da Ameérica Latina e Caribe). Complementarmente
também foram pesquisados no PubMed (Medline). A busca na literatura foi realizada em
dezembro de 2017.

A procura por Descritores em Ciéncias da Saude pelo endereco eletrénico decs.bvs.br
mostrou que a expressao ‘“Medicina Baseada em Valor” ndo ¢ um descritor. Alguns descritos

29 (13 2 (13

relacionados localizados foram: “gastos em saude”, “padroes de pratica médica”, “relagdes
médico-paciente”, “assisténcia centrada no paciente”, “planejamento antecipado de cuidados”,
“administracao de caso” (manejo de caso) e “tomada de decisao”.

O Unico descritor que levou a artigos aparentemente compativeis com MBV foi
“assisténcia centrada no paciente”. Por isso, foi realizada busca também com as expressoes
“Medicina Baseada em Valor” e “Value-base Medicine”. A auséncia de descritor com o tema
em questdo motivou a busca em duas fontes diferentes contendo o Medline, com o objetivo de
reduzir perdas. As palavras-chave utilizadas foram: “Medicina Baseada em Valor”, “Value-
base Medicine” e “Assisténcia Centrada no Paciente.

Os artigos incluidos deveriam ser em inglés, portugués ou espanhol, ser artigos

conceituais ou com discussdo sobre o tema, abordar politica de saude, conter proposta de
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protocolo de atendimento ou ensino baseado na MBV. Foram excluidos os artigos em demais
linguas e que fossem referidos a patologias, tratamentos de doencas especificas ou

abordassem o custo em saude como foco principal. Ndo houve restri¢do por periodo.

3.5.2.2 Resultados

A pesquisa na BVS com a expressao “Medicina Baseada em Valor” levou a 1.531
artigos. Utilizando o os filtros do prdprio sistema “humanos”, “inglés”, “espanhol”,
“portugués”, chegou-se a 589 artigos. Outros dois filtros foram aplicados: por assunto
principal restringindo a “Medicina Baseada em Evidéncia”, “padrdes de pratica médica”,
“aquisi¢do baseada em valor” e “guias de pratica clinica”; e por assunto com “técnicas de
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apoio para a decisdo”, “indicadores de qualidade em assisténcia”, “qualidade da assisténcia a
saude”, “custos de cuidado de saude” e “promogdo a satide”, chegou-se a 152 artigos. Apos
leitura dos resumos, aplicando os critérios de inclusdo e exclusdo da pesquisa, foram incluidos
11 artigos, sendo mantidos apenas trés apos a leitura do texto completo.

Ainda na BVS, a pesquisa com o descritor “assisténcia centrada no paciente” mostrou
15.191 artigos. Aplicados os filtros “humanos”, “inglés”, “portugués” e “espanhol” chegou-se
a 6.597 artigos. Associando o filtro de assunto principal com “assisténcia centrada no
paciente”, “assisténcia a saude”, “relagdo médico-paciente”, “qualidade da assisténcia a
saude”, “satisfacao”, “participacdo do paciente”, “atitude do pessoal de saude” e “tomada de
decisdoes” chegou-se a 5.002 artigos. Filtrando por temas com “atencdo integral a saude”;
“ciéncia, tecnologia e inovagdo em saude”; “gestdo, educacdo e participacdo em saude”;
“promogdo e vigilancia em satde” obtiveram-se 77 artigos. Destes nenhum preencheu os
critérios de incluséo da revisao a partir da leitura dos resumos.

A pesquisa no Pubmed pelas palavras value-based medicine (sem aspas) levou a 1.237
artigos. Quando a expressao “value-based medicine” foi pesquisada, 467 artigos foram
identificados. Utilizando os filtros de tipo de estudo “practice guideline”, “review”,
“bibliography” e “biography” chegou-se a 94 artigos. Apos a leitura dos resumos e aplicagédo
dos critérios de inclusdo e exclusdo, quatro artigos foram selecionados, destes, um excluido
apos a leitura do texto completo. Desta forma, apenas trés artigos desta selecdo fizeram parte

da revisao.
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De todos os artigos selecionados pela descri¢cdo acima, apenas um foi identificado em
duplicidade (Pubmed e BVS) pelas expressoes “value-based medicine” e “Medicina Baseada
em Valor”. Quatro artigos foram excluidos pela impossibilidade de acesso ao resumo e/ou
texto completo.

Seis artigos foram incluidos na revisdo integrativa através da busca por palavras
chaves e descritores.

Tambeém foi realizada a busca a partir das referéncias bibliograficas dos artigos acima
identificados, considerando os mesmos critérios de inclusao e exclusdo para os artigos. Quatro
outros artigos foram incluidos.

Apos selecdo dos artigos de interesse, os 10 foram lidos integralmente e elaborada
uma ficha bibliogréfica de cada um contendo autor, titulo, tipo de artigo, local de origem dos
autores, ano de publicacéo e destaques do artigo.

O fluxograma da revisao integrativa pode ser visto na figura 2.
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Figura 2 - Fluxograma da busca na literatura utilizado na Reviséo Integrativa
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Todos os 10 artigos incluidos na revisdo eram em inglés. Um datado de 2002 e os
demais entre 2013 e 2017. Um era uma pesquisa quali-quantitativa e um comentario sobre
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esta pesquisa. Um era editorial, dois artigos de revisdo e 0s outros cinco, artigos tedricos
(sendo um deles um debate). A origem dos autores foi variada, englobando paises de quatro
continentes.

Os artigos estdo apresentados na tabela 1.
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Tabela 1 - Artigos incluidos na reviséo integrativa sobre Medicina Baseada em Valor

Origem
Autores Titulo Revista Ano dos Destaques
autores
Little, IM Humanistic medicine  The Medical 2002 Austradlia  Artigo tedrico. Discute a diferenca entre os termos Medicina
or values-based Journal of Humanistica e MBV. Para o autor, o termo “medicina humanistica”
medicine...what’s ina  Australia estaria mais voltado a experiéncia clinica, incluindo a necessidade de
name? empatia e compaixdo. J& a MBV seria um termo mais forte que
incorpora a BEM. Lembra que valores da ética médica, autonomia,
beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica devem ser considerados em
paralelo aos valores do paciente.
Altamirano-  Promoting networks ~ BMC Medicine 2013 Meéxico Objetivo de estabelecer fundamentos para programa de educagéo
Bustamante, between evidence- médica continuada baseada no didlogo entre a MBE e a MBV, com
MM et al. based medicine and determinacdo dos valores relevantes a atividade médica diaria.
values-based Estudo quali-quantitativo, observacional, prospectivo realizado em
medicine in 2009. Analise com a triangulacdo entre relagdo profissional de satde-
continuing medical paciente, histéria pessoal do profissional de salde e dilemas éticos
education. provenientes da pratica clinica. Apds treinamento, observada
valorizagdo da autonomia. Destaque dos valores profissionais
“abertura a mudanca”, “beneficéncia” e “auto aprimoramento”.
Peile, E Evidence-based BMC Medicine 2013 Reino Comentario do artigo acima de Altamiro-Bustamante, M et al.
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medicine and values-
based medicine:
partners in clinical
education as well as

in clinical practice.

Unido

Discute a importancia do bindbmio MBE e MBV como nova e
necessaria forma de acdo do profissional de saude. Assim como a
necessidade e importancia da educacdo médica continuada neste

processo.

Kelly, MP et

al.

The importance of BMC Medical
values in evidence- Ethics

based medicine.

2015 Inglaterra

Debate. Discute a importancia do valor do paciente na Medicina
Baseada em Evidéncia. Cita que os protagonistas da MBE ha muito
reconhecem que os valores e 0 contexto dos pacientes devem ser
levados em consideracdo no processo de tomada de decisdes clinicas.
Discute o conceito de valor no contexto da ciéncia, das pesquisas
cientificas, inclusive dentre dos ensaios clinicos; diferencia de
ideologia. Conclui afirmando que a MBE gerou avancos substanciais
em metodologia que permitiram distinguir ente tratamentos Uteis e
prejudiciais, porém o foco em metodologias técnicas obscureceu a
questdo igualmente importante dos valores e a forma como
influenciam os julgamentos e 0s processos de interpretacdo de todas
as etapas do processo da BEM. Embora ndo cite a expressao “MBV”,

discute seu conceito.

Bae, J

Value-based Epidemiology
medicine: concepts and Health

and application.

2015 Corea

Artigo tedrico. Pretende apresentar os conceitos e aplicagdes da
MBYV. Para o autor, a MBV soma aos melhores dados baseados em

evidéncias (MBE) os dados baseados em valores do paciente, de
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modo que permite que o clinico ofereca atendimento ao paciente de
qualidade superior a MBE sozinha. O objetivo da MBV seria
fornecer cuidados com a saude custo-efetivo, baseados em achados
cientificos, incorporando valores do paciente. Valor para o paciente
estaria relacionado com aumento na expectativa e qualidade de vida.
Propde etapas para pesquisa na MBV. Afirma que a MBV estaria
melhorando a qualidade dos cuidados de salde e usando recursos de

forma eficiente.

Beveridge,  The path to value The American 2015 Estados Editorial. Discute a transicdo em curso do modelo de pagamento por
RA through the use of Journal of Unidos servico para um baseado em valor. Enfatiza a necessidade de
holistic care Managed Care mudanca pelo envelhecimento populacional e pelo aumento da

prevaléncia de doencas cronicas. Segundo o autor, muitos clinicos
sdo entusiastas na melhora da qualidade, mas frequentemente
carecem de fundamentacdo técnica. Destaca que a quanto mais
saudavel for a populacdo, menor sera o custo com saude. Aborda de
forma superficial, mas global os aspectos do cuidado e custo dentro
da MBV.

Tseng, EK;  Value Based Care Current 2016 Canada Artigo teorico. Discute a relacdo entre o Cuidado Centrado no

Hicks, LK and Patient-Centered  Hematologic Paciente e o Cuidado Baseado em Valor. Define valor em saude
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Care: divergent or Malignancy como a qualidade do cuidado, medida por desfecho, modificada pelo
complementary? Reports custo. Para o autor, a defini¢cdo de Cuidado Baseado em Valor é a
atencdo que maximiza a qualidade de saude por dolar gasto. Para o
Cuidado Baseado em Valor, ter o paciente como centro € uma
medida de qualidade importante, mas ndo necessariamente
dominante. Ja& o Cuidado Centrado no Paciente inclui varios
dominios de centralizacdo no paciente e coloca o paciente e a familia
em todas as decisbes e avaliacbes de qualidade. Relata que
estratégias tém sido usadas para alinhar as duas filosofias de cuidado,
devendo incorporar nas definicbes e medidas de qualidade, custo e
valor, as perspectivas e as preferéncias centradas no paciente de
forma explicita. Foca a argumentagdo no tratamento do cancer.
Gentry, S; Defining health in the Cureus 2017 Reino Artigo tedrico. Discute a definicdo de satde e propde um modelo de
Badrinath, P era of value-based Unido MBYV a partir do servi¢co de salde inglés. Apresenta trés aspectos
care: lessons from para “valor” dentro da MBV: alocagdo de recursos, questdo técnica
England of relevance com foco na qualidade e seguranca do servico de saude, e valor
to other health pessoal da pessoa. Principal foco do artigo é valor com sentido de
systems custo.
Mold, J Goal-directed health  Cureus 2017 Estados Artigo teodrico. Compara as diferencas entras o Cuidado Orientado
care: redefining Unidos por Problema e a MBV. Enumera 10 razdes pelas quais o primeiro

health and health care

pode contribuir para piora da qualidade do cuidado e aumento do
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in the era of value-

based care

custo. Destaca os objetivos de salde sob a o6tica da MBV como
prevencdo de morte prematura e incapacidade, manutencdo ou
melhora da qualidade de vida, maximizacdo de crescimento e
desenvolvimento pessoal, e preparacdo para uma boa morte.
Diferencia forma de avaliar a qualidade nas duas modalidades:
enquanto o cuidado orientado pelo problema é baseado na aderéncia
ao tratamento e na aplicacdo de protocolos, a MBV é centrada no
atingir os objetivos de saude dos pacientes. Descreve a MBV com
forma de reducdo do custo em saude. Lista desafios na aplicacdo de
ambas as modalidades na prética clinica.

Marzorati,
G,
Pravettoni,
G

Value as the key
concept in the health
care system: how it
has influenced
medical practice and
clinical decision-

making processes

Journal of
Multidisciplinar

y Healthcare

2017

Italia

Artigo tedrico. Discute a importancia que o valor tem recebido na
Gltima década, tanto em discussdes cientificas quanto na pratica
clinica. Enfatiza, entretanto, a auséncia de definicdo. A variagdo da
definicdo depende do referencial: paciente, médico ou econémico.
Descreve o inicio da MBV, a hipervalorizacdo de pesquisas clinicas
e a perda do foco no paciente em sua individualidade e o novo
caminho da MBV.
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3.5.2.3 Discussao

A principal limitacdo deste estudo foi a auséncia de descritor para o tema em questéo,
com a consequente néo localizacéo de trabalhos sobre o tema.

A etapa inicial deste trabalho foi a identificacdo de um possivel descritor. Dentre 0s
identificados, nenhum deles foi capaz de localizar artigos de interesse. A busca com a
expressao MBV e sua traducao em inglés em dois bancos de dados contendo Medline resultou
em apenas um artigo em duplicidade, o que pode refletir a fragilidade na localizacdo de
artigos sem um descritor adequado.

O tema é estudado e discutido universalmente. Dentre os artigos com foco conceitual
incluidos, a definicdo de MBV é convergente entre os diversos autores. Entretanto, foi
observado durante o rastreio dos artigos (embora ndo quantificado) que muitos nomeiam
MBYV com uma avalia¢do exclusiva de custo.

Para o termo valor, existem mais artigos disponiveis significando custo que
relacionado a desejos do paciente. Estes foram excluidos por nao ser o escopo deste trabalho.

A elaboragdo de descritor sobre a MBV é necessaria.

3.5.3 Medicina Baseada em Valor: referencial tedrico

A prética clinica é complexa. Descri¢do, explicacdo, deteccdo do corpo humano
devem estar associadas a esfera biopsicossocial da pessoa tratada (LITTLE, 2002).

A ciéncia tem o poder de produzir conhecimentos que podem ser generalizados a
todos os casos relevantes, entretanto, as pessoas sdo Unicas. A pratica da medicina com foco
nos valores do paciente deve associar a evidéncia cientifica passivel de generalizagdo com os
valores Unicos daquela pessoa, suas necessidades, desejos, preferéncias e expectativas.
(FULFORD et al., 2012)

A formacéo do profissional de satde e centrada na doenca e ndo no paciente. Com
isso, especialmente em casos complexos como idosos com multiplas patologias e
polifarmécia, alguns profissionais se sentem inseguros e despreparados para conduzir 0 caso
com exceléncia (TSENG; HICKS, 2016; VAN DE POL et al.,, 2015). Um modelo de

educacdo continuada guiada pelos valores da MBV precisa ser delineado. Altamirano-
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Bustamante et al., (2013) sugeriram que é necessario focar em quatro areas: conhecimento da
fisiopatologia da doenca e avaliacdo de alternativas terapéuticas; busca do conhecimento em
valores; desenvolvimento na capacidade de analisar e discernir dilemas éticos; e habilidades
em comunicacéo.

Segundo Mold (2017), o cuidado orientado pelo problema (na doenga) aumenta o
custo para o sistema de saude e reduz a qualidade do atendimento oferecido. Ele destaca 10
formas de como isto ocorre. A primeira é a definicdo de salde como auséncia de problema
(estado de “normalidade”), gerando a necessidade de detectar e corrigir “os problemas”. Os
parametros de “normalidade” sdo extrapolados aos idosos muitas vezes sem considerar a
senescéncia. Muitas das intervencfes relacionadas a habitos, atitudes, estilo de vida do
paciente e terapias alternativas sdo sobrepostas pela terapia medicamentosa e/ou
procedimentos para abordar o problema. A conduta clinica fica muito presa a protocolos,
podendo ndo estar de acordo com valores do paciente ou ndo ser adequada aquele paciente
especifico no longo prazo. Nesta ética, a morte representa uma faléncia da intervencao
médica, podendo levar a procedimentos invasivos ndo desejados e distandsia. O cuidado
orientado pelo problema é melhor aplicado em doencas agudas e curaveis, tendo pior impacto
em doencgas crbnicas e multiplas morbidades. Ha um desejo nas pessoas de se adequarem ao
“normal”, comparando-se com outras pessoas, 0 que pode levar a disturbios de ansiedade e
expectativa irreal. Os profissionais de salde tendem a trabalhar sozinhos na resolugdo dos
problemas da sua area de atuacdo, desestimulando o trabalho interprofissional. Pode ser um
dos fatores com impacto negativo na aderéncia medicamentosa. Em décimo, destaca que
influencia negativamente a relacdo médico-paciente, tendendo a fazer do profissional o
detentor das solucdes, desconsiderando o contexto.

Em contrapartida a este foco de atuacéo, um relativo novo conceito de salde e cuidado
da salde pode se encaixar melhor na forma como as pessoas pensam e agem atualmente: a
Medicina Baseada em Valor (PEILE, 2013).

Muitas pessoas veem a vida como uma jornada caraterizada por
oportunidades maravilhosas e grandes desafios. As coisas que mais
valorizam séo poder fazer o que mais gostam e acham significativo
durante o maior tempo possivel, superando e aprendendo com 0s
desafios inevitaveis ao longo do caminho e depois morrendo em paz,
tendo tido a oportunidade de atingir todo o seu potencial como ser
humano (MOLD, 2017) Traducao livre.
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Mold (2017) sugere como objetivos de salde: prevencdo de morte prematura e
incapacidade, manutencdo ou melhora da qualidade de vida, maximizagdo de crescimento e
desenvolvimento pessoal, e preparacdo para uma boa morte. Todos sempre direcionados aos
valores de cada paciente individualmente.

Os objetivos das duas abordagens sdo qualitativamente diferentes, segundo Mold
(2017). Enquanto os problemas sdo relativamente neutros, os objetivos séo carregados de
valor, considerando junto os objetivos da pessoa. A elaboracdo das metas necessita da
participacdo ativa do paciente, uma vez que seus valores estdo além do conhecimento
cientifico. Isto traz um maior nivel de compreensao compartilhada e compromisso mutuo nas
relagbes médico-paciente pela natureza mais pessoal dessas atividades. O cuidado orientado
por problema visa solucionar os “problemas”, independente das consequéncias; ja a MBV o
desfecho esperado & na perspectiva do paciente, construido a partir de seus valores,
preferencias, conhecimentos, opinides.

Consequentemente, a avaliacdo da qualidade do atendimento € diferente nas duas
modalidades. Enquanto no cuidado orientado pelo problema a aderéncia ao tratamento e a
aplicacdo de protocolos sédo o foco, na MBV um atendimento € dito com qualidade quando
ajuda os pacientes a atingirem as metas de saude delineadas em conjunto com o profissional
de saude.

A preocupacdo com o0 custo é cada vez mais discutida entre os autores e
administradores da salde. Exames e tratamentos estdo cada vez mais precisos, e chegar e
estes produtos demanda um grande custo. Estas discussdes perpassam tanto a salde privada
quanto a satde publica (GENTRY; BADRINATH, 2017). O tratamento do cancer é um
exemplo claro desta questdo, levando a Sociedade Americana de Oncologia Clinica em 2015
a orientar médicos e pacientes em tomarem decisfes de tratamento que considerem o custo
além de resultados clinicos mais tradicionais (TSENG; HICKS, 2016).

Faz parte da MBV a preocupacdo com otimizacdo de recursos (BAE, 2015). Um
sistema onde o paciente tenha seu medico de referéncia e este mesmo médico o acompanhe
periodicamente ao longo do tempo leva a redugdo em atendimentos em emergéncias e
internaces (com consequente reducdo no custo e aumento na satisfacdo) (BEVERIDGE,
2015).
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3.5.4 Medicina Baseada em Valor e Cuidado Paliativo

O Cuidado Paliativo (CP) € uma especialidade que estd em grande sintonia com a
MBYV. Uma frase atribuida a Cicely Saunders, ilustra um dos aspectos desta sintonia: “Eu me
importo pelo fato de vocé ser vocé, me importo até o ultimo momento de sua vida e faremos
tudo que estd ao nosso alcance, ndo somente para ajudar vocé a morrer em paz, mas também
para vocé viver até o dia da sua morte”.

O ser humano é composto de um corpo fisico e psiquico, em algumas religides,
chamados de corpo e alma. Um paciente em cuidado paliativo ja traz consigo o conhecimento
de possuir uma doenca que muito provavelmente o levara a morte, e em geral brevemente. A
limitacdo funcional progressiva é inevitavel. Associado a isso, algumas patologias trazem
consigo sintomas angustiantes como dor e dispneia. Sofrimento esta invariavelmente presente,
em variados graus. E importante ter em mente que sofrimento esta além do corpo fisico
(CASSEL, 1982).

Dentro deste contexto, muitos pacientes ndo expdem sintomas, ou por “ndo quer
incomodar” o profissional de saude ou familiar, ou por acreditar que o sintoma “faz parte do
quadro”, que € inevitavel e incontrolavel, ou por relacionar o sintoma a “ser fraco”, ou por
vergonha... A busca ativa pelos sintomas € essencial e deve acontecer em cada consulta.

O profissional precisa desenvolver a capacidade de entender o significado da doenca,
do sofrimento, de cada sintoma que o paciente atribui. Conseguir ouvir as entrelinhas do
discurso. Observar atentamente as caracteristicas da fala (volume, entonacdo, énfase,
velocidade, pausa), a expressdo facial associada, o sorriso, o0 olhar, os gestos. Durante uma
conversa, 0 paciente frequentemente oferece “pistas” ao médico, oferecendo a oportunidade
de diferenciar o que € dito e o que se deseja falar.

O grande foco do CP ¢ a qualidade de vida, que tem carater extremamente subjetivo.
Os valores de cada pessoa, seus desejos, as metas a serem atingidas dentro de cada patologia
devem ser incluidos no plano de cuidados. E necessario assumir que cada pessoa é Unica, e,
portanto, cada plano de cuidado individualizado (MOLD, 2017). E para elaboracdo de um
plano que atenda amplamente o paciente, é necessario que o profissional consiga mergulhar
nos valores do paciente (LUM et al., 2018).

Embora a preocupagdo com custo ndo seja um dos principios do cuidado paliativo, o
respeito pelo fim da vida, sem tratamentos invasivos que prolongariam a vida sem qualidade e

com sofrimento acaba otimizando a utilizacdo de recursos (ROMANO et al., 2017).
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4 METODOLOGIA

4.1 Desenho de estudo

Trata-se de um Estudo de Caso utilizando metodologia qualitativa e quantitativa. A
populacéo alvo do estudo sdo pessoas em cuidado paliativo oncoldgico internadas na unidade
de cuidado paliativo do INCA, o Hospital do Cancer IV (HC-1V) no periodo de 1° de
setembro a 30 de novembro de 2016.

Sendo a pergunta da pesquisa centrada na percepcdo dos pacientes sobre o
tratamento/controle da dor, o0 método escolhido para o projeto foi a pesquisa qualitativa tendo
a entrevista como técnica de coleta.

Entretanto, o local escolhido para conduzir o trabalho possui caracteristicas que podem
interferir nos achados. Na unidade sdo atendidos apenas pacientes portadores de cancer em
estagio avancado e é um servico de referéncia nacional em cuidado paliativo, que oferece um
atendimento diferenciado ao publico. Logo, postulou-se necessaria a descricdo da unidade e
seu processo de trabalho como informacao de base para a analise.

Portanto, o conhecimento do perfil de pacientes da unidade, os dados sobre o
tratamento da dor, as informagcbes que indicam indiretamente a capacidade técnica dos
profissionais da unidade e os dados objetivos dos participantes do estudo auxiliardo na
compreensao do contexto em que se inserem.

Sendo a dor subjetiva, com tratamento intrincado e inimeros aspectos envolvidos,
espera-se que avaliar a percepcao da dor também seja uma tarefa complexa. Faz-se necessaria,
portanto, a abordagem por diversos angulos e sob diferentes pontos de vista, razdo pela qual o
método de Estudo de Caso se adequa aos objetivos.

Segundo Robert Yin (2015), o estudo de caso é uma investigacdo empirica que
investiga um fendmeno dentro do seu contexto da vida real, especialmente quando os limites
entre o fendmeno e o contexto ndo estdo claramente definidos. Ou seja, o estudo de caso é o
método de escolha quando se acredita que as condi¢cBes contextuais sdo pertinentes ao
fendmeno de estudo.

A figura 3 representa a metodologia aplicada.
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Figura 3 - Representacdo da metodologia aplicada
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4.1.1 Protocolo de pesquisa

O protocolo da pesquisa foi elaborado segundo a proposta de Yin (2015), sendo
dividido em quatro se¢Bes com 0s seguintes conteldos:
a) Secdo A: visdo geral do estudo;
b) Secdo B: procedimentos de coleta de dados;
c) Secdo C: questdes de coleta de dados;

d) Secdo D: guia para o relatorio do estudo de caso.



O quadro 3 apresenta o protocolo da pesquisa.

Quadro 3 - Protocolo de pesquisa
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A) Visédo geral do estudo e finalidade do protocolo
1. Objetivo geral da pesquisa: Investigar a percep¢do dos pacientes sobre seu tratamento
antalgico em uma unidade de cuidados paliativos oncoldgicos.
2. Objetivos especificos:
- Conhecer a percepgéo dos pacientes sobre o0 seu processo de tratamento da dor;
- Descrever o contexto institucional do servico de cuidados paliativos oncoldgicos;
- Descrever o perfil dos pacientes internados na unidade.
B) Procedimentos de coleta de dados
1. Entrevistas:
- Entrevista semidirigidas;
- Diéario de campo;
2. Contexto institucional:
- Andlise de documentos institucionais;
- Observacéo direta: descri¢do do funcionamento baseado na experiéncia profissional
de integrante na equipe assistencial.
3. Descricdo do perfil:
- Acompanhamento longitudinal das internacdes.
C) Questdes de estudo de caso
1. Qual é a percepcdo dos pacientes sobre 0 seu processo de tratamento da dor?
2. Qual € o contexto institucional do servico de cuidados paliativos oncologicos?
3. Qual é o perfil dos pacientes internados na unidade?
D) Guia para o relatorio de estudo de caso
1. Pablico Alvo
- Profissionais de satde da unidade;
- Pesquisadores sobre a temaética.
2. Resultados esperados com este estudo
- Aprimorar o controle do sintoma dor nos pacientes atendidos na unidade;

- Publicar os resultados da pesquisa em periddicos para contribuir com o aumento do
acervo disponivel sobre a tematica;

- Auxiliar outros pesquisadores.
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4.2 Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pela comissdo de éetica em pesquisa do Instituto Nacional do
Céancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) e pela comissdo de ética do Hospital
Universitario Pedro Ernesto/Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), sob o
protocolo 54919016.4.0000.5274 (Apéndices 6 e 7).

Foram elaborados dois Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), uma
para a descricdo do perfil da unidade (Apéndice 8) e outro para a entrevista (Apéndice 9).
Vale destacar que ndo houve nenhuma recusa em assinar o0 TCLE entre os participantes

abordados para o estudo do perfil.

4.3 Procedimentos de coleta de dados

4.3.1 Populacdo estudada

Este estudo foi organizado em duas etapas: na primeira etapa foi delineado o perfil dos
pacientes internados e na segunda etapa foi realizada uma entrevista qualitativa. Participaram
da primeira etapa, todos os pacientes que foram admitidos na enfermaria do HC-IV entre 1°
de setembro e 30 de novembro de 2016, que totalizaram 399 pessoas. Foi realizada uma
avaliacdo longitudinal da internagdo, iniciando no dia da internacdo até alta ou 6bito dos
participantes.

Os critérios de inclusdo para a entrevista foram: estar internado na unidade, apresentar
0 sintoma dor cronica (periodo superior a trés meses), estar com dor controlada no momento
da entrevista ou em intensidade suficiente para ndo interferir nas respostas, estar lucido,
concordar em participar da pesquisa e assinar o TCLE para a entrevista (Apéndice 9). Foram
excluidos o0s pacientes traqueostomizados, laringectomizados ou com dificuldade de
comunicagdo, com sintoma descontrolado no momento, sem lucidez.

Como a informacdo sobre o tempo de experiéncia com o sintoma dor ndo estava
sempre clara nos prontuarios, o uso de opioide forte e pelo menos dois outros medicamentos

para dor (analgésico comum e/ou adjuvantes) foi utilizado como parametro para a
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caracterizacéo da dor. Atribui-se ao uso deste conjunto de medicagfes uma experiéncia com a
dor intensa e prolongada, uma vez que a introducdo e progressao na analgesia deve seguir a
escada analgésica. Esta premissa foi confirmada com contato direto com o participante em
potencial e foi confirmada em 100% das situacgdes.

Os pacientes que atenderam aos critérios de inclusdo foram identificados por busca

ativa através de contato com médico ou enfermeiro.

4.3.2 Coleta de dados nas entrevistas

A técnica utilizada foi entrevista com o objetivo de avaliar o impacto da terapéutica
antialgica instituida sobre a dor e sua qualidade de vida, quais as expectativas sobre o
tratamento e a aderéncia terapéutica.

As entrevistas foram semidirigidas, realizadas por um unico entrevistador a beira do
leito, gravadas em audio digital e realizadas com 20 pacientes. O nimero de entrevistados foi
definido mediante a amostragem por saturacdo de conteudo (FONTANELLA et al., 2011;
MINAYO, 2017). A duracdo das entrevistas variou de 16 a 61 minutos, com média de 38
minutos. As observagdes do pesquisador também foram registradas em diario de campo.

O roteiro da entrevista foi elaborado com base na revisdo da literatura, principalmente
a partir dos estudos de Haozous e Knobf (2013) e Pathmawathi et al. (2015), uma vez que 0s
pesquisadores avaliaram a experiéncia do sintoma dor e do seu tratamento com 0s pacientes.
Os seguintes temas foram abordados:

a) Avaliacdo da intensidade de dor (WILKIE et al., 2016);

b) Impacto do controle da dor na qualidade de vida (FERREIRA et al., 2008);

c) Impressdo sobre a eficacia do tratamento analgésico (PATHMAWATHI et al.,

2015);
d) Crencas e medos sobre os medicamentos (destaque aos opioides) (LIANG et al.,
2013);

e) Aderéncia ao tratamento antialgico (TORRESAN et al., 2015);

f) Efeitos colaterais percebidos (YAMADA et al., 2018).

Além dos dados sobre doenca e sociodemograficos obtidos no estudo do perfil dos
pacientes, também foram coletados dados complementares dos participantes da entrevista,
acerca do tratamento oncoldgico (objetivo curativo ou paliativo), bairro de residéncia,
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escolaridade, profisséo, renda familiar, principal cuidador, pessoas com quem dividia
residéncia, comorbidades e listagem completa das medicagdes em uso no dia da entrevista. Os
dados acima foram obtidos por revisdo de prontuérios e por pergunta direta aos participantes

da pesquisa.

4.3.3 Contexto institucional

O cenario da pesquisa foi descrito com base na analise de normatizas e fluxogramas
disponiveis na intranet do Instituto e na experiéncia profissional do pesquisador enquanto
funcionario da unidade entre 2011 e 2016. O periodo de observacdo ocorreu entre julho e
dezembro de 2016.

Antes de iniciar a coleta das informacdes, foi realizado um treinamento com os quatro
médicos e quatro enfermeiros rotinas do setor com o intuito de padronizar a aplicacdo da
EVN, a avaliacdo do KPS e incentivar a busca ativa com os pacientes por efeitos colaterais

dos medicamentos.

4.3.4 Coleta de dados para o delineamento do perfil da populacdo internada no periodo do

estudo

Todos os pacientes que foram internados na unidade ente 1° de setembro e 30 de
novembro de 2016 foram acompanhados longitudinalmente, com avaliacdo diaria de
prontuario. Na primeira avaliacdo era iniciada a Ficha de Coleta de Dados (Apéndice 10),
com informagdes sobre idade, sexo, doenca oncoldgica, motivo da internacdo, KPS e EVN na
admisséo.

ApOls esse momento, as prescricdes e as evolugdes médicas e do enfermeiro rotina
foram avaliadas diariamente. Situagcdes que levaram o pesquisador a suspeitar de eventos de
interesse na pesquisa e que ndo foram mencionadas no prontuario, foram esclarecidas
diretamente com o médico responsavel pelo paciente. Abaixo estdo listados os dados
coletados:

- KPS e EVN diarios;
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- medicamentos com potencial analgésico, dose e via de administracdo (padronizados
na unidade ou néo);

- benzodiazepinicos, dexmedetomidina e naloxona utilizados;

- supostos efeitos colaterais dos medicamentos, a conduta tomada e o desfecho
alcancado;

- radioterapia antialgica realizada ao longo da internacao;

A EVN e o KPS foram coletados preferencialmente da evolucdo médica. Na auséncia
da informacéo, a mesma foi obtida atraves da evolucdo do enfermeiro rotina. A auséncia de
informagdo ou a descri¢do “com dor” também foi categorizada. Nao houve busca ativa destas
informacoes.

As prescricbes foram avaliadas individualmente para definir se o medicamento
prescrito fora administrado e quantos resgates foram necessarios. SO foram computadas as
doses checadas pela enfermagem.

Em todas as redugdes de doses dos medicamentos foi buscado ativamente o motivo
nas evolucdes médicas. Na auséncia desta informacdo, recorreu-se ao médico responsavel
pelo paciente. Esse cuidado se deu pela possibilidade de eventual reducdo motivada por efeito
colateral ndo registrado.

A presenca de dispneia também foi avaliada. Todos os resgates com morfina
registrados nas prescrigdes foram categorizados entre “controle de dor”, “dispneia” ou
“ambos”. O objetivo foi excluir os pacientes que utilizaram a morfina exclusivamente para
dispneia, sem a presenca de dor.

Foram considerados como portadores do sintoma “dor” todos os pacientes que usaram
algum analgésico comum (dipirona, paracetamol) ou um opioide, independentemente do valor
da EVN.

A dor foi considerada controlada quando a EVN descrita pelo médico ou enfermeiro
rotina era zero, ndo sendo avaliada a variagdo da EVN ao longo do dia. Quando o registro em
prontudrio era “sem dor”, foi atribuida nota zero por ocasido da coleta.

Os pacientes que ndo utilizaram medicacdo antialgica ou utilizaram morfina
exclusivamente para dispneia ao longo de toda a internagdo, foram considerados como “sem
dor”. Aqueles que utilizaram as referidas medicacdes, mesmo que por um dia, foram incluidos

no grupo de pacientes “com dor”.
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4.4 Anéalise de dados

4.4.1 Entrevistas

A técnica escolhida para a andlise das entrevistas foi a analise de conteddo (BARDIN,
2011). O material foi discutido a luz do referencial tedrico sobre a Medicina Baseada em
Valor (BAE, 2015; MOLD, 2017; SAMPAIO; MOTTA; CALDAS, 2019). O paciente como
gestor do seu tratamento, sua participacdo ativa na relacdo médico-paciente, a elaboracdo do
plano de cuidados individualizado, considerando seus valores foram utilizados como base.

Os nomes foram substituidos por cédigos E1 a E20, respeitando a cronologia das
entrevistas.

As entrevistas foram transcritas a partir dos audios. Uma pré-analise foi realizada,
iniciando com uma leitura flutuante (corpus da pesquisa), com o proposito de apreender e
organizar de forma ndo estruturada aspectos importantes, fluir impressdes e orientagdes, ainda
sem objetivo de sistematizacdo. Uma primeira correlagdo com as anotacfes pessoais no
momento da coleta foi realizada. A segunda etapa foi a exploragcdo do material, comegando
pela codificagdo. O software webQDA foi utilizado como ferramenta de suporte.

Do corpus da pesquisa foram selecionadas as unidades de registro (analise tematica),
guiadas pelos objetivos da pesquisa. A partir das unidades de registro ocorreu 0 processo de
categorizacdo, respeitando os principios da exclusdo mutua, da homogeneidade, da
pertinéncia da mensagem transmitida, da fertilidade e da objetividade.

Por fim, foi realizada a fase de inferéncia e interpretacdo (tratamento dos resultados).
Os resultados brutos obtidos das entrevistas foram obtidos dados validos e significativos. A

interpretacdo foi baseada no referencial tedrico da MBV.

4.4.2 Descricdo do perfil

A populacdo foi descrita com dados sociodemograficos, sobre a doenga oncoldgica e 0
uso de analgésico. Para todas as demais anélises, a unidade bésica foi a internacéo - chamada

de episodio.
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Por questdes de anélise, a dose dos opioides foram convertidas a morfina oral segundo
equipoténcia analgésica, seguindo protocolo do National Comprehensive Cancer Network
(NCCN, 2018).

Dentre aqueles que internaram com dor ndo controlada, foi calculado o tempo medio
(em dias) para o controle do sintoma (EVN zero).

As internacOes (episodios) foram classificadas segundo a escada analgésica da OMS
conforme o uso de analgésicos comuns ou opioide. Os supostos efeitos colaterais foram
descritos assim como a conduta tomada e o desfecho obtido.

Foi realizada a analise descritiva das variaveis coletadas com determinagdo da
distribuicéo de frequéncia, medidas de tendéncia central e de disperséo. Dados ausentes foram
excluidos. Medidas de associacdo foram calculadas com teste Qui-quadrado para variaveis
categoricas, McNemar para varidveis categoricas pareadas, Mann-Whitney para varidveis
numericas e Wilcoxon pareado para varidveis numéricas pareadas. Todas as variaveis
numericas coletadas possuiam distribuicdo ndo-normal segundo teste de Shapiro-Wilk. O

programa estatistico R foi utilizado.

4.4.3 Sintese da metodologia

O fluxograma da coleta de dados pode ser observado na Figura 4 e a metodologia esta

sintetizada no Quadro 4.



Figura 4 - Fluxograma da pesquisa de campo

Pacientes internados no HC-IVV
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entrevista?

Sim Néao

Entrevista
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Quadro 4 - Sumario da metodologia de pesquisa

Técnica de
Meétodo Tipo de dados Meétodo coleta de Fonte
dados
Descritivos
Sitio primario do tumor "
'3
Dados 5
_ sociodemograficos 3
— 175) [
LL = o
14 KPS S S
Ir'JI_J o @ o
Prevaléncia do sintoma 3 3 5
zS() o) = 2
G | dor & £ 5
o = 2 a
O Tempo para controle do 2 S
(2] @)
i sintoma dor © g
Medicacdes usadas para §
o
controle da dor o
Efeitos adversos
Subjetivos Andlise de -
=]
®) Conteudo 2
2 5
|<T: Percepcdo/expectativa Entrevista Entrevista = 3
= >
= sobre o tratamento da dor E g
3 5 &
8 Fatores relacionados a Entrevista | Entrevista ks
Q
aderéncia terapéutica N
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5 RELATORIO DO ESTUDO DE CASO

5.1 Entrevistas

Vinte pacientes participaram do componente qualitativo, respondendo a entrevista.
Houve predominio de mulheres, casadas, com idade média de 48 anos (variacdo 18-68 anos,
mediana 50anos), 80% com escolaridade entre 5 e 12 anos. Dos 19 participantes que se
disseram ter alguma crenca religiosa, 14 (73%) afirmaram pratica-la ativamente. Em relacéo
ao tratamento recebido, 55% receberam apenas tratamento paliativo desde sua entrada no
instituto. A maioria (65%) acompanhava através do ambulatério do HC-IV antes da
internacéo.

Neste grupo, predominou os tumores femininos (mama e ginecoldgicos). Embora a
dor s6 tenha motivado a internacdo de 14 pacientes (70%), todos eles apresentaram o sintoma
sem controle na admiss&o.

Quanto a andlise de conteldo, duas categorias e seis subcategorias emergiram (tabela
2) e seréo descritas a seguir.

Tabela 2 - Categorias e subcategorias emergentes da analise de contetdo

) _ % na % total
Categorias Subcategorias ]
n categoria geral Total
1Relagdo 1.1 Interpessoal 130 83 20
profissional- 156
i 1.2 Intrainstitucional 26 17 4
paciente
2.1 Tomada de decisdo 124 25 19
2.2 Dor como indicador 187 38 29
2 Gestao 2.3 Espiritualidade
proprio cuidado como estratégia de 90 18 14 496
enfrentamento
2.4 Avaliagéo do
95 19 15

tratamento
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Na categoria Relacé@o profissional-paciente foram incluidas as unidades de registro
que abordaram aspectos do relacionamento do paciente com o servico de saude. Na
subcategoria Interpessoal, foram elencadas as ideias relacionadas a relacdo entre o
profissional de salde e o paciente, sendo citados médicos e enfermeiros. A subcategoria
Intrainstitucional congregou aspectos que surgiram em decorréncia dos servigos oferecidos
pela unidade e da forma como os tratamentos curativos e paliativos eram disponibilizados
pela instituicdo a populacéo.

Os aspectos do gerenciamento do autocuidado pelo proprio paciente foram incluidos
na categoria Gestdo do proprio cuidado. As subcategorias agruparam as ideias emergentes
relacionadas a cada um dos aspectos do autocuidado identificados.

Na subcategoria Tomada de decisdo englobou as unidades de registro onde o paciente
apareceu com papel decisério sobre quando e como realizar seu tratamento, sobre querer ou
ndo ser informado sobre seu quadro clinico e sobre adesdo ou ndo ao tratamento proposto. A
dor foi o grande norteador para a decisdo sobre seguir ou ndo o tratamento, sendo a
subcategoria Dor como indicador a de maior expressdo. A espiritualidade mostrou grande
importancia na lida diaria com a dor, seja com seu aspecto religioso seja reflexivo, motivando
a criacdo da subcategoria Espiritualidade como estratégia de enfrentamento. Por fim, a forma
como o tratamento foi percebido e qualificado ficou agrupada em Avaliacéo do tratamento.

5.1.1 Relacdo profissional-paciente

5.1.1.1 Interpessoal

Todos falaram positivamente sobre o relacionamento com a equipe clinica da unidade
de cuidado paliativo. Os participantes mencionaram caracteristicas como “atencioso”,
“acolhedor”, “disponivel”, com “olhar individualizado” e um “olhar na pessoa como um
todo”.

A postura dos profissionais e a atengdo dispensada aos pacientes foram ditas como

capazes de transformar o ambiente, de modificar o desejo de ndo querer estar ali:
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Quando eu chego aqui... A atencao que eles ddo, sabe? Apesar de a gente nao
querer estar aqui... Mas Deus sabe de todas as coisas, né? A gente vai até

quando Deus quer... Chegam, déo atencao, falam, conversam... (E11).

O paternalismo na relacdo médico paciente surgiu tanto como negativo, quanto
desejado pelos pacientes. O medo também foi percebido em algumas falas. O plano de
cuidado elaborado em conjunto também teve destaque. Algumas falas dos participantes que

ilustram este aspecto contraditério estdo apresentadas na tabela 3.

Tabela 3 - Aspectos contraditorios sobre a relacdo médico-paciente que emergiram nas

entrevistas

Modelo paternalista

Decisdo compartilhada

“Nao
negocio de 8/8h. [...] Nao falava com ele

conseguia  acompanhar  esse
ndo... Porque ficava com medo dele me

dar esporro.” (E10)

“Ai a doutora C achou melhor me
internar para poder fazer os exames mais
rapidos. Porque se fosse marcar... Ai ia
demorar muito, né? Entdo ela preferiu
que eu internasse. Apesar de que eu ndo

queria ndo.” (E14)

“So fico nervosa no dia que falam que

tem que vir no médico.” (E11)

“A doutora D que me atendeu. Excelente
também... falou que o ideal era que eu
ficasse internada de ja [...]. Mas ai eu
pedi pra ndo... Para eu tentar controlar

em casa, mas ndo deu...” (E18)

“Se ele perguntar eu falo, se ele ndo

perguntar eu ndo falo.” (E20)

“Agora, depois que o médico bateu em
cima, me orientando, eu tenho como
fazer.” (E19)

“Ele deveria ter por obrigacio de
perguntar. Se t& dormindo bem, se ta
comendo bem, se t4 evacuado, se ta

bebendo &gua que é essencial... ” (E13)

“Mas depois a médica me explicou e ai

ficou bom” (ED)

“Fu fiquei com vontade de voltar e
comer a doutora... Porque me enganou,

ndo gosto de ser enganada” (E9)

“Quando estava sem dor, antes eu
negociava com o médico. Eu perguntava

para ela ‘Mesmo sem dor, continua a




prescrigdo?’ ‘Mesmo sem dor, o senhor

diminui...” essa  medicagdo  aqui.

‘Tira desse

horario’.” (E19)

Entendeu? essa  aqui

“N&o. Eu sei que tem alguma coisa ali
que néo tad me fazendo bem. Ta indicando
que tem alguma coisa ali que ndo esta
bem. [...] Ndo. Ndo perguntei, nao.” (E17

ao ser perguntada se sabe a causa da dor)

“Eu ja falo logo. Eu ndo tenho esse
problema, eu ja falo logo pra ele ja saber
ja e pra ndo ficar nisso de no final
perguntar as coisas. [...] Quando tava
aqui em cima ei falei ‘Vamos fazer uma
tomografia?’ Pra descobrir o que é que
era. Pra saber logo para o médico dizer
0 que é que tem que fazer, o que é que

)

pode ser feito e o que é que ndo pode.’

(E6)
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Outro aspecto da relacdo médico-paciente foi o papel do profissional como motivador

I

para prosseguir com o tratamento; por vezes, o profissional pareceu ser parte do tratamento:

as o médico... a gente tem mais contato com ele. Ele parece ser nosso

psicologo, né? Que a gente descarrega em cima deles. Coitado. E isso é muito

importante!” (E11)

Ficou clara a necessidade de os pacientes serem vistos e tratados como pessoa e néo

com foco na doenca. A auséncia desse olhar foi descrita como injusta:

“Que vé a pessoa como inteiro. Tem uns ndo, que so enxergam o cancer. Tem

medicos que s6 enxergam o cancer. Se o cancer ¢ de mama... Eu acho que o

meu caso aconteceu por causa disso. SO progrediu por causa disso. SO

enxergou o cancer, e ndo enxergou o paciente pelo total. [...] 1sso € 0 mais

importante: ver a pessoa como um todo. Porque ndo é justo ser diferente.’

(E9)

)
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5.1.1.2 Intrainstitucional

A unidade de cuidado paliativo exclusivo foi por vezes vista como “lugar para
morrer”. Sentimentos de angustia, medo, abandono e desassisténcia ficaram claros no
processo de transferéncia de unidade:

“Ele (0 médico) ndo me assistiu mais, me falou que ndo tinha mais o que fazer
comigo. Ai eu chorei muito.” (E1)

Uma justificativa dita pelos pacientes para a transferéncia foi o melhor controle da
dor; a ideia do controle de sintomas como nova proposta pareceu ficar clara:

“Eu quero ir para esse lugar.” (ET)

No decorrer do acompanhamento na unidade, surgiram tanto os sentimentos de
desassisténcia quanto de tratamento mais individualizado:

“Ah, eu fiz tudo... (Quando perguntada sobre tratamento realizado na unidade
curativa) O que é que eu fiz aqui? Nada.” (E9)

“O tratamento aqui esta melhor sim. Pela atengdo, pela... Ld é otimo também
(referindo-se a unidade curativa), mas € muita gente. E aqui tem mais... assim,
acho que tem mais atencéo.” (E11)

O servico de Assisténcia Domiciliar surgiu nas entrevistas como ponto positivo da
unidade. A ideia de prosseguir o tratamento com conforto, sem necessidade de deslocamento
foi considerado um beneficio pessoal, e ndo segundo critérios adotados pela unidade. Foi um
grande aliado no planejamento de alta hospitalar pelo proprio paciente, trazendo sensacdo de
seguranca:

“Porque pelo menos eu tenho assisténcia em casa, né? Toda semana eles vao
em casa desde quando eu sai (referindo-se a internacdo hospitalar prévia), eles
nao pararam de me visitar [...] E tem aquela coisa, né? Que a gente nao fica
presa aqui no hospital. A gente pode ir pra casa. E essa € a parte que eu mais
gosto.” (E16)
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5.1.2 Gestdo do préprio cuidado

5.1.2.1 Tomada de decisdo

A autogestdo do cuidado foi dividida em: decisdo em quando comegar a investigacéo,
como e quando tratar e o quanto deseja saber do seu quadro clinico e como lidar com a
doenca. O inicio do autocuidado foi adiado por conta do papel social de cuidar ou para ndo
sobrecarregar um cuidador:

“Entdo eu fiquei com essa dor pra mim mesmo, sozinha, né? Ela (a filha)
estava cuidando dele. Entdo depois que tudo ‘coisou’ (referindo-se ao
falecimento do genro), ai é que eu fui me cuidar.” (E16)

Todos os pacientes demonstraram saber sua doencga de base. Enquanto alguns sabiam
detalhes e deixaram claro procurar ativamente por informac6es, outros se contentavam com
informacodes superficiais, tendendo ao perfil paternalista. Ficou claro o uso do suposto “nao
saber” da doenga como um mecanismo de autoprote¢do, para evitar reflexdo sobre a
gravidade, incurabilidade e finitude:

“E porque eu ndo fico me aprofundando nisso para eu ndo ficar muito triste,
sabe? As vezes é melhor n&o saber.” (E11)
“Entdo ndo quero saber de mais nada. Acho que vai me desanimar.” (E10)

Estratégias ndo farmacoldgicas para lidar com os sintomas foram narradas:

“Eu sempre percebi que tem que tomar o remédio e tem que ficar quieta em
um lugar calmo.” (E16)

A decisdo por usar ou ndo a medicacdo analgésica, assim como o uso regular ou
irregular foram influenciados basicamente pela dor ou por medos e mitos ndo levados ao
profissional:

“E melhor aguentar do que ficar com dor.” (E16)

A morfina foi o medicamento mais temido. Os mitos que emergiram das entrevistas
foram: cessar o efeito analgésico, influenciar a pressdo arterial sistémica, “fazer mal ao
cora¢do”, induzir a paraplegia, ser um sinal de finitude. A presenca de alguns efeitos
colaterais ou o simples fato de saber da sua possibilidade, como constipagéo e alucinagéo e o

risco de dependéncia quimica, levaram a suspensao ou ao uso irregular da medicagéo:
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“Se ndo aparecesse a dor eu ndo ia la mexer no remédio. Que o meu medo
todo era ficar viciado na morfina. Eu tinha medo disso. De ficar viciado e
depois ter complicacdes na frente pior.” (E4)

“Eu sabia que eu podia tomar de hora em hora, mas eu ndo tomava nao. Por
causa da constipacéo. [...] N&o com dor no limite. A dor que eu controlo,

aquela dor fraquinha. De 5 a 6 eu controlo. Até 7 e meio eu controlo.” (E9)

5.1.2.2 Dor como indicador

Muitos depoimentos refletiram a importancia do sintoma Dor no cuidado paliativo
oncolégico. A Dor marcou o discurso e por vezes se tornou o centro da vida dos pacientes,
norteando suas atividades, desde as mais basicas como alimentacgdo, respiracdo, sono até sua
vida social. Além de restringir e direcionar a pessoa, também a exp0s:

“Para dor, qualquer coisa vale [...] A dor cansa [...]Eu tento disfarcar, mas
ai... (E9)

“Minha vida se tornou dor.” (E20)

“FEu ndo conseguia nem falar... e ndo da para esconder a dor.” (E12)

Sua presenca foi tdo marcante que passou a ser considerada como doenca e ndo apenas
sintoma. Por vezes a cura da doenca oncoldgica e o controle da dor se misturaram. Limitacdo
funcional pela doenca (como sindrome de compressao medular) foram atribuidas a dor:

“A dor foi limitando, foi indo, foi indo até tirar tudo de mim. Tirou tudo de
mim. Quer dizer eu ndo lavava mais uma louca, ndo varria mais uma casa, eu
ndo mexia nas coisas que eu gosto, fazer meu croché. Parou, pronto, parou”
(E20).

A convivéncia com a dor foi tdo profunda e frequente que pareceu ser uma
companheira inseparavel. Recebeu adjetivos normalmente atribuidos a pessoas como
“horrorosa”, “louca”, “feia”. Ter dor passou a ser o estado de normalidade, chamada como
“dor normal”’:

“Fu nunca deixei de sentir dor.” (E8)
“Ai na sexta feira tava melhor, tava normalzinha. Ai depois no sabado
comegou a ficar um pouco mais forte. Ai foi piorando, piorando. [...] Antes era

a dor normal. N&o senti tanto peso, ndo sentia nada disso.” (E6)
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Ainda em resposta a intensidade da dor, a descricdo da limitacdo funcional por ela
motivada foi observada em 17 das 20 entrevistas. Respostas a pergunta sobre intensidade da
dor foram acompanhadas por exclamacbes e metaforas: “como facada”, “dor do parto
natural”, “ser partido a0 meio”, “sensacdo de desmaio”:

“Essa dor, ela é controlada no comego. Ela vai, come¢a devagarzinho e daqui
a pouco ela aumenta. Sabe? E depois aumenta mais ainda, como se fosse me
sufocar. Eu queria arrancar os fios da cabeca. [...] Ou eu me sento... corro pra
sentar ou eu continuo em pé, me tremendo, a ponto de... Eu me tremo toda.
Fico toda trémula. E como se eu fosse desmaiar. Porque eu me tremo... eu n&o
consigo me controlar. Ontem aquela dor no hospital. Caramba. Aquela... O
transito, aquele negécio todo do barulho da ambulancia. Aquele barulho da
cidade... Aquilo tudo incomoda muito, né? ” (E13)

Ela gerou sentimentos de inutilidade, impoténcia, revolta, frustragdo. Também
motivou o isolamento social. Alguns associaram a intensidade da dor como sinal de finitude.
Por outro lado, ela também motivou a reflexdo, foi um instrumento de mudanca de
perspectiva, de crescimento pessoal:

“Vocé vai viver o que? Nado vai viver aquele pedaco. Vocé ta fechando tudo.
Ta fechando tudo por causa da dor. Entdo vocé vai fechando o mundo para
vOCé mesmo, vocé mesmo, vocé mesmo. Daqui a pouco vocé vai olhar e ndo
tem mais caminho pra vocé... Eu apenas prefiro viver um dia apdés o outro.
[...] Porgue nessa vida a gente tem muito o que aprender, até com ela (a
experiéncia da dor). Muita coisa para aprender. Muita coisa. Muita coisa. Ela
(a dor) faz um balan¢o da vida. Um balanco. Vocé vai aprendendo a vida
totalmente de novo. Vocé vai aprendendo tudo de novo.” (E19)

Ela também foi um importante fator na adesdo ao tratamento tanto especifico para o
cancer quanto antialgico. Sua importancia sobrepds aos efeitos colaterais, desconforto da
polifarmacia/multiplos horarios, medos e mitos:

“Se ndo fosse a dor, ndo precisava nem fazer (referindo-se a radioterapia para
sindrome de compressdo medular.” (E2)

“Porque sendo (tomar medicacdo analgésica)... acho que eu ndo vou viver
mais.” (E11)
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5.1.2.3 Espiritualidade como estratégia de enfrentamento

A espiritualidade, mais especificamente a religiosidade, apareceu como esperanca de
melhora, resignacéo, suporte emocional e estratégia para amenizar os sintomas:
“Al eu falei assim: meu antidepressivo vai ser Jesus na minha vida”. (E10)
“Se agitar, eu acho que ndo passa. Eu acho que o quanto mais calma e
paciéncia e fé tiver que vai passar, passa mais rapido. Ai melhora. (E16)
Acompanhado pela descricdo de dor intensa, que impactou limitando atividades, o
sentimento de gratiddo surgiu. Imagens de um cenério ainda pior justificaram a gratiddo. O
apoio social também foi alvo de agradecimento, seja no cuidado direto ao paciente, seja com
apoio emocional ofertado ao proprio paciente, seja no acolhimento de entes queridos em
sofrimento. Foram gratos por familiares, amigos e profissionais de saude:
“Mas fora isso, eu acho que a gente deve agradecer a Deus por tudo. Tem
gente muito pior. Agradecer até pela dor. Tem gente muito pior” (E16)
Esperanca em cura apareceu em paralelo a descricdo de uma doenca incurdvel. O
sentimento de resignacdo surgiu no mesmo contexto. Frases como “Deus vai me curar, mas
Ele sabe de todas as coisas” foram frequentes. Acreditar em um plano divino, na condugéo de
todo o tratamento por Deus se mostrou uma importante estratégia de enfrentamento
emocional:
“Eu creio, creio em Deus e creio também na inteligéncia dos médicos [...]
Espero que... com toda a esperanga no Deus que eu tenho, eu espero que
resolva sim, espero que o meu Deus me tire disso aqui. Espero sim...” (E9)
Sendo o local da pesquisa uma unidade de cuidado paliativo oncoldgico, o tema
finitude surgiu espontaneamente em 11 das 20 entrevistas realizadas. A percepcdo de um
obito breve gerou sentimentos tanto de revolta quanto de “dever cumprido”. Revolta por ndo
poder desfrutar das conquistas, da vida construida. Tracar planos factiveis para aproveitar o
tempo restante de vida foi trazido como prioridade:
“Eu tenho esperanca de sair daqui, de chegar até dezembro. Ficar dezembro
na minha casa, so isso. Com dor, sem dor.... Eu vou ter que viver mesmo... [...]
Ela ndo vem influenciar na minha vida. O que eu sO queria conseguir, era

viver até dezembro sem eu sentir essa dor.” (E13)
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Por outro lado, o orgulho por deixar um legado também sobressaiu, especialmente em
relacdo a filhos. Ndo ter oportunidade da despedida de um ente querido assim como seu
sofrimento emergiram como temores:

“Ndo vou esperar muito, né? Acho que daqui agora é so morte. [...] Tenho
medo de ndo deixar nenhum recadinho para o meu pretinho (referindo-se ao
marido). [...] Tanta coisa acontecendo e eu aqui... [...] Eu ensinei a ele (o filho)

a ser livre, a ter asas no pé, a voar outros ares...” (E9)

5.1.2.4 Avaliagéo do tratamento

O foco da entrevista foi o tratamento antiélgico, a percep¢do sobre os medicamentos
utilizados para o controle da dor. Algumas respostas foram voltadas ao tratamento especifico
do cancer e outras sobre a “cura” da dor, como se fosse uma doenca:

“O importante é afastar essa dor de mim, tentar curd-la. [...] Eu espero que eu
seja curado [...] E, porque é s6 mesmo a morfina que cura.” (E3)

O conhecimento sobre a incurabilidade da doenca de base foi observado em todos,
mesmo naqueles com discurso de esperanca em cura. Da mesma forma, saber que a dor
poderia ser controlada, mas nao eliminada por completo também foi notério:

“Se possivel, que ndo tenha nunca mais isso (dor) [...] Eu espero uma coisa
melhor. Que venha tirar essa dor pra sempre. Sendo que é impossivel, né?”
(E3)

Alguns conheciam em detalhes seu arsenal terapéutico e seu sintoma. Foram capazes
de identificar o tipo de dor, como se comportaria e qual medicacdo seria mais eficaz naquele
contexto. Conseguiam entender o carater individualizado e o escalonamento que o tratamento
da dor crénica requer. O efeito de tolerancia do opioide foi bem percebido:

“A morfina funciona melhor. Na verdade, ela é pra dor imediata, digamos
vocé tem um pico de dor agora, nesse momento o ideal é a morfina porque ela
ataca direto na dor. Porque a metadona vai fazendo efeito cumulativo, né,
segundo me explicaram. E eu sinto isso mesmo. ” (E8)

O tratamento visto como positivo englobou respostas contendo auséncia de dor,
reducdo da intensidade, sobrevida prolongada, resignacdo e aspectos relacionados ao

profissional. Para alguns, ficaram claras as metas a serem atingidas com o tratamento:
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auséncia completa do sintoma ou reducdo a um nivel considerado tolerdvel, recuperacdo da

funcionalidade limitada pela dor. Essas metas, entretanto, foram iniciativas intuitivas dos

préprios pacientes, sem elaboracdo em conjunto com o profissional:
“Ficar boa, voltar a minha vida de antigamente. Mas algumas coisas nao
serdo como eram antes, entendeu? Vou ter que separar umas coisas. O que eu
posso fazer e o que eu ndo posso fazer. Vai ser assim. Nao vou correr mais
como eu estava correndo... Vou parar um pouquinho, entendeu? [...] A Unica
coisa que eu queria é que a dor passasse logo e voltar para casa e voltar aos
meus afazeres de antes.” (E8)

Novamente surgiu o olhar da dor como doencga e ndo como sintoma. Uma sobrevida de
sete anos na unidade de cuidado paliativo exclusiva foi trazida como resultado positivo na
avaliacdo do tratamento antialgico. Sentimento ambiguo de revolta e resignacdo emergiu na
avaliagéo positiva do tratamento:

“O tratamento da dor estd bom sim. E o tnico que estou conhecendo no
momento...” (E3)

A auséncia de tratamento oncologico especifico fez com que o controle da dor se
tornasse prioridade, num contexto de ambiguidade. O profissional de saude teve papel
importante na percepgdo positiva do tratamento. Adjetivos como atencioso, dedicado,
acessivel, interessado permeiaram o discurso. A participacdo de uma equipe multiprofissional
foi destacada pelos entrevistados:

“Todos vocés sdo maravilhosos. E isso ajuda muito. Isso é um balsamo!” (ET)

Dentre aqueles trouxeram uma percepc¢ao negativa sobre o tratamento, a elaboragéo de
metas unilateralmente pelo paciente ficou evidente. Os discursos continham sentimentos de
descrencga, desesperanga e revolta:

“So falta aliviar essa dor. Aliviando essa dor... Porque a dor me impede de
fazer tudo. Eu ndo estou andando. Estou com essa dor direto. [...] N&o na
medicacdo. A medicacdo eu tomo e da esse alivio, mas depois volta.
Entendeu?” (E20)

Em relacdo ao profissional, o sentimento de descaso também emergiu neste grupo.
Embora a compreensao da necessidade de ajuste progressivo da medicagéo, a sensagdo do que
o despreparo profissional estava sendo o fator crucial para a demora no controle do sintoma
ficou evidente. Nos relatos dos atendimentos emergenciais em prontos SOCOrros

(especialmente em outra unidade de salde), a percepcéao de ser atendido por profissionais ndo
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qualificados para seu caso ficou muito evidente. Entretanto, a resignagcdo com esta situagédo

chamou atencéo:
“Eu falei, expliquei pra médica do enjoo que o tramadol ndo me fazia bem.
Assim, eu acho que ela ndo acreditou muito, achou que fosse psicolégico, que
eu ouvi isso de alguém, mas ndo foi verdade. Ai ela, mesmo eu falando que o
tramadol me fazia mal, a médica falou 'entdo vocé vai tomar o tramadol outra
vez um tempo' [Riso].” (ES8)

Por ser um sintoma muito impactante, mostrou-se com varias representacdes que estao
descritas na figura 5.

Figura 5 - llustracdo esquematica das representacdes da dor que emergiram na analise de
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5.2 Contexto institucional

O HC-IV ¢é a unidade de cuidados paliativos do INCA. E um hospital pablico que
atende exclusivamente conveniado ao Sistema Unico de Saude (SUS) localizado na zona
norte da cidade do Rio de Janeiro. A unidade é responsavel pelo atendimento aos pacientes

matriculados no instituto com céancer avangado, sem possibilidade de cura. Tem como Missdo
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“promover e prover Cuidados Paliativos Oncoldgicos da mais alta qualidade, com habilidade
técnica e humanitéaria™ e Visdo "ser o centro de exceléncia nacional na assisténcia, ensino e
pesquisa em Cuidados Paliativos Oncoldgicos, através da normatizacdo técnico-cientifica e
capacitacdo profissional qualificada, com foco no atendimento técnico e humanitario e
melhoria da qualidade de vida da populagdo”.

O atendimento dos pacientes no INCA inicia pelas outras unidades que dispdem de
tratamento oncoldgico especifico, com acompanhamento por oncologistas e/ou cirurgides
oncologicos. Quando o paciente é considerado fora de possibilidade terapéutica por uma
dessas clinicas, ele é encaminhado ao HCI-1V. Este momento clinico é definido quando a
doenca progride apesar de perpassado todo o arsenal terapéutico disponivel na instituicdo ou
pela impossibilidade clinica do paciente iniciar ou prosseguir com o tratamento especifico.

No HC-IV néo é realizada quimioterapia (QT), nem mesmo paliativa. Quando ha
impressdo da equipe de uma eventual indicacdo de QT, seja por melhora clinica ou por
surgimento de um novo cenario clinico, uma avaliacdo pela oncologia na unidade de origem é
solicitada. Ja a radioterapia (RT) paliativa é solicitada na unidade, tanto para situacdes de
urgéncia como sangramento, metastase para sistema nervoso central, sindrome de compressao
medular, sindrome de veia cava superior, como para auxilio no controle da e para
citorreducéo de tumores, sempre com objetivo de conforto e qualidade de vida.

Embora o INCA tenha servico de pediatria oncoldgica, no HC-IV somente
sdo atendidos pacientes adultos.

A unidade trabalha com equipes interprofissionais nos quatro processos de
atendimento a pacientes disponiveis: médico, enfermeiro, fisioterapeuta, assistente social,
psicélogo, nutricionista e farmacéutico.

Todos os profissionais de saude que atuam na unidade recebem treinamento por
ocasido de sua entrada e regularmente como processo de educagdo continuada. H& reunibes
cientificas interprofissionais mensais para toda a unidade e semanal dentro dos processos,
sempre tendo o aperfeicoamento técnico como um dos objetivos.

Como rotina da instituicdo, todos os profissionais sdo treinados para classificar os
pacientes pelo KPS e obter a quantificacdo da dor pela EVN em todas as visitas (avaliacdo
inicial e subsequente). Estas escalas devem constar nas evolugdes em prontuario.

Dentre os medicos da unidade, no periodo da pesquisa, havia um oncologista, trés
cirurgides oncoldgicos, um anestesista especialista em dor, um ortopedista e trés clinicos pos-
graduados em dor. Os demais tinham clinica médica como formacdo de base e, em sua

maioria, atuavam na unidade por pelo menos cinco anos. Os médicos da unidade possuem
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capacidade técnica e experiéncia profissional para controlar a dor de grande parte dos
pacientes, necessitando de parecer da clinica da dor basicamente para procedimentos
invasivos.

O acompanhamento dos pacientes é feito no ambulatério ou através da assisténcia
domiciliar (disponibilizada para aqueles com restricdo funcional importante - KPS <50%,
com local de atendimento até 70Km da unidade). A orientacdo de intervalo entre as consultas
é ditada pelo quadro clinico e demanda do servico. No ambulatério, o desejado é que as
consultas ocorram a cada 15 dias — intervalo descrito como médio para surgimento de um
novo sintoma em pacientes com cancer avangado. Ja na assisténcia domiciliar, 0s casos sdo
individualizados, ndo passando de uma semana de intervalo entre as visitas dos profissionais
como um todo.

Atendimentos emergenciais dos pacientes em acompanhamento no HC-IV sdo
realizados pelo Servico de Pronto-atendimento (SPA) aberto diuturnamente. O setor conta
com médico e enfermeiro exclusivos, tendo o restante dos profissionais a disposicao.

O HC-IV possui 56 leitos de internacdo exclusivos para cuidado paliativo oncolédgico
para pacientes em tratamento na unidade.

Em todos os setores do hospital, exceto o SPA, existe uma equipe interprofissional
composta por médico, enfermeiro, fisioterapeuta, psicélogo, assistente social e nutricionista.
Na assisténcia domiciliar hd um farmacéutico clinico para orientagdes aos pacientes.

Cirurgias paliativas sdo realizadas no centro cirurgico da unidade ao lado (HC-III).
Pequenos procedimentos podem ser realizados também na sala de pequenas cirurgias da
unidade.

A fisioterapia realiza atendimentos conforme a necessidade do paciente: a beira do
leito no caso de pacientes internados e restritos ao leito, na residéncia naqueles atendidos pela
assisténcia domiciliar ou no ginasio. O ginasio € uma sala ampla com aparelhos como esteira
e bicicleta ergométrica destinada aos pacientes com melhor capacidade funcional melhor,
tanto em atendimento ambulatorial como internados.

Dois grupos exercem atividade ndo remunerada na unidade: a capelania e o INCA
voluntario. O grupo da capelania é composto por membros de diversas denominacgdes
religiosas e tem o objetivo de proporcionar conforto espiritual a pacientes e acompanhantes. O
INCA voluntario € um grupo com atuacdo em todas as unidades assistenciais do instituto. Sua
atuacdo é ampla, desde fornecimento de forma regular de cesta basica e fralda a pacientes

sinalizados pelo servico social, até distribuicdo de palavras cruzadas e caneta diariamente a
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pacientes e acompanhantes. Sdo dois grupos de apoio que desempenham um papel importante
aos pacientes.

A CuriosAcao tem a proposta de ser um espaco terapéutico para amenizar sintomas
estressantes, promover a melhoria da qualidade de vida, resgatar a autoestima, estimular a
criatividade, oportunizar a integracdo social e promover o bem-estar através da
ressignificacdo do seu momento de doenca. Seu nome surgiu da juncdo das palavras
curiosidade e acdo. A atividade ocorre trés vezes por semana em uma sala propria sob
responsabilidade de uma enfermeira. La sdo propostas atividades ludicas em um ambiente
ameno. Comemoracdes de datas festivas como Natal, Pascoa, dia das mées e dos pais sdo
momentos marcantes e esperados. A participacdo de voluntérios possibilita a realizacdo de
artesanato, apresentacdo de musicos (voz e instrumentos), grupos de dancga, “dia de beleza”
com corte de cabelo e maquiagem. Até a celebracdo religiosa de um casamento ocorreu ha
alguns anos com a participacdo da capelania. O publico alvo sdo pacientes e cuidadores de
pacientes na unidade, embora eventualmente alguns pacientes atendidos no HC-1Il também
participem.

A unidade também dispde de uma “sala do siléncio”. E um local com uma decoracéo
simples e acolhedora com proposito de ser um local de meditagdo pessoal. Esta disponivel
para pacientes, acompanhante e funcionarios.

Todos os medicamentos prescritos e padronizados na unidade (Quadro 1), além de
materiais (para curativo, bolsas para ostomias, etc) sdo fornecidos regularmente aos pacientes
em acompanhamento na unidade.

Além do trabalho assistencial, o HC-IV promove atividades de ensino e pesquisa.
Além de residentes dos programas de residéncia médica e multiprofissional do INCA, outros
programas de residéncia médica também possuem um rodizio obrigatério no HC-IV, como a
geriatria da UERJ e clinica do Hospital Municipal Souza Aguiar.

Uma avaliacdo preliminar realizada ainda na fase de elaboracdo do pré-projeto, com
intuito de avaliar a viabilidade da pesquisa no local, identificou que ao longo do ano de 2015,
foram realizadas 2092 internaces no HC-IV, perfazendo uma média mensal de 174
internacBes. Um levantamento dos ultimos trés meses de 2015 mostrou que das 489
internacOes ocorridas no periodo, em 462 (95%) o paciente recebeu opioide ao longo da
internacdo, a maioria (84% destes) opioide forte.
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5.2.1 Internacdo hospitalar

Os 56 leitos da internacdo hospitalar do HCI-IV estdo distribuidos igualmente em
quatro andares. Cada andar possui dois quartos individuais e seis enfermarias com dois leitos.
Possuem ainda um posto de enfermagem, sala multiprofissional e uma sala de acolhimento,
destinada a pequenas reunides com familiares.

N&o ha separacdo entre os andares por patologia, sendo a alocagdo dos pacientes
conforme disponibilidade, respeitando sexo e mantendo KPS semelhantes na mesma
enfermaria.

No periodo estudado, a equipe multiprofissional de cada andar era composta por um
médico, um enfermeiro diarista, um psicélogo e um assistente social, além do enfermeiro
plantonista e técnicos de enfermagem. Todos os pacientes internados eram avaliados
diariamente pelos referidos profissionais. Os fisioterapeutas atendem o0s pacientes sob
demanda, participando de todos os andares. Os médicos do processo eram dois geriatras, um
clinico e um onco-hematologista. Um cirurgido avaliava pacientes por parecer. Os rounds
com toda equipe ocorriam regularmente de forma organizada nos andares.

Membros da CuriosAcéo faziam busca ativa entre os pacientes internados, convidando
aqueles com condicGes clinicas a participar da atividade. A capelania se fez presente
diariamente no setor atendendo pacientes e acompanhantes sinalizados pela equipe ou
identificados por livre demanda.

Os voluntarios diariamente se apresentavam de enfermaria em enfermaria oferecendo
ajuda. Providenciavam revistas, caderno, palavra cruzada e caneta a quem desejava, produtos
para higiene pessoal para quem precisava, auxilio na alimentacdo de pacientes sem
acompanhantes. Disponibilizavam ainda uma pequena copa com café e biscoitos para 0s
acompanhantes usufruirem ao longo do dia.

O prontuario do paciente era fisico, porém com evolucdes e prescricdes realizadas
com sistemas de software proprios. As evolucdes de todos os profissionais eram realizadas no
sistema Alert® e impressas pela secretaria ao final da internacéo. Ja as prescri¢es eram feitas
pelo meédico e aprazadas pelo enfermeiro na Intranet e impressas diariamente. Os
medicamentos administrados eram “checados” na prescrigdo impressa pelo técnico de

enfermagem, assim como os medicamentos “SOS”.



80

Assim como nos outros processos, o registro do KPS e EVN em todas as evoluges
dos médicos, enfermeiros e fisioterapeutas era a recomendacdo. Para os técnicos, a EVN era

incluida como quinto sinal vital, devendo ser obtida ativamente varias vezes ao dia.

5.3 Descrigao do perfil dos pacientes

Entre 1°/09/2016 e 30/11/2016, 399 pacientes foram internados em 461 episddios de
internacdes. Foram 348 pacientes com um Unico episodio, 41 pacientes com dois episddios,
nove pacientes com trés episodios e um paciente com quatro episédios.

A maioria da populacéo era do sexo feminino (63,4%), idade entre 17 e 94 anos, com
média de 62 anos (+/-14,5, mediana 62). Os sitios de tumor priméario mais frequentes foram:
mama (15%), colo de Utero (13,3%) e pulmao (11,3%). Na Tabela 4 esta descrita a populacdo

do estudo.

Tabela 4 - Caracterizacdo dos pacientes internados numa unidade de cuidados paliativos
exclusivos oncoldgicos entre 01/09/2016 e 30/11/2016, quanto a caracteristicas
sociodemogréficas, local do tumor e tratamento oncoldgico recebido

NUmero
absoluto ”
Sexo
Masculino 146 36,6
Feminino 253 63,4
Tumor primario
Aparelho ginecoldgico 90 22,6
Aparelho digestorio 88 22,1
Mama 60 15,0
Pulmaéo 45 11,3
Cabeca e pescoco 43 10,8
Pele 19 4.8
Aparelho urinério 19 4,8
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Sarcoma 13 3,3

Outros 22 5,5

Segundo tumor primario 22 55
Progressédo de doenca

Para 1 sitio 96 22,4

Para 2 sitios 145 33,8

Para 3 sitios 93 21,7

Para 4 sitios 56 13,1

Para 5 sitios ou mais 23 91

Locais de progressdo de doenca

Local 293 73,4

Linfonodo 188 47,1

Pulmaéo 128 32,1

Osso 94 23,6

Figado 84 21,1

Peritoneo 68 17,0

Sistema nervoso central 60 15,0
Pleura 49 12,3

Outro 19 5,0

Tratamento oncolodgico realizado

Sim 343 86,0
Né&o 56 14,0

O tempo de internacdo médio foi de 8,2 dias (+/-7,1), com um total de 3.794
pacientes/dia. Em 429 episodios de internacdo (370 pacientes) medicamentos analgésicos
foram utilizados e por isso classificados como “com dor”. Em 32 episodios (29 pacientes) 0s
pacientes ndo receberam medicagdes analgésicas ou utilizaram morfina exclusivamente para
dispneia e foram classificados como “sem dor” e excluidos das analises posteriores. A

descricdo destes episodios esta na Tabela 5.



Tabela 5 - Descricdo dos episodios de internagdo numa unidade de cuidado paliativo

exclusivo oncoldgico entre 01/09/2016 a 30/11/2016

Todos os Fpisédios Episodios
episodios sintoma dor sem sintoma dor
presente
Nimero % |[Numero % [NUumero %
Numero de internacgdes
(episodios) 461  100,0 | 429 93,1 32 6,9
Tempo de internacéo
Média| 8,2 8,4 6,3
Desvio padrdo| 7,1 7,3 4,4
Minimo 1 1 1
1° Quiartil 4 4 3
Mediana 6 6 5
3° Quartil | 11 11 9
Méaximo| 56 56 19
Origem do paciente
Ambulatério| 80 17,4 72 16,8 8 25,0
Servico de Pronto
Atendimento 274 59,4 260 60,6 14 43,8
Transferéncia| 107 23,2 97 22,6 10 31,2
Motivo da internacédo
Transferéncia| 96 20,8 87 20,3 9 28,1
Dor| 78 16,9 78 18,2 0 0,0
Dispneia| 63 13,7 59 13,8 4 12,5
Vomitos| 32 6,9 31 7,2 1 3,1
Desidratacdo | 31 6,7 26 6,1 5 15,6
Sonoléncia| 24 5,2 23 5,4 1 3,1
Delirium| 20 4,3 19 4.4 1 3,1
Infeccdo| 18 3,9 16 3,7 2 6,3
Sangramento| 15 3,3 15 3,5 0 0
Questdes Sociais 11 2,4 11 2,6 0 0
Outros| 63 13,7 54 12,6 9 28,1




KPS na admissao

10% 7 15 6 14 1 3,1

20%| 49 10,6 43 10,0 6 18,8

30%| 198 43,0 187 43,6 11 34,4

40%| 131 28,4 121 28,2 10 31,3

50% ol 11,1 50 11,7 1 3,1

60%| 11 2,4 11 2,6 0 0,0

70% 6 1,3 4 0,9 2 6,3

80% 2 0,4 1 0,2 1 3,1

Sem informacéo 6 1,3 6 1,4 0 0,0

KPS na alta

20% 4 2,5 4 2,7 0 0,0

30%| 36 22,2 30 20,5 6 4.4

40%| 58 35,8 57 39,0 1 0,7

50%| 38 23,5 34 23,3 4 2,9

60%| 11 6,8 9 6,2 2 15

70% 4 2,5 2 14 2 15

80% 1 0,6 0 0,0 1 0,7

Sem informagdo| 10 6,2 10 6,8 0 0,0

Desfecho do episédio

Alta| 162 35,1 146 34,0 16 50,0

Obito| 299 64,9 283 66,0 16 50,0

83

Em um dos episddios, o paciente ficou oito dias em outra unidade do INCA para a

realizacdo de procedimento cirdrgico.

Dos pacientes que tiveram mais de uma internagdo no periodo, seis deles obtiveram

classificacdo diferente em relagcdo a dor no segundo episddio. Trés pacientes que na primeira

internacdo ndo apresentaram dor, utilizaram medicacdo do primeiro degrau da escada

analgesica (dipirona) na segunda internacao.

Outro, no segundo episddio, passou pelo

segundo e terceiro degraus. Um quinto paciente, inicialmente classificado como sem dor, na

segunda internacdo estava no segundo degrau e na terceira internagdo no terceiro degrau.

Apenas um paciente, que na primeira internacdo utilizava apenas dipirona, reinternou sem uso

de medicacéo antialgica.
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Seis pacientes foram submetidos a radioterapia antidlgica no periodo. Nenhum

procedimento invasivo para controle de dor foi relatado.

5.3.1 Controle algico

Considerando a avaliacdo da dor na admissdo, em 144 episodios (33,6%) a dor nédo
estava controlada (EVN>0). Destes, em 90 episddios (62,5%) a dor foi documentada como
controlada em até 24h apds a admissdo. O tempo médio para controle da dor foi 2,1 dias (+/-
1,9, 1C95% 1,7-2,4), variando entre zero e 10 dias, com mediana de um dia (Grafico 1).
Apenas um paciente ndo obteve controle da dor ao longo da internacdo, evoluindo a 6bito

apos seis dias de internacdo, com relato de dor diéria.

Gréafico 1 - Boxplot do tempo (em dias) necessario para obter EVN zero entre 0s pacientes
que internaram com o sintoma dor sem controle numa unidade de cuidados

paliativos oncoldgicos exclusivos

Considerando o numero de pacientes-dia (3794) como o total, foi observado que em
247 (6,5%) dias ndo havia registro da EVN pelo médico ou enfermeiro rotina no prontuario,
correspondendo a 139 (3,7%) episodios. A dor foi relatada e ndo quantificada em 211 (3,2%)

dias, correspondendo a 76 (2%) episddios.
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Sobre o primeiro dia da internacdo, em 62 episodios (14,5%) nédo havia relato sobre o
sintoma dor e em 29 (6,8%) a dor foi relatada, mas néo quantificada.

N&o havia registro da dor em cinco episodios, todos estes com um ou dois dias de
internacéo.

Tanto a presenca de dor na admissdo, quanto a demora em seu controle (mais de 24
horas), estavam associadas a um maior periodo de internagdo. Os 285 episddios com relato de
EVN=0 na admissdo ficaram internados por 7,9 dias em média (+/-7,3; 1C95% 7,0-8,7)
enquanto entre os 144 com EVN>0 o tempo de internacdo foi em média 9,5 dias (+/-7,2;
IC95% 8,3-10,8; p-valor <0,00). Aqueles que obtiveram EVN=0 em até 24h (controle
precoce) permaneceram internados por 8,7 dias em média (+/-6,5; 1C95% 7,4-10,1), ja os 54
que precisaram de mais de 24h para atingir EVN=0 (controle tardio) ficaram internados por
11,2 dias em média (+/-7,4; 1C95% 9,2-13,3; p-valor <0,00). Os Graficos 2 e 3 ilustram estas
observagoes.

Gréafico 2 - Gréafico de dispersdo comparando o tempo total da internacdo e o tempo
necessario em dias para atingir EVN zero entre os pacientes que internaram
com o sintoma “dor sem controle” (n=144) numa unidade de cuidados

paliativos oncoldgicos
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Gréfico 3 - Boxplot do Tempo de internagdo conforme sintoma “dor controlada” ao internar e

ap6s 24h de internagdo numa unidade de cuidados paliativos oncoldgicos

exclusivos
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0=dor controlada ao internar 0=EVN=0 em até 24h ap0s internacao
1=dor presente na admissao 1=EVN>0 no segundo dia de internagao

O uso de opioide antes da internacdo também influenciou o tempo para controle da dor
ao longo do episddio. Os episddios em 0s pacientes que ndo utilizavam opioide previamente,
a dor foi controlada mais rapidamente, com média de 1,6 dias (+/-1,7; 1C95% 0,9-2,3). J&
entre aqueles que utilizavam medicamentos desta classe, o controle da dor foi mais demorado,
com média de 2,1 dias (+/-1,9; 1C95% 1,7-2,4; p-valor 0,13). Dentre os 90 pacientes que
obtiveram controle precoce da dor, 77,8% usavam opioide antes da internacdo, enquanto entre
0s 54 que com controle tardio 92,6% utilizavam opioide no domicilio (p-valor <0,00).

5.3.2 Perfil medicamentoso

5.3.2.1 Escada analgésica

Entre os 429 episodios com uso de analgésico, em 29 (6,8%) a medicacdo analgésica

usada correspondia ao primeiro degrau da Escada Analgésica, 46 (10,7%) ao segundo degrau
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e 354 (82,5%) ao terceiro degrau (figura 6). Havia relato de uso de opioide antes da
internacdo em 356 (83%) episodios.

Figura 6 - Distribuicdo dos episddios de internacdo na unidade de cuidados paliativos
oncoldgicos, conforme classificacdo pela Escada Analgésica, entre 1°/09/2016 a
30/11/2016

H Degrau 1
W Degrau 2

= Degrau 3

Em 351 (87,8%) episodios com uso de opioide, o analgésico comum (dipirona ou
paracetamol) foi mantido. A associacdo de adjuvantes a opioides fracos foi observada em
85% e com opioide forte em 92% dos episodios. A associacdo com analgésico comum e
adjuvantes nos pacientes classificados como segundo e terceiro degraus esta descrita na
Tabela 6.

Tabela 6 - Distribuicdo dos episodios de internacdo na unidade de cuidados paliativos
oncolégicos conforme a classificacdo pela Escada Analgésica e o uso de
medicamentos adjuvantes, entre 1°/09/2016 a 30/11/2016

Degrau 1 Degrau 2 Degrau 3
(n 29) (n 46) (n 354)

NUmero % Nimero % NUmero %

Uso de analgésico
comum (dipirona ou 29 100 41 89,1 310 87,6
paracetamol)
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Uso de adjuvante
25 86,2 39 84,8 323 91,2
(qualquer classe)

Antidepressivo 0 0 7 15,2 59 16,7
Gabapentina ou
) 1 34 7 15,2 114 32,2
pregabalina
Baclofeno 0 0 0 0 9 2,5

Neuroléptico 11 37,9 13 28,2 132 37,3

Corticosteroide 18 62,1 28 60,9 280 79,1

Uso de adjuvante
(excluidos

o 1 34 12 26,1 133 37,6
neuroléptico e

corticosteroide)

5.3.2.2 Opioides

O opioide mais utilizado foi a morfina. Foi administrada em infusdo continua em 41
episadios, por 2,6 dias em média (+/-1,7, variacdo de 1 a 8 dias, mediana 2 dias). Os resgates
de morfina (SOS) foram utilizados em 165 episddios, com média de 1,4 resgates por dia
utilizado (+/-0,7), variando de 1 a 15 resgates por dia. A utilizacdo dos opioides com sua dose
regular e como resgate esta descrita na Tabela 7.

Tabela 7 - Dose diaria de analgésico opioide prescrita na unidade de cuidados paliativos
oncologicos entre 1°/09/2016 e 30/11/2016

_ o Frequéncia _ ) _
Analgésico opioide Média (+/-DP) Minimo Maximo
de uso*
Morfina regular oral (mg)** 225 119,9 (+/-111,7) 18 800

Morfina resgate oral (mg)** 137 38,4 (+/-47,0) 3 231
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Tramadol (mg) 85 251,9 (+/-103,4) 50 400
Codeina (mg) 12 135 (+/-41,5) 90 240
Oxicodona (mg) 18 129,4 (+/-97,0) 20 320
Fentanil transdermico (mcg/h) 21 68,5 (+/-79,9) 12 253
Metadona oral (mg)** 51 34,5 (+/-32,6) 4 144

*N0mero de episddios em que foi prescrito
** As prescri¢Bes por via parenteral foram convertidas para via oral.

A dose média de opioide convertida a morfina oral segundo equipoténcia analgésica
foi 117,1mg (1C95% 105,2-129,0). No primeiro dia de internacdo, a dose média de morfina
foi 94,1mg (+/-105,3, 1C95% 83,2-104,9) e no ultimo dia da internacdo 139,2mg (+/-158,2
IC95% 123,2-155,3). A comparacdo entre as médias do primeiro e ultimo dias foi

estatisticamente significativa (p-valor<0,00)

5.3.2.3 Rodizio de opioide

Houve rodizio de opioide em 90 episddios, correspondendo a 21% do total e 22,5%
dos episodios em que foram utilizados opioide. Analisando exclusivamente estes episodios, a
idade média foi 60,4 anos (+/-14,3). A descricdo dos episodios esta na Tabela 8. O tempo de

internacdo foi maior os episddios em que ocorreu rodizio de opioide (Tabela 9).

Tabela 8 - Descricdo dos episddios de internagdo com uso de opioides entre 01/09/2016 a

30/11/2016 em uma unidade de cuidado paliativo oncolédgico

Episddios | Com rodizio | Sem rodizio

totais de opioide | de opioide

(n=400) (n=90) (n=310)
p_

n % n % n %
valor

Sexo

Feminino| 251 62,8 | 67 74,4 | 184 59,4 | 0,01




Masculino| 149 37,3 | 23 256 | 126 40,6
Sitio primério
Aparelho ginecolégico| 91 228 | 26 28,9 65 21,0
Aparelho digestério| 84 21,0 | 25 27,8 59 19,0
Mama| 60 15,0 | 17 18,9 43 139
Pulmdo| 46 115 | 5 5,6 41 13,2
Cabecae pescoco| 48 120 | 9 10,0 39 126
Pele| 17 43 1 11 16 52
Aparelho urinario| 18 45 0 0,0 18 58
Sarcoma| 14 3,5 2 2,2 12 3,9
Outros| 22 55 | 5 5,6 17 55
Uso de opioide antes da
internacédo
Sim| 350 875 | 78 86,7 | 272 87,8
Ndo| 50 125 | 12 133 38 123 054
Motivo da Internacéo
Dor| 76 190 | 24 26,7 52 16,8
Dispneia| 57 143 | 7 7,8 50 16,1
Voémitos| 29 7,3 7 7,8 22 7,1
Sonoléncia| 21 53 3 33 18 58
Desidratacdo| 19 4,8 4 4,4 15 4,8
Infeccdo| 17 4,3 4 4,4 13 4,2
Delirium| 16 40 | 5 5,6 11 3,5
Sangramento| 15 3,8 4 4,4 11 3,5
Transferénciainterna| 79 19,8 | 21 23,3 58 18,7
Outros| 71 17,8 | 11 122 60 19,4
KPS ao internar
10%| 5 1,3 1 11 4 1,3
20%| 39 98 | 4 4,4 3% 11,3
30%| 171 42,8 | 38 42,2 | 133 429
40%| 120 30,0 | 25 27,8 95 30,6
50%| 46 115 | 16 17,8 30 9,7
60%| 9 23 | 4 4,4 5 1,6

90
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70%| 4 10 | O 0 4 1.3
80%| 1 03 | 0 0 1 0,3
Desconhecido| 5 1,3 2 2,2 3 1,0

Dor controlada ao
internar (EVN=0)

Sim| 254 635 | 47 52,2 | 207 66,8

Ndo| 176 44,0 | 73 47,8 | 103 33,2 003
Desfecho

Alta| 130 325 | 24 26,7 | 106 34,2

Obito| 273 68,3 | 66 73,3 | 207 65,38 0.2

Tabela 9 - Duracdo (dias) dos episodios de internacdo em que houve uso de analgésico
opioide entre 01/09/2016 a 30/11/2016, em uma unidade de cuidado paliativo

oncologico
Episddios totais Com rodizio de opioide | Sem rodizio de opioide
(n=400) (n=90) (n=310)
Tempo de IC Média (+/-
internacdo | Média (+/-DP) 95% | Média (+/-DP) 1C 95% |DP) IC 95%
(dias) 8,4 (+/-73) 77-92| 10,4 (+/-7,8) 8,8-12,1| 7,9 (+-7,1) 7,1-87
p-valor 0,00

Dos 90 episddios em que ocorreu rodizio, em 10 casos foi realizado um segundo

rodizio e em outros dois casos foi observado um terceiro rodizio, perfazendo um total de 104

rodizios. Considerando o primeiro rodizio, os principais motivos foram dor (43%) e dispneia

(33%). Na Tabela 10 esta descrito o tipo de rodizio e o0 motivo.
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Tabela 10 - Descrigdo dos rodizios de opioides realizados nos episodios de internacéo entre
01/09/2016 e 30/11/2016 em uma unidade de cuidado paliativo oncoldgico

Opioide Opioide Opioide Opioide

Motivo do fraco para  forte para  forte para  fraco para
Rodizio opioide opioide opioide opioide
forte forte fraco fraco

n % n % n % n % TOTAL

Primeiro Rodizio

Dor 21 489 18 439 39
Dispneia 20 465 10 24,4 30
Insuficiéncia renal 10 244 10
Efeito colateral 1 23 1 24 3 100 1 333 6
Facilidade de via
de administracao ! 23 : 49 3
Tosse 2 66,7 2
TOTAL 43 41 3 3 90

Segundo Rodizio

Dor 2 20 2
Dispneia 2 100 5 50 7
Facilidade de via
o 3 30 3
de administracao
TOTAL 2 10 12

Terceiro Rodizio
Dispneia 2 100 2
TOTAL 2 2

Em todos os casos de rodizio de opioide justificado por insuficiéncia renal, a
substituicdo foi de morfina para metadona. Os dois rodizios motivados por tosse foram de
tramadol para codeina. Quando a indicacdo foi o controle da dispneia, o opioide foi trocado
por morfina. Quando a facilidade de via de administragdo era o objetivo, fentanil transdérmico

foi escolhido.
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Nos rodizios motivados por dor em uso de opioide forte, as trocas foram distribuidas
entre as quatro drogas padronizadas na unidade: em dois o fentanil transdérmico foi
substituido, em quatro a metadona, em nove morfina e em cinco a metadona.

Entre os seis rodizios motivados por suspeita de efeito adverso, 0s sintomas presentes
foram delirium, nausea e sonoléncia. Para ndusea, nos dois casos a medica¢do substituida foi
o tramadol: uma para codeina com melhora do sintoma e outro para morfina com manutencao
da nadusea. Nos dois casos de delirium, o opioide de origem foi morfina: um trocado para
fentanil transdérmico e outro para tramadol (ambos sem melhora clinica). A sonoléncia foi
mantida na troca de fentanil transdérmico por tramadol enquanto no rodizio de morfina para
tramadol houve melhora clinica.

Quando o motivo do rodizio foi dor, o sintoma foi controlado em 1,6 dias em média
(+/-1,8, 1C95% 1,0-2,1), sendo mais rapida na troca de opioide fraco para forte (Tabela 11 e
Gréfico 4). Em apenas trés dos 39 casos motivados por dor o sintoma ndo foi controlado. Em
dois o paciente evoluiu a ébito (ambos de tramadol para morfina) e no outro obteve alta

hospitalar mantendo EVN>0 diariamente (troca de fentanil para oxicodona).

Tabela 11 - Tempo para controle da dor ap6s rodizio de opioide motivado por dor, segundo a
poténcia analgésica, nos episddios de internacdo entre 01/09/2016 a 30/11/2016
em uma unidade de cuidado paliativo oncolégico

Rodizio entre opioides | Rodizio de opioide fraco
fortes (n=20) para forte (n=19)

IC
Tempo para | Média (+/-DP) - Média (+/-DP) 1C 95%
0

2,1(+/-2,1) 1,1-31 1(+/-1) 0,5-1,5
p-valor 0,11

controle da
dor (dias)
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Gréafico 4 - Boxplot do tempo (em dias) necessario para controle da dor apos rodizio de
opioide motivado por dor, segundo poténcia analgésica, nos episodios de
internacdo entre 01/09/2016 a 30/11/2016 em uma unidade de cuidado paliativo
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Avaliando o controle algico de cada opioide, a morfina esteve associada a controle

mais rapido da dor e a metadona mais demorado (Tabela 12).

Tabela 12 - Tempo para controle da dor (em dias), segundo medicamento, apos rodizio de
opioide motivado por dor nos episodios de internacdo entre 01/09/2016 a

30/11/2016 em uma unidade de cuidado paliativo oncolédgico

Tempo para controle da
dor apds o rodizio (dias)
Opioide n Média (+/-DP) IC 95%
Morfina| 20 1,05(+/-1,2) 0,5-1,6
Metadona 11 2,7 (+/-25) 1,0-44
Oxicodona 7 1,3(+/-0,8) 0,6-2,0
Fentanil 1 1

Dias
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Considerando a conversdo dos opioides para morfina oral segundo equipoténcia

analgésica, uma dose maior foi observada na droga de destino. A dispneia foi o sintoma que

motivou maior aumento equivalente. A diferenca nas doses, separadas por motivo do rodizio,

foi calculada e esta descrita na Tabela 13.

Tabela 13 - Dose equivalente de morfina oral dos opioides utilizados nos rodizios dos
episodios de internacdo entre 01/09/2016 a 30/11/2016 em uma unidade de

cuidado paliativo oncologico

Opioide origem - equivalente

morfina (mg)

Opioide destino - equivalente

morfina (mQ)

Média (+/-DP) IC 95% Média (+/-DP) IC 95% >
valor
Global | 130 (+/-170,0) 97,7-163,9 | 143,6 (+/-168,9) 110,8-176,4 | 0,03
Motivo do rodizio
Dispneia| 87,0 (+/-111,4)  50,9-123.1 | 120,7 (+/-141,1) 74,9-166,4
Dor| 175,3 (+/-211,2) 108,6-241,9 | 189,0 (+/-196,3) 137,0-250,9
Efeito colateral | 70,0 (+/-58,8) 8,2-131,7 36,2 (+/-24,7) 10,2-62,2

Insuficiéncia renal | 104,4 (+/-78,6)  48,2-160,6 76,0 (+/-33,8) 51,8-100,2
Tosse| 12,5 (+/-7,5) -82,8-107,8 | 20,0 (+/-9,8) -68,9-108,9
Via de administracdo | 180,8 (+/-209,2) -78,9-440,6 | 172,2 (+/-201,5) -78,0-422,4

5.3.2.4 Adjuvantes

A associacdo de drogas adjuvantes mostrou-se efetiva para o controle precoce da dor.

Com seu uso, a dor foi controlada em 0,8 dias (+/-0,4, 1C95% 0,6-1,1) enquanto em 2,2 dias

(+/-2,0, 1C95% 1,8-2,5) em média sem seu uso. Mesmo excluindo o uso de corticosteroides e

antipsicoticos, o controle de dor foi mais rapido: 1,7 dias (+/-1,4, 1C95% 1,3-2,0) e 2,4 dias

(+/-2,2, 1C95% 0,9-2,9) em média. Essas associa¢Oes apresentaram significancia estatistica

(p-valor<0,00).

Os adjuvantes utilizados estdo descritos na Tabela 14. Os calculos foram feitos

considerando apenas os dias em que foram prescritos.
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Tabela 14 - Descrigdo das doses diarias dos medicamentos analgésicos e adjuvantes prescritos
na unidade de cuidados paliativos oncoldgicos entre 1°/09/2016 e 30/11/2016

Frequéncia de uso*

Medicamento Media Mediana Minimo Maximo n %
Dipirona (g) 6,2 6,0 1,0 12,0 364 84,8%
Paracetamol (Q) 3,0 3,0 3,0 3,0 2 0,5%
Tenoxicam (mgQ) 34,3 40,0 20,0 40,0 7 1,6%
Amitriptilina (mg) 35,3 25,0 25,0 75,0 26 6,1%
Sertralina (mg) 48,4 50,0 25,0 77,0 9 2,1%
Citalopram (mg) 19,8 20,0 15,7 20,0 24 5,6%
Venlafaxina (mg) 47,4 37,5 37,5 75,0 16 3,7%
Baclofeno (mg) 17,7 12,7 8,0 30,0 9 2,1%
Gabapentina (mg) 1478,3  1200,0 300,0 3600,0 105 24,5%
Pregabalina (mg) 124,8 150,0 75,0 212,5 18 4,2%
Clonidina (mg) 0,2 0,2 0,2 0,3 3 0,7%
Dexametasona (mg) 11,8 12,0 2,0 18,5 323 75,5%
Prednisona (mg) 25,0 25,0 10,0 40,0 4 0,9%
Haloperidol (mg) 59 5,0 0,5 16,3 148 34,5%
Risperidona (mg) 1,3 1,0 0,5 2,0 17 4,0%
Midazolam parenteral

(mg) 12,4 5,0 2,0 103,5 55 12,8%
Midazolam oral (mg) 11,1 11,3 7,5 15,0 21 4,9%
Diazepam (mg) 7,8 6,0 2,5 20,0 87 20,3%

*Numero de episddios em que foi prescrito o medicamento

Dos 377 episédios com prescricdo de dipirona, apenas em sete deles havia relato de
febre, com doses semelhantes. No caso do paracetamol, em dois dos trés episodios havia
relato de febre (em um deles apenas em alguns dias), com maior dose nos casos com febre
(média 3g e 4,2g, mediana 3g para ambos, dose maxima 3g e 6,5g para os “sem febre” e “com
febre”, respectivamente). Na tabela foram incluidas as doses dos episédios sem relato de
febre.

A indicacdo dor foi mencionada em apenas 16 dos 323 episodios com uso de

dexametasona. Nao foi buscado a indicagdo do uso para os demais casos. Ao ser perguntado



97

aos médicos se a indicacdo era dor, em diversas situacdes a dor era uma das indicacfes de
uso, embora ndo fosse a principal. Na tabela, foi incluida a dose global da droga.

A dor como indicagédo de uso do haloperidol foi mencionada em 3 dos 148 episddios,
em 8 dos 71 para o midazolam e em um dos 87 para 0 diazepam. Assim como para a
dexametasona, a dor frequentemente foi um dos motivos do uso. Na tabela foi incluida a dose
global.

Em nenhum caso o uso de prednisona e de risperidona foi descrito como indicado para
controle da dor. O Gnico anti-inflamatério utilizado foi o tenoxican. Em cinco episodios havia
prescricdo do midazolam oral e parenteral, perfazendo um total de uso em 71 epis6dios com
uso da substancia.

O pamidronato foi prescrito com dose de 90mg em 20 episddios, sendo quatro deles
para controle da dor. O zolendronato foi utilizado na dose de 15mg em 24 episddios e em 17
deles a indicagdo era dor. Ambos os bisfosfonatos foram prescritos um ciclo por episodio.

A naloxona foi prescrita em quatro episodios, todos com dose de 0,4mg. A
dexmedetomidina foi utilizada em trés episddios, sempre em infusdo continua com dose
média 0,6 mcg/kg/h (+/-0,18), variando de 0,5 a 0,9 mcg/kg/h.

N&o houve uso de cetamina e lidocaina venosa no periodo estudado.

Um paciente possuia na prescricdo medicamentos para controle de dor néo
padronizados no hospital: duloxetina 60mg/dia e alprazolam 4mg/dia.

5.3.2.5 Efeitos colaterais

Foram descritos 75 efeitos colaterais a medicamentos entre os 429 episddios. Em 10
episodios foram relatados dois efeitos colaterais e em dois episodios trés diferentes,
perfazendo um total de 63 episodios com descri¢do de paraefeitos.

O efeito colateral mais relatado foi sonoléncia (53 relatos) e a morfina foi a principal
droga mencionada (37 casos). A principal conduta tomada foi a redugdo da dose com
manutencdo da mesma medicacdo (43 casos). Em 42 situacdes o paciente manteve o quadro
suspeitado de ser efeito colateral ou evoluiu para Obito em até 24h. Dos 53 casos de
sonoléncia, 32 evoluiram para ébito ou ndo houve mudanca do quadro.

Em quatro episodios foi administrada naloxona. Em trés deles o efeito colateral

descrito foi sonoléncia e ndo houve modificacdo do quadro com o antagonista. Em apenas um
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caso houve melhora do quadro com naloxona e o opioide foi trocado ao longo da internagéo
(de morfina para tramadol) com controle da dor. N&o foi descrito intoxicagéo opioide.

Um paciente apresentou alucinacdo associada a morfina que cessou com a suspensdo
da medicacdo. No mesmo episodio, foi retornada a medicacdo e ndo houve relato de retorno
do efeito colateral.

O uso de laxativos ocorreu em 271 (63,2%) episodios e de antidiarreico (loperamida)
em 9 (2,1%). A mencédo de nauseas como efeito colateral so foi verificada nos seis pacientes

descritos acima, embora 0 uso de antieméticos tenha ocorrido em 294 (68,5%) episodios.

5.3.2.6 Andlise complementar

Uma andlise complementar foi realizada com objetivo de verificar quais as
modificagdes nas medicagdes dos pacientes internados com dor estiveram associadas com 0
controle do sintoma em até 24h — dor zero (Apéndice 5).

Nesta subanalise, foram incluidos apenas os pacientes que internaram pelo SPA e com
0 sintoma dor sem controle (EVN>zero).

As medicacbes da ultima receita antes da internacdo foram comparadas com as
medicacdes da prescricdo de admissdo. Buscou-se identificar diferencas entre os pacientes
que apresentaram dor controlada (EVN zero) ja no dia seguinte a internacdo (dor controlada
em até 24h — dor zero) e os demais.

As modificacdes nas medicacdes com potencial analgésico foram observadas ao
comparar a Ultima receita e a primeira prescri¢cdo da internacdao sendo agrupadas conforme a
tabela 15.

Tabela 15 - Modificagdes observadas nas medicagdes com potencial analgésico entre as

medicacdes prescritas para uso em domicilio e no primeiro dia de internacéo

Analgésico opioide 1. Inicio, aumento de dose ou rodizio
(convertido para morfina oral ~ para opioide de maior poténcia

conforme equipoténcia .
2. Reducéo da dose do opioide

analgésica)
Analgésico comum 1. Inicio ou aumento da dose
(dipirona/tenoxican) 2. Reducéo da dose

Corticoide 1. Inicio ou aumento da dose
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(dexametasona) 2. Reducéo da dose

1. Inicio ou aumento da dose

Antidepressivo (amitriptilina)
2. Suspensao do antidepressivo
Ansiolitico 1. Inicio
(midazolan ou diazepan) 2. Suspenséo
Anticonvulsivante 1. Inicio ou aumento da dose
(gabapentina/pregabalina) 2. Suspensdo
Antipsicotico 1. Inicio ou aumento da dose
(haloperidol) 2. Suspenséo

Entre os 144 episodios com o sintoma dor sem controle na admissdo, 89 foram
internados pelo SPA. Buscou-se acesso a receita de medicamentos de uso em domicilio de
todos, obtendo sucesso em apenas 31 casos. A perda de 58 episodios se deve a problemas de
sistema, onde apenas as receitas dos pacientes em acompanhamento pela assisténcia
domiciliar puderam ser acessadas. Estes 31 compuseram a amostra desta subanalise.

A maioria da populagdo era do sexo feminino (83,9%), com idade média de 59,3 anos
(17-86 anos; +/-16,4). Os tumores ginecoldgicos foram os sitios primarios mais frequentes
(32,3% dos casos), sendo sete casos de tumor de colo do Utero. A dor foi o motivo da
internacdo em 18 pacientes (58%). A EVN media na admissdo foi 5,8, sendo intensa em
45,2% dos casos (EVN 7 a 10). A populacéo esta descrita no Tabelal6.

Tabela 16 - Descrigdo dos pacientes internados pelo Servigo de Pronto Atendimento com dor

sem controle entre 01/09/2016 e 30/11/2016 e cujas receitas foram analisadas

NUmero
absoluto %
Sexo
Feminino 26 83,9
Masculino 5 16,1

Sitio primario do tumor
Ginecologico 10 32,3
Mama 5 16,1




Trato gastrointestinal 4 12,9
Desconhecido 4 12,9
Cabeca e pescoco 3 9,7
Outros 5 16,1

Motivo da internacéo
Dor 18 58,1
VVomito 3 9,7
Questdes sociais 2 6,5
Outros 8 25,8

Motivo da internacéo
Dor 18 58,1
Vomito 3 9,7
Questdes sociais 2 6,5
Outros 8 25,8

KPS na internagédo
20% 2 6,5
30% 17 54,8
40% 10 32,3
50% 2 6,5
EVN na internacgdo
10 7 22,6
9 1 3,2
8 2 6,5
7 4 12,9
6 3 9,7
5 3 9,7
4 1 3,2
3 1 3,2
2 1 3,2
1 1 3,2
Dor relatada, mas ndo

7 22,6

quantificada

Desfecho

100
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Alta 14 45,2
Obito 17 54,8
Uso prévio de opioide
Sim 29 93,5
Né&o 2 6,5
Dor controlada em até 24h
Sim 19 61,3
Né&o 12 38,7

O tempo médio de internacéo foi de 9,0 dias (+/-7,0, 1C95% 6,5-11,6), variando de 1 a
32 dias. Foi identificada EVN zero em 2,1 dias em média (+/-2,0, 1C95% 1,4-2,8). Os dois
pacientes que nédo utilizavam opioide antes da internacdo obtiveram dor zero em 24h com
inicio do mesmo.

A proporcdo de dor controlada em até 24h em cada uma das modificacbes nas
medicacdes estad descritas na Tabela 17. A introducdo ou aumento da dose do analgésico
comum ou opioide ocorreu com mais frequéncia entre os pacientes do grupo com controle

precoce da dor.

Tabela 17 - Frequéncia de modificacfes observadas nas medicacdes com potencial analgésico
entre as medicacBes prescritas para uso em domicilio e no primeiro dia de

internacdo conforme o controle de dor em 24h

Dor controlada até 24h

Classe L
_ Modificacdo p-
medicamentosa sim % | ndo %
valor
1. Inicio, aumento de
_ . o 10 833 7 70
Analgésico opioide | dose/poténcia 0,81
2. Reducéao 2 16,7 3 30
_ 1. Inicio ou aumento 9 90| 2 50
Analgésico comum o 0,35
2. Redugdo dipirona 1 10 | 2 50
1. Inicio ou aumento 6 100 5 62,5
Dexametasona 0,3
2. Reducdo da dose 0 0 3 37,5
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1. Inicio ou aumento
_ ) o 1 333/ 0 0
Antidepressivo | amitriptilina 1
2. Suspensao do antidepressivo 2 66,7 2 100
Diazepan/ 1. Inicio 2 50| O 0
midazolan 2. Suspenséo 2 50| O 0
Gabapentina/ 1. Inicio ou aumento 1 25 2 66,7 074
pregabalina 2. Suspensao 3 75 1 33,3 ’
] 1. Inicio ou aumento 2 667 1 100
Haloperidol 1
2. Suspensao 1 333] 0 0

As doses diarias de opioide (convertidas em morfina oral) observada na prescricdo de

admissdo forem maiores tanto entre os pacientes que obtiveram dor controlada em até 24h

como nos demais quando comparada com a Ultima receita (Tabela 18).

Tabela 18 - Dose diaria de opioide convertida em morfina oral prescrita para uso em

domicilio e no primeiro dia de internacdo conforme o controle de dor em 24h

Dor controlada até 24h
Dose diaria de opioide . _
) ) sim nao
convertido em morfina oral

média 1C95% DP |média 1C95% DP
Opioide na dltima receita (mg) | 97,9 18-300 80,9| 132,3 60-300 76,6
Opioide na primeira prescricao
(mg) 1142 36-375 85,6|188,1 30-450 122

mg

Considerando o numero de classes medicamentosas com potencial analgésico da

ultima receita no domicilio e a primeira prescri¢do ao ser internado houve aumento naqueles

onde o controle de dor foi mais precoce e reduzido no outro grupo (Tabela 19).
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Tabela 19 - Quantidade de classe medicamentosa dos medicamentos prescritos para uso em

domicilio e no primeiro dia de internagdo conforme o controle de dor em 24h

Dor controlada até 24h

sim nao
p-valor
média DP IC 95% | media DP IC 95%
Ultima receita 3,5 1,1 2940 | 43 16 3,253
0,83
Primeira prescri¢éo 3,7 0,9 3,3-4,2 3,9 1,4 3,0-4,8

5.4 Aspectos éticos

N&o houve nenhuma recusa em assinar o TCLE entre os participantes abordados para
0 estudo do perfil e ao convite para entrevista. Todos os dados foram trabalhados de forma a
garantir 0 anonimato dos participantes.

Duas situacfes ocorreram durante a entrevista. Em uma delas, ao ser perguntada sobre
como classificaria sua qualidade de vida atual, o participante ficou em siléncio, com olhar
para baixo, com ar de tristeza. A entrevista foi prosseguida de forma que o clima fosse
amenizado. O pesquisador s se afastou ao ter certeza que o participante estava bem.

Outro participante, apresentou sudorese, nausea e vomito, provavelmente psicogénicos
também enquanto falavam sobre qualidade de vida. O pesquisador interrompeu a coleta e
medicou o participante. Ap6s melhora do quadro, o paciente fez questdo de prosseguir. Da
mesma forma, o pesquisador sé deixou o leito apds ter certeza da melhora do quadro e ainda
deixou toda a equipe profissional ciente da intercorréncia. No dia seguinte retornou ao leito e
certificou-se que o maleficio provocado pela pesquisa fora transitdrio e ja havia sido sanado.

Sendo o pesquisador um meédico staff responsavel por um dos andares da internacao,
um cuidado especial foi tomado para que o trabalho desenvolvido na unidade néo interferisse
na entrevista. Nenhum paciente previamente atendido pelo pesquisador foi incluido. Caso um
paciente internado no andar do pesquisador fosse considerado como potencial participante
pela revisdo de prontuario, o pesquisador solicitava que outro médico o atendesse naquele dia,
fazia a pesquisa e apenas depois se apresentava como responsavel por seu cuidado.

Como era previsto, baseado na sobrevida média dos pacientes atendidos na unidade,
todos os participantes da pesquisa qualitativa ja teriam falecido até a conclusao do trabalho e
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consequentemente ndo teriam retorno do resultado da pesquisa. Como retorno e
agradecimento ao participante, apds a entrevista e escalas, 0 pesquisador orientou sobre todas
as davidas e mitos que conseguiu identificar durante a coleta. Todos os participantes, sem
excecao, agradeceram e se mostraram felizes por poder participar. Além disso, em outro dia, 0
pesquisador retornou para uma visita breve aos participantes, novamente todos foram muito
receptivos e agradecidos.
O pesquisador acredita ter auxiliado de alguma forma o tratamento dos participantes.
Um caso merece destaque: paciente com dor de dificil controle recebeu alta com dor
controlada ap6s 48h da entrevista e procurou o pesquisador para agradecer as orientacdes.
“O que a senhora esta fazendo hoje, pra mim esta sendo muito importante.”
(E11)

5.5 Discussao

5.5.1 Estudo qualitativo

O foco deste trabalho foi avaliar a percepcdo do tratamento da dor em pacientes em
cuidado paliativo oncoldgico a luz da Medicina Baseada em Valor.

A dor foi descrita como a prépria doenca, como se seu controle fosse mais importante
que o tratamento oncoldgico especifico. Mostrou-se como 0 eixo condutor para Varios
aspectos da vida. Mcpherson et al. (2013), em um estudo com idosos, observou a dor
oncolégica como modificadora da vida das pessoas. Descreveu as subcategories sentindo,
reagindo e vivendo com a dor do cancer.

O significado da dor pode variar conforme o contexto cultural. Koffman et al. (2008)
observaram a dor como desafio, inimigo a ser combativo, forma de testar a fé e até como
punicdo. Neste trabalho a espiritualidade surgiu como uma estratégia de enfrentamento.

A espiritualidade, mais especificamente a religiosidade emergiu como importante
estratégia de enfrentamento, tanto no contexto da dor, quanto de uma doenca incuravel
ameacadora da vida. Ajudar o paciente a identificar estou ou outros recursos pessoais,
incluindo a resiliéncia, deve ser um dos objetivos da equipe de cuidado paliativo
(WARMENHOVEN et al., 2016).

Diferentes estdgios da transicdo da relacdo médico-pacientes do modelo paternalista

para a decisdo compartilhada puderam ser observados nas entrevistas. Alguns ainda com a
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necessidade de ter o profissional como gestor do seu cuidado, embora pareca estar
acompanhado de menor adesdo terapéutica.

A participacdo do paliativista desde o inicio do tratamento curativo, ainda em paralelo
ao tratamento oncoldgico especifico, poderia ter proporcionado inimeros ganhos aos
pacientes (TEMEL, JS; GREER, JA; MUZIKANSKY, 2010). A fragmentacdo do tratamento
curativo/paliativo percebida levou a sofrimento emocional intenso, seja por sensagdo de
abandono, de desisténcia de tratamento por parte do profissional, seja a sensacdo de Gbito
breve e sem suporte. Da mesma forma, um controle de sintoma inadequado durante
atendimento na unidade curativa tambem foi descrito.

Jarrett et al. (1999) conduziram um trabalho sobre a percepcdo e expectativa dos
pacientes com equipe especializada em cuidado paliativo. A equipe era percebida como
provedora de suporte psicossocial, e esperavam que possuissem expertise no controle de
sintomas, particularmente no manejo da dor.

A participagdo da equipe assistencial como um dos pilares do tratamento ficou
evidente. Tanto como motivadora de adesdo/manutencdo do plano de cuidados tragado como
responsavel por transformar um ambiente emocionalmente indspito como o hospital em um
local agradavel (BRUERA; HUI, 2013; ENGUIDANOS et al., 2014).

O despreparo profissional para atuar no controle de sintoma foi descrito tanto na
unidade curativa da instituicdo quanto em outras unidades de salde em atendimentos
emergenciais. Chamou atencdo a resignacao com tal fato. O fator cultural do cancer como
sinbnimo de sofrimento fisico e terminalidade trazidos pelos entrevistados parece embasar
esta resignacao.

A opioide fobia € uma realidade que o profissional precisa estar atento e se antecipar a
ela. Pode impactar negativamente na adesao.

Em um estudo qualitativo conduzido por Reid et al. (2008) com objetivo de identificar
os fatores norteadores na decisdo do uso do opioide, emergiram as categorias: antecipacao da
morte, morfina como ultimo recurso, ndo ha escolha mas recomecar e o papel do profissional.
A acéo do profissional foi descrita como importante fator na adeséo e sensacdo de seguranca
com o uso da medicacao.

A necessidade da elaborag@o conjunta paciente-profissional do plano de cuidados fica
clara. Alguns pacientes a buscam espontaneamente, enquanto outros precisam de um estimulo
maior por parte do profissional. Este plano precisa levar em conta o paciente enquanto pessoa
Unica e seus valores (MOLD, 2017). Deve ser 0 mais precoce possivel e detalhado, com metas

possiveis de serem alcancadas (YEDIDIA, 2007).
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Com a auséncia de orientacdo, alguns pacientes criaram suas préprias metas em
relacdo ao tratamento que nem sempre foram factiveis. 1sso pode proporcionar uma sensagdo
de tratamento errado, inadequado, despreparo profissional (CHAND, 2013).

Foi frequente a associacdo do resultado positivo do tratamento com melhora ou
recuperacgdo funcional e socializagédo. Este achado se assemelha ao encontrado por Gibbins et
al. (2014). Por vezes uma limitacdo funcional causada pela propria doenca ou por fadiga foi
atribuida a dor. E necessario que esteja claro o que é uma dor controlada e as perspectivas de
recuperacao funcional para aquele paciente.

Pelas falas dos entrevistados, quando compreendem e participam ativamente das
decisOes, a adesdo parece ser maior. Eles aprendem a identificar sintomas e sinais importantes
e auxiliam o profissional na identificacdo precoce das intercorréncias, na escolha do melhor
medicamento e direcionam para 0s exames necessarios. A revisao conduzida por Van Den
Beuken-Van Everdingen et al. (2018) converge com estas observagoes.

Para que o paciente possa avaliar seu tratamento, ele precisa ser instrumentalizado. E
necessaria a elaboracdo de um plano de cuidados individualizado para aquela pessoa,
considerando seus valores, onde sejam discutidas as op¢des de tratamento, suas vantagens e
desvantagens, possiveis efeitos colaterais, objetivos possiveis de serem alcancados
(PARGEON; HAILEY, 1999). Sendo a dor um sintoma subjetivo e com diversas causas, 0
paciente deve ser orientado a perceber sensacfes e caracteristicas que possam auxiliar o
profissional a fazer um diagndstico preciso, permitindo a escolha da opc¢édo terapéutica mais
adequada (PATHMAWATHI et al., 2015). A participacdo ativa do paciente no processo de
tomada de decisdo favorece a uma maior adeséo terapéutica e consequente melhor controle da
dor (TORRESAN et al., 2015).

Estudos comparando o modelo da relacdo médico-paciente com a percep¢do do
tratamento e o impacto na adeséo terapéutica devem ser estimulados.

A dor é um sintoma complexo e igualmente deve ser seu tratamento. A terapéutica nao
farmacologica em paralelo ao tratamento medicamentoso é essencial para o adequado controle
do sintoma. Os profissionais devem adotar uma abordagem sensivel as necessidades dos

pacientes, para que todas elas sejam saciadas e 0 sintoma possa ser controlado.
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5.5.2 Perfil da unidade

Apenas 42,3% da populacdo estudada foi submetida a tratamento cirargico anterior e
14% ndo receberam tratamento especifico. Isso reflete o estado avangado do céncer no
momento da chegada dos pacientes na unidade.

A populacdo se assemelha a descrita por Lima et al. (2013) em uma enfermaria de
oncologia de um hospital universitario do nordeste do Brasil: predominio de mulheres (65%)
e sitios priméarios mais comuns (mama 10% e colo de utero 15,2%). Embora no referido
trabalho o cenério estudado tenha sido uma enfermaria de oncologia (pacientes em tratamento

oncologico especifico e paliativo), 95% estavam com estadiamento |11 ou IV.

5.5.2.1 Controle algico

O controle da dor obtido no presente estudo foi superior ao descrito na literatura.
Apenas em trés episodios (7%) o sintoma ndo foi controlado. Embora os estudos mostrem
resultados positivos, a taxa de insucesso chega a 49% (CORLI et al., 2018; LAWLOR et al.,
1998; REDDY et al., 2013)

Conforme os critérios estabelecidos no presente estudo, a grande maioria da populacao
(370 pacientes, 92,7%) apresentava o sintoma ‘“dor”, correspondendo a 429 episodios de
internacdo (93,1%) no periodo estudado. Em apenas 35,2% dos episodios a dor ndo estava
controlada no momento da admissdo. Desconsiderando a transferéncia hospitalar (onde o
sintoma que levou a internacdo ndo foi identificado), a dor foi a principal causa de
hospitalizagdo (78 casos, 22,8%). Semelhante foi a taxa de internagdo por dor encontrada em
estudo na Dinamarca (20%), embora tenha sido mencionada como presente em 70% dos casos
de internacdo (LUNDORFF; PEUCKMANN; SIJGREN, 2008).

O tempo médio para obter EVN zero foi de dois dias, tendo esse controle sido atingido
em até 24h na maioria dos episodios. Esse achado foi superior ao descrito por outros autores.
LIMA et al. (2013) observaram 70% de dor sem controle ao internar e 15% ainda
apresentavam dor no oitavo dia de internagcdo. Na Coreia, 17% ndo obtiveram dor controlada
no sétimo dia de internagdo (SHIN et al., 2012). Em um estudo realizado na Tailandia, o

tempo médio de controle da dor foi de sete dias e em apenas 42% dos pacientes foi descrito
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EVN=<4 no sétimo dia de tratamento (WANGNAMTHIP et al., 2016). Neste Gltimo estudo
chama a atengdo que a EVN média no ultimo dia de internacéo foi 3,7, superior a média
observada no sétimo dia de internacéo (2,3).

Duas diferencas metodoldgicas entre o presente estudo e os demais supracitados
precisam ser destacadas. A primeira € o valor da EVN em que a dor foi definida como
controlada: 0 no presente estudo, =<3 (LIMA et al., 2013), =<4 (SHIN et al, 2012). A
segunda diferenca € que no presente estudo, quando o paciente nao era capaz de quantificar a
dor, mas o profissional registrava auséncia de queixa algica, foi atribuida EVN 0. Nos demais
estudos estes pacientes foram excluidos.

Outros autores estudaram o tempo para controle da dor apds a intervencdo de equipe
especializado em PC com bons resultados. Lefkowits et al. (2015) observou reducéo de 50%
nos casos de dor moderada a intensa no dia seguinte a intervencdo da equipe de cuidados
paliativos; Kelly et al. (2014) descreveu atingir dor controlada a um nivel confortavel em até
48h de internacdo em 58% dos pacientes; Tavares et al. (2017) detectou reducdo na
prevaléncia do sintoma dor de 37% para 15% 72h ap0s intervencéo.

O Unico estudo localizado onde a presenca do sintoma dor controlada era com EVN=0
foi o conduzido por Delgado-Guay et al. (2016). Na primeira avaliagdo 91% dos pacientes
relataram EVN>0 para dor. Apos 24 a 48h, foi observada reducdo de pelo menos 2 pontos na
EVN inicial em 53% dos casos.

Nenhum outro estudo foi localizado relacionado o sintoma dor com tempo de
internacdo hospitalar. Neste estudo, a presenca do sintoma dor, mesmo ndo sendo a motivacao
da hospitalizagéo, esteve associada a um maior tempo de permanéncia.

Isso pode refletir seu impacto negativo na qualidade de vida, necessitando de controle
adequado em um contexto de maior vigilancia profissional.

Os achados ratificam a alta prevaléncia da dor entre os pacientes em CP oncoldgico,
seu impacto negativo na qualidade de vida tanto por motivar uma internagao hospitalar quanto

por prolongé-la, e a importancia da acdo de uma equipe especializada.

5.5.2.2 Perfil medicamentoso

Comparando o presente estudo com os achados de Lima et al. (2013), a proporcao de

uso de analgésicos comuns foi semelhante (89% e 90%). J& o0 uso de opioides fortes foi



109

discrepante (82% e 51%), assim como 0 uso de adjuvantes (90% e 31%). Considerando 0 uso
de bisfosfonato independente da indicacdo, a frequéncia de uso é semelhante (10% e 13%).
Por outro lado, se for levado em conta apenas o uso dos bisfosfonatos para dor, 0 percentual
do atual estudo cai para 0,4%. Esse dado ndo é discriminado no outro estudo.

Relacionando o perfil medicamentoso no dia em que a dor foi considerada controlada
com o trabalho de Wangnamthip et al. (2016), o uso de opioides foi maior no presente estudo
(93% e 71%), com menor uso de opioide fraco (17% e 46%). O atual estudo utilizou menos
anti-inflamatorio ndo hormonal (2% e 23%) e antidepressivos (19% e 51%). A diferenca neste
perfil medicamentoso justificar a o melhor controle da dor observado no presente estudo.

Um estudo realizado na Italia observou distribuicdo pela escada analgésica diferente
do presente estudo: 17% no primeiro degrau, 63% no segundo e 20% no terceiro. A populagéo
apresentava KPS muito superior e a maioria dos pacientes ndo apresentavam o sintoma dor
(MERCADANTE et al., 2013).

A dose diaria média de morfina oral (opioides convertidos segundo equipoténcia
analgeésica) observada no presente estudo (117 mg/dia) foi proxima ao valor de 120 mg/dia de
Lundorff et al. (2008) e inferior aos 177 mg/dia de Janberidze et al. (2014). A frequéncia de
uso de analgésico comum concomitante ao opioide também foi semelhante ao de Lundorff et
al. (2008) (85 e 83%) e superior a de Janberidze et al. (2014) (28%). A associagdo com
adjuvantes (excluindo neuroléptico e corticosteroides) foi maior nesta pesquisa que nas outras
duas (34, 25 e 11%).

Uma pesquisa conduzida por Corli et al. (2018) avaliou o rodizio entre opioides fortes,
que ocorreu em 15,9% dos pacientes avaliados. Em um estudo com 1141 pacientes em
cuidado paliativo oncol6gico domiciliar com uso de opioide forte, a necessidade de rodizio
ocorreu em 17% dos casos (MERCADANTE et al., 2013). No presente estudo, o rodizio entre
opioides de qualquer poténcia correspondeu a 22,5% dos episodios. Se for feito um recorte
considerando apenas o rodizio entre opioides fortes, o evento foi observado em 13,3% (53)
dos episodios.

Alguns autores descrevem a dor como principal motivo para o rodizio de opioide. O
mesmo foi observado neste estudo, sendo responsavel por 39,4% (41) das trocas como um
todo. Ao se restringir apenas a rodizio entre opioides fortes o valor é de 37,7% (20 episodios).
A frequéncia observada por outros autores é mais elevada, variando de 52 a 83% (CORLI et
al., 2018; REDDY et al., AKHILA et al., 2013).
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A pouca resposta ao controle de um possivel efeito colateral do opioide (2 casos, 33%)
também foi observada por outros autores (CORLI; ROBERTO; CORSI, 2019), possivelmente
pelo sintoma atribuido a paraefeito ser consequéncia da doenca de base.

Um protocolo proposto a partir de um painel de especialistas sugere reducdo de 25-
50% da dose equivalente de opioide ao realizar o rodizio. Nos casos de dor ndo controlada, a
reducéo seria entre 5 a 15% (FINE; PORTENOY, 2009). Um estudo multicéntrico observou
doses equivalentes entre os opioides antes e ap0s o rodizio, porém levou em conta a dose
inicial ap6s o rodizio, ndo avaliando posteriores ajustes (CORLI; ROBERTO; CORSI, 2019).
Mercadante et al. (2013) observaram a necessidade de aumento médio na primeira semana de
23% da dose inicial do novo opioide, ndo ficando claro se a dose inicial no momento do
rodizio foi equivalente. No presente trabalho, foi encontrada dose de destino superior.
Entretanto, foi comparada com a prescricao pela rotina no dia seguinte, que inclui eventuais
ajustes feitos pela equipe de plantdo ao longo do dia em que foi realizado o rodizio. Cabe
ressaltar que ndo houve relato de suspeita de intoxicacdo por opioide ao longo do periodo
estudado.

O aumento da dose observada no rodizio no presente estudo deve ser vista com
cautela. Embora viés na coleta possa justificar este achado, os protocolos sdo unanimes em
sugerir reducdo na dose equivalente. Os achados ndo sdo suficientes para modificar a
orientacdo atual.

O uso de antidepressivo foi equivalente ao encontrado por Janberidze et al. (2014)
(14,5% e 14% respectivamente). O fato de 75% dos pacientes em uso de antidepressivo nao
preencherem critério de depressdo pode indicar o uso desta classe medicamentosa como
adjuvante.

O beneficio dos gabapentinoides no controle da dor é bem definido na literatura, seja
em monoterapia seja como adjuvante (JORDAN et al., 2018). No presente estudo, em 29%
dos episodios foi prescrito gabapentina ou pregabalina, sendo mais frequente sua associacao
com opioide forte (32%). Ndo houve uso como monoterapia.

Embora a associa¢do de opioide, ansiolitico e antipsicotico seja temida no tratamento
da populacdo geral (PARK et al., 2015), é usada com frequéncia em pacientes em paliacdo
para controle de sintomas, especialmente no cuidado de fim de vida (MORITA et al., 2001).
Golci¢ et al. (2018) conduziram um estudo retrospectivo com 765 pacientes comparando a
sobrevida de pacientes com as diferentes associa¢des destas classes medicamentosas em um
hospice na Croacia. Observaram sobrevida maior no grupo que recebeu opioide, antipsicético

e ansiolitico simultaneamente que nas outras combinacdes. A dose media de haloperidol foi
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4,5 mg/dia (0,2 a 20 mg/dia) e foi administrada a 15% dos pacientes. Midazolam foi utilizado
por 26% dos pacientes com dose média de 15 mg/dia (7,5 a 30 mg/dia) e o diazepam em 21%,
na dose média de 10 mg/dia (2 a 45 mg/d). A dose equivalente de morfina oral média foi
129,3 mg/dia (+/-145,9, mediana 80 mg/d). As doses médias maiores encontradas por Gol¢i¢
et al. (2018), quando comparadas ao presente estudo, podem ser justificadas por terem
incluido apenas pacientes em fase final de vida.

Alguns medicamentos possuem multiplas indicacdes em cuidados paliativos. Por
exemplo: corticosteroides também sd@o prescritos para fadiga, hiporexia e edema tumoral
(DENTON; SHAW, 2014; LUNDSTROM; FURST, 2006); neurolépticos para delirium
(SCHRIJDVER et al, 2016) e néuseas (MURRAY-BROWN; DORMAN, 2015);
benzodiazepinicos para sedacdo paliativa (MALTONI; SETOLA, 2015) e ins6nia (FRASE et
al., 2018). A analise de sua importancia no controle da dor neste estudo foi muito prejudicada.
O pesquisador procurou identificar a indicacdo de uso destas classes medicamentosas, mas as
informagdes contidas no prontuario ndo esclareceram a grande maioria dos casos. A mengéo
da indicacdo para controle algico apareceu em apenas 5% dos casos para a dexametasona, 2%
para o haloperidol, 11% para 0 midazolam e 1% para diazepam. Ficou claro pela analise dos
prontuarios que em raros casos a dor era a principal indicagdo, embora em diversos casos
fosse uma das indicagdes.

O fato da dose de dexametasona ter sido semelhante nos dois grupos (com e sem dor),
e maior quando apenas dispneia estava relatada, corrobora a hipdtese acima. A dose de
midazolam, tanto oral quanto parenteral, foi maior quando apenas o sintoma dispneia estava
presente. Como ndo foi diferenciado o uso para o controle da dor, é possivel que as maiores
doses tenham sido motivadas por dispneia e delirium no grupo com o sintoma dor. Da mesma
forma, as doses relativamente altas utilizadas de haloperidol devem ter sido motivadas por
delirium (sintoma frequente, especialmente nos Gltimos dias de vida). O ndo detalhamento
desta informacdo impossibilita conclusdes precisas.

Embora haja progressédo de doenca para 0sso em 23,6% dos pacientes, apenas em 21
episodios (4,9%) foram utilizados bisfosfonatos para controle de dor. Algumas possiveis
justificativas para esta discrepancia sdo: paciente em uso regular do bisfosfonato com ciclo
mensal ou trimestral com internacdo fora do periodo de administracdo da droga, KPS muito
baixo ou expectativa de evolucao a obito breve (tornando o uso da medicacdo uma futilidade
terapéutica), uma vez que objetivo é controle de sintomas (ALBERT, 2017).
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5.5.2.3 Acéo da equipe assistencial

O cenario de estudo é uma unidade de cuidado paliativo de referéncia nacional com
estrutura completa para atender seus objetivos. Embora esta pesquisa ndo tenha estudado a
atuacdo da equipe interprofissional, certamente influenciou positivamente os resultados.

A acdo de uma equipe de cuidados paliativos treinada leva a melhor controle de
sintomas e qualidade de vida dos pacientes em paliacdo oncoldgica. Na revisao sistematica e
metanalise conduzida por Kassianos et al. (2018), foram encontrados resultados positivos em
todos os artigos analisados, com destaque para importancia da equipe multiprofissional.

Lefkowits et al. (2015) avaliaram o controle de sintomas ocorrido no dia seguinte a
intervencdo da equipe consultora de cuidados paliativos em um hospital em St Pittsburgh. Foi
observada reducédo de 50% do relato do sintoma dor classificado como moderado a intenso. A
amostra era composta por mulheres internadas e portadoras de cancer ginecoldgico, em sua
maioria com cancer avancado (67%), porém com melhor funcionalidade que a do presente
estudo (75% com PPS 60% ou superior). Ndo foi descrito efeito sobre a dor quando
classificada como leve.

Em uma avaliagdo em 10 hospices americanos, Kelly et al. (2014) observaram que
48% (1992) dos pacientes apresentavam dor ao internar. Destes 58% (1152) tiveram sua dor
controlada a um nivel confortavel em 48h de internacéo.

Um estudo realizado em um hospital particular em Sao Paulo descreveu reducdo na
prevaléncia do sintoma dor 37% para 15% da amostra estuda em 72h apds definicdo de um
plano de cuidados centrado no paciente pela equipe de cuidados paliativos. A intensidade do
sintoma nao ficou clara (Tavares et al., 2017).

Delgado-Guay et al. (2016) avaliaram o impacto da intervengédo da equipe de cuidados
paliativos nos sintomas de pacientes internados com cancer em um hospital no Texas,
comparando entre as solicitacbes feitas pelo setor de emergéncia com o0s pacientes
previamente internados. Na primeira avaliacdo, 91% dos pacientes relataram ESAS* > 0 para
dor, com intensidade maior entre os acionados pela emergéncia (7, 5). Nova avaliacdo foi
realizada entre 24 a 48h, observando redugéo em 2 pontos no valor atribuido a dor (ESAS) em
53% dos casos. Dentre as intervencgdes realizadas para controle de dor, 37% foram rodizio de

opioide, 47% ajuste na dose do opioide, 10% inicio de opioide.

! ESAS Edmonton Symptom Assessment Scale (0 = sem sintoma, 10 = pior intensidade possivel). Obtencdo do
dado para dor equivale a EVN
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Hogan et al. (2016) conduziram um trabalho prospectivo em que treinaram equipes de
um servico de emergéncia americano na identificacdo, quantificacdo e manejo da dor em
idosos. Obtiveram bons resultados no controle do sintoma (aqui considerado como reducéo
em dois pontos na EVN/queda em 30% do valor inicial, ou EVN final =<4). Observaram
maior rapidez no atendimento e administracdo da medicacdo de pacientes com dor, assim
como reavaliagdo do sintoma.

Embora o haja consenso sobre a necessidade do controle precoce da dor, nenhum
estudo avaliando o impacto das diferentes modificacbes das medicacdes isoladamente foi
localizado. A tentativa de avaliar isoladamente os ajustes medicamentosos realizados no
atendimento emergencial levantou ideias, embora diversos possiveis vieses devam ser
considerados.

Nesta etapa do trabalho, 61% da amostra relatou EVN zero em até 24h de internacao,
resultado superior aos demais localizados. A caracteristica da equipe que realizou o primeiro
atendimento e a prescri¢do de admisséo dos pacientes do estudo pode ter influenciado no bom
controle da dor observado. Todos os médicos envolvidos possuem treinamento em cuidado
paliativo, embora sejam de diversas especialidades clinicas e cirdrgicas. Um treinamento
adequado no manejo de medicagdes para controle de dor pode promover otimizacdo na
qualidade de vida de pacientes em cuidado paliativo, uma vez que a dor a influencia
negativamente.

Limitacdes desta analise merecem ser pontuadas. Apesar do objetivo inicial de estudar
todos os pacientes internados pelo SPA com dor, por questdes de sistema, apenas teve-se
acesso a receita pré-internacdo dos pacientes em acompanhamento pela assisténcia domiciliar
e, portanto, com funcionalidade reduzida e mais graves. N@o foi perguntado sobre adesao
medicamentosa, partindo-se do principio que o uso da medicacdo era conforme orientado na
receita médica. A informacéo sobre dor foi obtida por revisao de prontuario e ndo diretamente
com o participante da pesquisa, sem diferenciar entre o tipo de dor.

Apesar da amostra aquém da desejada segundo calculo amostral, os resultados
observados no controle da dor foram muito superiores aos localizados na literatura. Além
disso, este estudo instiga uma pergunta corriqueira entre 0s médicos que lidam com paciente
com dor: qual a mudanca no esquema terapéutico sera mais eficaz no controle precoce da dor?

Estudos com intuito de responder a esta pergunta de pesquisa devem ser desenvolvidos.
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5.5.2.4 Limitag0es do estudo

A maior limitacdo deste estudo foi a coleta de dados restrita ao prontuario. Um estudo
complementar com a quantificacdo da dor coletada diretamente com o paciente, identificacdo
do tipo de dor ao invés da avaliacdo do prontuario deve ser estimulado com intuito de
confirmar os resultados obtidos

Sobre a analise do rodizio de opioide, as duas principais limitacGes foram a coleta da
dose do opioide apenas na prescricdo do dia seguinte ao rodizio e ndo imediatamente, e a
avaliacdo da eficAcia do rodizio restrita a informacdes obtidas por prontuario e néo
diretamente com o paciente. Alem disso, s6 foram buscados desfechos em relacédo ao controle
de dor e suspeita de efeito adverso. Um estudo com avaliacdo da dose segundo equipoténcia
analgésica imediatamente antes e ap6s o rodizio, com monitorizacdo de eventual efeito

adverso ou sinais e sintomas precoces intoxicagdo oferecia informacgdes mais precisas.
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CONCLUSAO

Este trabalho veio documentar uma impresséo subjetiva do servico de rapido e eficaz
controle da dor nos pacientes internados na unidade, o que seria esperado de um centro
nacional de referéncia. Com perfil populacional semelhante a outros estudos, apesar das
diferencas metodolodgicas, a pratica do uso de adjuvantes e o manejo seguro de opioides fortes
parecem os fatores associados aos achados favoraveis. A acdo de uma equipe especializada,
embora ndo tenha sida aferida, parece ter sido pilar importante para os resultados observados.

Medicina Baseada em Valor é um tema em crescente discussdo, mas ainda sem
definicdo uniforme entre os autores. Embora possa (e deva) ser usada em todas as areas da
assisténcia ao paciente, sua ideia esta em sintonia com os principios norteadores dos Cuidados
Paliativos.

A prética da MBV é um instrumento valioso na reconstrucdo da relacdo médico-
paciente, onde o paciente seja gestor do seu tratamento. Uma abordagem orientada por
objetivos incentiva médicos e pacientes a abracar a morte como parte essencial da vida. 1sso
torna mais facil abordar os topicos de diretrizes avancadas e planejamento precoce no cenario
de uma doenca ameacadora da vida, evitando intervengdes indesejadas durante as Ultimas
semanas de vida. As discussdes clinicas devem envolver os valores e preferéncias do paciente
com ponto central.

A implementacdo plena da MBV requer, entretanto, mudancas na forma como muitos
servigos estdo organizados, e no treinamento de profissionais e estudantes.

A influéncia negativa da dor na qualidade de vida dos pacientes com cancer avancado
pdde ser bem observada. Além de importante motivador para uma internacdo hospitalar, a dor
se mostrou presente e perpassando toda a vida dos pacientes, por vezes sendo o principal fator
no processo de tomada de deciséo.

A subjetividade da dor e sua complexa fisiopatologia tornam mandatoria a
participacdo ativa do paciente no seu tratamento. O profissional precisa obter detalhes do
sintoma para a escolha da melhor intervengédo ou medicamento a ser utilizado. Da mesma
forma, uma avaliacdo adequada dos efeitos Obitos é uma ponte para otimizar a conduta
adotada ou mudar o plano proposto inicialmente. A instrumentalizacdo do paciente € um

grande passo para o adequado controle do sintoma.
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Avallag30 dos Risces & Beneficios:
- A presante Ementa frata da Inclus3o do Hospital Universitaro Pedro Emesto / Universidage do Estado do
R ge Janeino [UERY) coma centrs copariicipante no projeto supracitado. © projeto em questlo sera a base
para o goutorado da pesquisadora devidamente Inscrita no curss de pos gracuagdo stricto senso do
Programa fe Pos-Graduago em Clénclas Medicas (PGCM) da Faculdade de Clncias Medicas/ER..

Deciaragio de aluno em anexn. "PGCM_declaracan pd™ e “InclusacHUPE. docx”.

Comentarios & Consideraghes s0bre a Peaquisa:
- A presente Ementa frata da Inclus30 do Hospital Universitaro Pedro Emesio / Universidade do Estado do
R0 de Janein [UERL) coma centr coparicipants no projeto supracitado. O projeto em questio sera a base
para o doutorado da pesquisadora devidamente Inscrita no curso de pos graduacSo stricto senso do
Programa te Pes-Graduago em Clénclas Madicas (PGCM) da Faculdage de Clncias Medicas/UER..
Decaragio de aluno em anexn. "PGCM_deciaracan pd™ & InclusacHUPE docy.

Consideragian =obre o8 Terme:s de apresentag®e obrgabaria:

- A presente Ementa irala da Inclusdo do Hospital Universitano Pegro Emesto | Universidade oo Estado do
Filo de Janeino (UEFU) como cenbro coparticipante no projeto supracitado. O pmjeto em questlo serd a base
para o doutorado da pesquisadora devidaments Inscrita no curse de pas graduacio siicto senso do
Programa de Pos-Graduacio em Cleénclas Madlcas (PGCM) da Faculdade de Ciencias Medicas\JER..
Deciaragdo de aluno em anexo. "PGCM_dedlaracac.pd™ & InclusacHUPE. docx”.

Recomendagises:

Mao s2 aplica.

Conclusdes oU Penddneias & Lisia de Inadequagieas:

Mano =2 aplica.

Conslderaiias Finals a critéro do CEP:

Diante oo exposto, o Comite de 303 em Pesquisa 0o INstius Nacional de Cancer (CER-INGCA), 0 acoro
com a8 atnbulgdes defnidas na Resoiugdo CHS 256/12 2 na Monma Operacional N° 0012013 do CHS,
manifesta-s2 pela aprovagdo da Emenda ao projeto de pesquisa progosho.

REssanD 03] pESqUE3D0N3) resonsavel 0SVera SOrEsentar Melahinis semestrals 3 respein 40 52U Sstuad.

Endaresay: LA DD RESEWDE, 128 - 24L& 205

Bakine: CENTRO CEP: 29 554 500
LF: R Bunsspka: R0 DE BNERD
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Eﬂtﬂ[ﬂ'ﬂ-ﬂﬂ-l'm slaborade besaddo nos documsnios abalko relacionatos:

e

Tipo Documento Arquivo Postagem ALRDr
IO TaGes Dascas| PE_| 1 ; | ket teirg [
da Projstn Si.pdl 233
O InciusanHUFE docx 030&2016 | Simone Gamuith dos
23307 | Sanios Machado
| Sampaio
CuTos PGON_declaracad.pdf 030E2016 | Simone Gamuth dos
233326 | Sanios Machado
B i o o
Recurso Anexads  |Resposfa_ao Farecs numenZoocy | ZSO62006 [Smone Gamuh dos
p=lo Pesquisador 153025 | Sanbos Machado
B i o o
TCLE ! Termoe de | TCLE guantiabvo.docx 253062016 | Simone Gamuith dos
Assentimenta § 1426:2d | Sanbos Machado
Justificatva dis Sampao
AUsancia
FECUrs0 ANEXado | Fespostia_Parecel Cor dock 120572016 | Simone Gamuth dos
p=lo Pesquisador 230xiT | Sanios Machado
| Sampaio
O Aunorizacan B pdf 12052046 | Smone Gamuih dos
2r 3532 | ‘Sanios Machado
| Sampaio
O Aurorzacan CLQCASPAL pdf 12052046 | Smone Gamuih dos
2r3T3 | Ganios Machado
| Sampaio
e formulano_para_submissan_TNailool p| 12052016 | Simone Gamh dos
g} el g i 2F3Fi6 | ‘Sanios Machado
i =aulal e  SATRI0
Projeto Detaliado | | Projelo_para_comissao_elica_INGAdoe| DUDMZ016 | Simone Gamuh dos
Erochura X 211259227 | Sanics Machado
B i o o
de resuliados pdl 0402046 | Simone Gamuth dos
Pesquisadores 212755 | Sanbos Machado
B i o o
Dieciaragan de ENCRTAMeTio. DLT420ME | Simone Gamuth dos
Pesquisadores 212716 | Sanios Machado
B i o o
Dieciaragan de geEnesas. pdf DLT420ME | Simone Gamuth dos
Pesquisadores 213558 | Sanios Machado
B i o o
Dieciaragan de geCiaracan e ide pdf DLT420ME | Simone Gamuth dos
Pesquisadores 212530 | Sanios Machado
B i o o
Dieciaragan de comtdencialidage. pdf 0402046 | Simone Gamuth dos
Pesquisadores 212508 |Sanios Machado
Sampdio

Endanegn: FLE 00 RESERNDE, 138 - SA1 8 M35

Bakis: CEWTRO CEP: 37 S 000

F: R Hunespia: R0 DE BNERG
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Diecdaracan e Lis0_ danos. paf DDL206 | Simane Gamuth dos | Acsito
Manussio Maberal 212437 | Sanics Machado
Eloiagico | Sampao
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TCLE Termoe de | TCLE |MCA.doC 04042046 | Simone Gamuth dos | Acsio
Asseniimenta § 21:21242 | Sanios Machado
Justficathva de Sampao
Ausancis
| Filha de Fosio CiFE_08_Nosi0_assinada oo TEIEAD | Smone =amuh dos | Acem
211725 | Sanios Machado
Sampaio
SItuag30 o Parscer
Aprovado
Mecessita Aprecliagio da CONER:
=)

RIC DE JANSIRC, 02 e Agosio de 2016

Assinado por:
iCarios Henrlque Debenadibo Siva
(COORBenator
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APENDICE H - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para o componente

quantitativo

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado(a) a participar de um trabalho cientifico que pretende
avaliar alguns aspectos da dor que pacientes com cancer sentem. A dor € um sintoma muito
frequente e que gera muito desconforto e limitag&o nos pacientes.

Este trabalho tem por objetivo avaliar o perfil do tratamento para dor prescrito para 0s
pacientes internados na unidade de cuidados paliativos do Instituto Nacional do Céancer José
Alencar Gomes da Silva (INCA) — HC-IV.

Sera realizada uma andlise do prontuario com levantamento de alguns dados clinicos e
o efeito do tratamento prescrito. Nenhum dado pessoal que possa identifica-lo(a) sera
registrado. Os dados serdo analisados em bloco de forma que sua identificacdo ndo sera
possivel.

Gostaria de ressaltar que isto € um convite. Vocé pode ou ndo aceitar participar, e
pode solicitar sua exclusdo a qualquer momento. A sua participacdo ou ndo na pesquisa em
nada mudaré o atendimento recebido neste servico.

Conforme as leis em vigor em nosso pais, o(a) senhor(a) ndo sera remunerado(a) para
participar deste projeto de pesquisa.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, que
esta formado por profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de pesquisa que
envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todos as
pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como
participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do
Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-
4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Coloco-me a disposicdo para esclarecimentos a qualquer momento da pesquisa. Vocé
podera ter acesso aos resultados da pesquisa a qualquer momento. Contatos: pesquisadora
responsavel: Simone Garruth Sampaio - telefone: 3207-3700 (segunda a sexta-feiras das 8 as
12h).

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard com vocé e

outra sera arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.
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CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o propdsito da solicitacdo de permissdo para 0 uso

das informagdes contidas no meu registro médico e da minha entrevista. Tive a oportunidade
de fazer perguntas e todas foram respondidas.

Ficaram claros para mim quais sé&o procedimentos a serem realizados, riscos e a
garantia de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que a minha participacéo é
isenta de despesas e que tenho garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas dividas a
qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o
meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou prejuizo
ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta

pesquisa.
I
Nome e Assinatura do participante Data
I
Nome e Assinatura do Responsavel Legal Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo.
Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido

deste paciente para a participacdo desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data



138

APENDICE I - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para o componente qualitativo

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de um trabalho cientifico que pretende
avaliar alguns aspectos da dor que pacientes com cancer sentem.

A dor é um sintoma muito frequente e que gera muito desconforto e limitagdo nos
pacientes. Por possuir varias causas, seu diagnostico e tratamento precisam ser
individualizados para cada pessoa.

Este trabalho tem por objetivo avaliar o impacto do controle da dor nos pacientes
internados na unidade de cuidados paliativos do Instituto Nacional do Céancer José Alencar
Gomes da Silva (INCA) — HC-IV.

Para isso, alguns pacientes serdo selecionados para uma entrevista. O tempo estimado
é de 60 minutos. Alguns dados pessoais serdo solicitados e a entrevista sera gravada em meio
de audio digital. Tudo o que for conversado, todos os dados obtidos nas entrevistas, seu nome
e as gravacOes serdo mantidas em sigilo. Serdo utilizadas apenas as respostas, sem citar
nenhum dado que possa identifica-lo(a). Gostaria de ressaltar que isto é um
convite. VVocé pode ou n&o aceitar participar, e pode inclusive querer interromper a entrevista
a qualquer momento. A sua participacdo ou ndo na pesquisa em nada mudara o atendimento
recebido neste servico.

Conforme as leis em vigor em nosso pais, o(a) senhor(a) ndo sera remunerado(a) para
participar deste projeto de pesquisa.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, que
estd formado por profissionais de diferentes areas, que revisam 0s projetos de pesquisa que
envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todos as
pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como
participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do
Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-
4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Coloco-me a disposicao para esclarecimentos a qualquer momento da pesquisa. Vocé
podera ter acesso aos resultados da pesquisa a qualquer momento. Contatos: pesquisadora
responsavel: Simone Garruth Sampaio - telefone: 3207-3700 (segunda a sexta-feiras das 8 as
12h).
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Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e

outra serd arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o proposito da solicitacdo de permissdo para 0 Uso

das informagdes contidas no meu registro médico e da minha entrevista. Tive a oportunidade
de fazer perguntas e todas foram respondidas.

Ficaram claros para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a
garantia de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que a minha participacdo é
isenta de despesas e que tenho garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a
qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o
meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou prejuizo

ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta

pesquisa.
I
Nome e Assinatura do participante Data
I
Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial Data

(quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que
obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente

para a participacao desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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APENDICE J - Ficha de Coleta de Dados

opagEag

Enpuog

éES01]

ilEsm1E|00 03B

soqug N 5 soqQuig N 5

=oqury N5

soquiy N 5 | Soquy N 5 [ soquy NS

soqui N5

soquiy N5

soquiy N5

soquiy N5

goiaudsg
=ESTa Bu oW

SoQuy N 5 SOOUY N S

soquly N S

Soquy N S | Soquy N S | SOQUWY N S

ETIT T

soquy NS

soquwy N S

Soquwy N S

T E T
JE|NS3J BULHOWP]

EuopeIawW fEluayiixo
EUIBpO3) [DpEWED

FO0N LSS
Jesi/os|0/as0jmae]

anno

c40d
usjoz/puued

¢/0303 400
ZEIpZpL

Jop fd euipluop

qeSaudjeqes

édap
dsudojey

FUIE LUEN*DUS]

c40d
Euswpasdfexag

ous4o|3eq

EREIYETTRTS

ELIRIIIIWE

£RgES]
seied feuoadi]

0p BN

350p ew| ==op ewm| =sop  eEw| ssop ew| =sop ElA

s=op EIA

=op Bl

350p ElA

350p BN

R RNE]

BN, 0Ta &0

BJ fid] a2 53

0

[=a]

1]

doisUdEg Giog - ODN WIS iOTpoy

agpy wig  gEpioido osssd osn)
OOy WIS GIEUJEIU 02 EQE|D.OUOD 0]
0E3BUIBIUI DADDY

OO ooy Wrs GENF|ERUE 1Y

oy DYy opEERg

spep| EnIuEp

0d
‘NA3

Edi
‘EJ|E BIE]]

1WH 1og
Ssumay

awop

1y 1o 4D mlL
olewud Jown )
awy wds wsEg
og3ewsaaul EI8]
m@miE




ANEXO - Escala de avaliagdo funcional Karnofsky Performance Status (KPS)
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Valor Descricdo da capacidade funcional

100% Nenhuma queixa: auséncia de evidéncia da doenga

90% Capaz de levar vida normal; sinais menores ou sintoma da doenca

80% Alguns sinais ou sintomas da doenga com o esforgo

70% Capaz de cuidar de si mesmo; incapaz de levar suas atividades normais ou
exercer trabalho ativo

607% Necessita de assisténcia ocasional, mas ainda € capaz de prover a maioria
de suas atividades

50% Requer assisténcia consideravel e cuidados médicos frequentes

40% Incapaz; requer cuidados especiais e assisténcia

30% Muito incapaz; indicada hospitalizacdo, apesar da morte ndo ser iminente

20% Muito debilitado; hospitalizacdo necessaria; necessitando de tratamento de
apoio ativo

10% Moribundo, processos letais progredindo rapidamente

0% Morte

Adaptado de http://www.inca.gov.br/rbc/n_48/v02/pdf/condutas3.

pdf



