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RESUMO

Introducdo: O cuidado paliativo (CP) é a abordagem que promove qualidade de vida a pacientes
e seus familiares diante de doencas que ameagam a continuidade da vida, através de prevengao
e alivio do sofrimento. Desde os primordios do desenvolvimento dessa abordagem de cuidado
compreende-se que os pacientes vivendo com doengas infecciosas graves sdo candidatos a
receberem esses tratamentos especializados, a partir do diagnostico até a fase avangada da
doenca. No entanto, ha escassez de estudos e trabalhos na literatura cientifica sobre CP para
esse perfil de pacientes. Objetivos: Descrever as caracteristicas de pacientes que faleceram no
Hospital Sao José de Doencas Infecciosas, institui¢do de referéncia no Estado do Cears; e
comparar os cuidados de final de vida dispensados aos pacientes acompanhados pelo servigo
especializado em cuidado paliativo (SECP) com relagdo aos pacientes que nao foram assistidos
por um servico especializado. Metodologia: Trata-se de um estudo transversal, retrospectivo,
abrangendo todos os pacientes que faleceram durante internacdo hospitalar no periodo de
janeiro de 2017 a margo de 2018 e possuiam como causa base do dbito uma doenga grave
avancada. Também foram analisados, de forma comparativa, os dados dos pacientes que no
periodo de janeiro de 2019 a setembro de 2019 faleceram neste mesmo hospital sob a assisténcia
do SECP, identificando informagdes gerais e quais terapéuticas foram assumidas no final de
vida desses pacientes. Resultados: Nao houve diferenca significativa entre os dois grupos ao
compararmos idade e sexo (p=0,643 vs p=0,566, respectivamente). A prevaléncia de uso de
ventilagdo mecanica invasiva foi quase 10 vezes superior no grupo de pacientes sem suporte
especializado (63,6% vs 6,7%, respectivamente; p<0,001) e o nimero de pacientes submetidos
a hemodialise no final de vida ocorreu em uma incidéncia 8 vezes superior neste grupo (22,1%
vs 3,3% respectivamente; p=0,002). O uso de cateter venoso central (55, 71,4% vs 6, 10%;
p<0,001), sondagem vesical (55, 71,4% vs 7, 11,7%; p<0,001) e de dieta enteral por sonda
nasoentérica (59, 76,6% vs 1, 1,7%; p<0,001) também apresentaram uma prevaléncia muito
superior entre os pacientes que nao foram acompanhados pelo SECP no ultimo dia de vida. A
ocupagdo de leitos de terapia intensiva durante o processo ativo de morte ocorreu com uma
prevaléncia 8 vezes maior (27,3% vs 3,3%; p<0,001) e com relagdo ao uso de antibioticoterapia
no ultimo dia de vida identificamos também uma maior incidéncia entre os pacientes desse
grupo (74% vs 8,3%, respectivamente; p<0,001). Entre os pacientes portadores de HI'V dos dois
grupos o uso de TARV no tltimo dia de vida, comparativamente, também apresentou diferenca
estatisticamente relevante (54,1% vs 2,3%, respectivamente; p<0,001), o mesmo ocorreu ao

analisarmos a dispensagdo de antituberculinicos entre os pacientes portadores de tuberculose



ativa no processo ativo de morte (9,1% vs 91,7%, respectivamente; p<0,001). Com relacdo ao
controle de sintomas no final da vida, identificamos que todos os pacientes acompanhados pelo
SECP receberam opioides no seu ultimo dia de vida, enquanto apenas 13% dos pacientes que
faleceram sem assisténcia especializada receberam opioides no momento da morte (p<0,001).
Conclusdes: Os pacientes portadores de doengas infecciosas graves quando assistidos por um
servigo especializado em CP, durante o final de vida e o processo de morte, possuem diversos
aspectos de impacto positivo do ponto de vista assistencial e gerencial do cuidado,

possibilitando uma melhor pratica em saude e gestdo de recursos publicos.

Palavras-chave: Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Cuidados Paliativos; Cuidados

Hospice; Doengas infecciosas.



ABSTRACT

Introduction: Palliative care (PC) is the approach that promotes quality of life for patients and
their families in the face of diseases that threaten the continuity of life, through prevention and
relief of suffering. Since the beginning of the development of this care approach, it is
understood that patients living with serious infectious diseases are candidates for receiving
these specialized treatments, from diagnosis to the advanced stage of the disease. However,
there is a lack of studies in the scientific literature on PC for this profile of patients. Objectives:
To describe the characteristics of patients who died at the Sao José Hospital for Infectious
Diseases, a reference institution in the State of Ceard; and to compare the end-of-life care
provided to patients monitored by the specialized palliative care service (SECP) in relation to
patients who were not assisted by a specialized service. Methodology: This is a cross-sectional,
retrospective study, covering all patients who died during hospitalization in the period from
January 2017 to March 2018 and had as a basic cause of death an advanced serious disease. We
also analyzed comparatively the data of patients who, in the period from January 2019 to
September 2019, died in this same hospital under the assistance of the SECP, identifying
general information and which therapies were adopted at the end of these patients' lives.
Results: There was no significant difference between the two groups when comparing age and
sex (p = 0.643 vs p = 0.566, respectively). The prevalence of the use of invasive mechanical
ventilation was almost 10 times higher in the group of patients without specialized support
(63.6% vs 6.7%, respectively; p <0.001) and the number of patients undergoing hemodialysis
at the end of life occurred at an 8-fold higher incidence in this group (22.1% vs 3.3%
respectively; p = 0.002). The use of central venous catheter (55, 71.4% vs 6, 10%; p <0.001),
bladder catheterization (55, 71.4% vs 7, 11.7%; p <0.001) and enteral diet for nasoenteric tube
(59, 76.6% vs 1, 1.7%; p <0.001) also had a much higher prevalence among patients who were
not followed up by the SECP on the last day of life. The occupation of intensive care beds
during the active process of death occurred with a prevalence 8 times higher (27.3% vs 3.3%;
p <0.001) and with regard to the use of antibiotic therapy on the last day of life, we also
identified a higher incidence among patients in this group (74% vs 8.3%, respectively; p
<0.001). Among HIV patients in both groups, the use of TAARV on the last day of life
comparatively also showed a statistically significant difference (54.1% vs 2.3%, respectively;
p <0.001), the same occurred when analyzing the dispensing of antituberculin drugs among
patients with active tuberculosis in the active process of death (9.1% vs 91.7%, respectively; p

<0.001). Regarding symptom control at the end of life, we found that all patients followed by



the SECP received opioids on their last day of life, while only 13% of patients who died without
specialized assistance received opioids at the time of death (p <0.001) . Conclusions: Patients
with serious infectious diseases when assisted by a specialized PC service during the end of life
and the death process have several aspects of positive impact from the care and managerial

point of view of care, enabling a better practice in health and management of public resources.

Keywords: Acquired Immunodeficiency Syndrome; Palliative care; Hospice Care; Infectious

disease
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1 INTRODUCAO

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saide (OMS), em sua ultima
publicacdo em 2017, Cuidado Paliativo ¢ “uma abordagem que melhora a qualidade de
vida de seus pacientes (adultos e criancas) e familias que enfrentam problemas associados
a doencas que ameagam a vida. Previne e alivia sofrimento, por meio da identificacdo
precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e outros problemas, sejam eles fisicos,
psicossociais ou espirituais.” (WHO, 2017).

Sendo assim, trata-se de uma atividade multiprofissional de cuidados totais e
ativos, envolvendo ndo apenas aos pacientes cuja doenca ndo responde mais aos
tratamentos curativos, mas também quando o controle de sintomas fisicos, psicologicos,
sociais e espirituais tornam-se prioridade (ANCP, 2012; COMISSAO NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2016).

Em sua 67* Assemblé¢ia Mundial da Satide, na Resolugdo de maio de 2014, a
OMS acentua que os cuidados paliativos sdo compreendidos como uma necessidade
mundial em satde publica, com carater humanitario, e que devem ser ofertados para todos
os pacientes com doengas sérias e incuraveis, devendo ser adaptado em cada pais ao seu
modelo de satude vigente (WHO, 2014).

A indicacdo de Cuidados Paliativos estd diretamente relacionada a presenca
de doenga grave desde o seu diagndstico, com risco de limitacdo do tempo de vida e com
sofrimento; seja este sofrimento fisico, psiquico, social ou espiritual. Por defini¢do, o
cuidado paliativo ndo deve ser disponibilizado exclusivamente para pacientes com
doengas incuraveis, ou em fase final de vida.

Os pacientes portadores de doencgas graves e avangadas, em fase terminal, sdo
candidatos aos cuidados paliativos também conhecidos como cuidados Aospice, ou seja,
toda a abordagem de cuidado necessaria para prevencdo e controle de sintomas e
sofrimento frequentes neste periodo, compreendido como finitude. Nesta fase, a perda
funcional progressiva ocorre em associa¢do a um conjunto de sintomas caracteristicos,
determinando para cada paciente a especificidade do seu plano de cuidado ampliado.
(HAWTHORNE; YURKOVICH, 2004).

Desde os primordios do desenvolvimento dessa area de atuagdo, compreende-
se que os pacientes vivendo com o virus da imunodeficiéncia adquirida (HIV/Aids), sdo

candidatos a receberem esses cuidados especializados (ANCP, 2012; MAY et al., 2007,
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KRUG et al., 2010; BHASKARAN et al, 2008; WHO, 2017). Atualmente estima-se que
existam 37,9 milhdes de pessoas vivendo com HIV/Aids (PVHA) no mundo, com cerca
de 1,7 milhdes de novos casos em 2018 e 770 mil mortes neste periodo (UNAIDS, 2019).

No Reino Unido, onde ¢ fornecido acesso universal a terapia antirretroviral
(TARYV), as taxas de mortalidade por HIV/Aids vém diminuindo, porém a mortalidade é
significativamente maior entre PVHA do que na populagdo geral para todas as causas de
morte (CROXFORD, 2017; UNAIDS, 2018).

O numero aproximado de PVHA no Brasil ¢ de 900 mil, com 53.000 novas
infecgdes e 15.000 obitos relacionados ao HIV/Aids registrados em 2018 (UNAIDS,
2019).

No Ceara, existem 20.226 casos notificados de PVHA até novembro de 2018,
sendo que 976 casos foram notificados em 2018 com 247 dbitos neste periodo (CEARA,
2018). O principal equipamento do estado, responsavel pela assisténcia de pacientes com
doengas infecciosas com maior gravidade ¢ Hospital Sdo José de Doengas Infecciosas
(HSJDI), criado em 1970.

Prognosticar ou ter a capacidade de prever o curso de uma doenga ¢
fundamental para o cuidado de pacientes com HIV/Aids, tal como em toda doenga cronica
e grave (MACIEL; BETTEGA, 2006).

Com as melhorias dos cuidados intensivos e com a introducdo da TARV
altamente ativa em 1996, o HIV se tornou uma doenga cronica, e os pacientes infectados
passaram a viver mais (ANCP, 2012; KRUG et al., 2010; SHEN; BLANK; SELWYN,
2005).

Na era pré-TARYV altamente ativa, o progndstico de um paciente poderia ser
amplamente previsto com base na carga viral e na contagem de linfécitos T CD4+. Porém,
com introducdo da TARV altamente ativa em meados da década de 90, alterou-se a
sobrevivéncia de pacientes com HIV/Aids e, como ja demonstrado em varios estudos que
revisaram os dados de sobrevivéncia nos paises industrializados para pacientes com
HIV/AIDS, a expectativa de vida antes prevista em 17 anos ¢ agora semelhante a da
populacao geral nos primeiros 5 anos ap6s a infeccao.

No entanto, a elevagdo nos indices de mortalidade ocorre a medida que o
tempo de infec¢@o aumenta, ficando claro que para se prognosticar tais pacientes se torna
necessario um modelo mais complexo que deve incorporar multiplos fatores, como idade,

TARYV, infec¢des oportunistas, doengas ndo definidoras de aids, estado funcional,
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contagem de linfocitos T CD4+ e carga viral do HIV (BHASKARAN et al.,, 2008; MAY
et al.,2007).

E importante ressaltar que a aids ainda ¢ uma doenca em ascensdo em quase
todos os paises e, mesmo com os progressos das novas terapias antirretrovirais, com
repercussao na qualidade de vida e na sobrevida dos pacientes, sabemos que muitos dos
paciente ndo tém acesso a terapéutica ideal, grande nimero ndo aderem ao tratamento, e
outros que a utilizam ja sofrem o impacto de resisténcia viral (AIRES; CRUZ; SOUZA,
2008; KRUG et al., 2010; SIMMS; HIGGINSON; HARDING, 2012).

Segundo AIRES et al. (2008), os cuidados paliativos sdo importantes para
pacientes com HIV/Aids pois, apesar dos beneficios da TARYV, a terapia apresenta efeitos
colaterais e desafios em seu manejo como a cronificacdo da doenga com o aumento da
incidéncia de tumores (carcinomas agressivos), dislipidemias, diabetes mellitus,
lipodistrofias, osteopenia/necrose dssea, disfun¢do hepatica, neuropatia periférica, entre
outros, além da falta de adesdo medicamentosa que faz a doenca evoluir sem
possibilidades terapéuticas (KRUG et al, 2010; JUSTICE, 2010; SECRETARIA DO
ESTADO DE SAO PAULO, 2007; SHEN; BLANK; SELWYN, 2005).

Ao observarmos os pacientes portadores de HIV/Aids vivendo a fase terminal
de sua doenga, verificamos que muitas terapéuticas que ndo irdo modificar a evolugao
natural da doenga, compreendidas pela literatura atual como futeis e causadoras de
sofrimento, ainda costumam ser implantadas nos servi¢os especializados em doengas
infecciosas, e isso ocorre em parte pela grande dificuldade dos profissionais em
prognosticar os pacientes portadores dessa enfermidade (ANCP, 2012; KRUG et al.,
2010; MACIEL; BETTEGA, 2006; BRASIL, 2007; SHEN; BLANK; SELWYN, 2005).

E um grande desafio modificar a percepgdo dos servigos e profissionais de
satde de que os cuidados paliativos ndo devem ser restritos apenas a pacientes com
HIV/Aids em final de vida, e que véarios dos seus aspectos devem ser aplicados desde o
diagnostico da infec¢do, mesmo quando o individuo se encontrar ainda assintomatico.
Pois esse tipo de cuidado ndo se opde aos cuidados curativos ou de controle da doenga,
mas impactam na continuidade dos tratamentos cldssicos e em sua complementaridade,
preparando o paciente e seu envolto socio-assistencial a conviver com as expectativas e
problematicas possiveis, auxiliando em questdes ligadas a adesdo medicamentosa e
modificacdes de seu comportamento e estilo de vida, contribuindo no controle de
sintomas e proporcionando que o paciente obtenha melhor qualidade de vida e at¢ mesmo

prognosticando e construindo com o proprio paciente suas diretrizes antecipadas de
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vontade (AIRES; CRUZ; SOUZA, 2008; KRUG et al,, 2010; MACIEL; BETTEGA,
2006; SELWYN, 2005; SHEN; BLANK; SELWYN, 2005).

Uma revisdo sistemdtica realizada entre pessoas com HIV/Aids demonstrou
que esses individuos possuem prevaléncia de sintomas fisicos e psicoldgicos semelhante
a das pessoas com cancer avangado (MOENS; HIGGINSIN; HARDING, 2014).

Além dos sintomas fisicos e psicoldgicos, os pacientes com doenga avangada
e suas familias expressam o desejo de obterem informagdo e comunicagdo por parte dos
profissionais de saude maior do que a que lhes ¢ ofertada, com a intencdo de
compartilharem decisdes terapéuticas e diretivas antecipadas de vontade. Quando
avaliado questdes de espiritualidade, fora identificado que entre os pacientes na Africa
Subsaariana suas necessidades espirituais sdo elencadas por eles como as mais
importantes para a sua qualidade de vida (MOENS; HIGGINSIN; HARDING, 2014).

Outro aspecto relevante ¢ que, como a TARV altamente ativa permitiu que
PVHA vivessem mais, as comorbidades estdo se tornando cada vez mais comuns.
Estimativas de coortes europeias sugerem que, embora as neoplasias relacionadas a
infec¢do pelo HIV tenham diminuido 28% desde 2011, as neoplasias ndo relacionadas a
infeccdo aumentaram 44% (SHEPHERD et al.,, 2016).

O risco geral de canceres ndo definidores de aids ¢ maior em pessoas com
HIV do que na populagdo geral, tanto no Brasil como nos EUA, e, para individuos
diagnosticados com malignidade, a sobrevida ¢ menor em PVHA do que na populagdo
geral. Por exemplo, o risco de morte em 3 anos para PVHA e linfoma de Hodgkin ¢ maior
do que para pessoas com linfoma de Hodgkin isolado, independentemente do estado civil,
idade, género, tipo de quimioterapia e estagio (CINGOLANI et al., 2017).

Dados da Austrdlia, Europa e EUA revelaram que, embora as mortes
relacionadas a aids estejam diminuindo em PVHA, o cancer € a principal causa de morte
ndo relacionada a aids nesta populacao, e esta situacdo ndo melhorou ao longo do tempo
(CINGOLANI et al., 2017).

A comissdo que trabalhou conjuntamente com a OMS para descri¢do das
diretrizes de cobertura de saude universal (CSU) definiram que, por exigéncia, todas as
pessoas tenham acesso aos servigos de saude promotor, preventivo, curativo, de
reabilitacdo e paliativo de que necessitam, de qualidade suficiente para serem eficazes,
garantindo também que o uso desses servigos ndo os exponha nem as suas familias a
dificuldades financeiras. Essa diretriz inclui os cuidados paliativos como um componente

central da cobertura de satde universal. Sendo assim, por defini¢do, nenhum sistema de
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satde pode alcangar a cobertura universal de satide sem que garanta o acesso universal a
pelo menos um pacote minimo de servigos de cuidados paliativos (WHO, 2017).

Quase todas as mortes e necessidades de cuidados paliativos em pacientes
com tuberculose, HIV, doenca inflamatoria do SNC, baixo peso ao nascer ou desnutri¢do
proteica sdo consideradas mortes evitaveis (SMITH et al., 2014). Os sistemas de satde
podem e devem ser fortalecidos através da incorporagdo de prevengdo, tratamento,
reabilita¢do e cuidados paliativos, usando vias de cuidado integradas, especialmente em
paises de baixa e média renda. A expansdo da cobertura deve permitir flexibilidade e
integracao fluida do gerenciamento de doengas e cuidados paliativos desde o diagnostico,
de forma a ndo impedir que os pacientes acessem tratamento paliativo ou curativo
(SMITH et al., 2014; WATKINS; HORTON, 2017).

Isso ¢ particularmente importante para os sistemas de satde nos paises
periféricos que precisam se empenhar para reduzir a prematuridade de mortes através de
medidas de prevengdo, diagnostico precoce e tratamento modificador da doenga,
aumentando o acesso a cuidados paliativos para pessoas em sofrimento durante todo o
tratamento e para aqueles que podem ou vao morrer, apesar do acesso a ambos.

Quando os pacientes portadores de HIV/Aids possuem acesso a TARV e
assisténcia de satide adequada, o que muitas vezes prolongam suas vidas por anos, 0s
cuidados paliativos necessarios a estes pacientes a maior parte do tempo sdo tipicamente
de baixa intensidade, podendo ser ofertados por um sistema de satide que promova aos
profissionais de saude, inclusive médicos infectologistas, um bom treinamento para
abordagem basica em cuidados paliativos (SMITH et al., 2014; WHO, 2018).

Segundo grupo de especialistas em cuidados paliativos, em média, 50% de
todas as PVHA tém sofrimento relacionado a doenga grave e precisam de cuidados
paliativos (UNAIDS, 2018). A coinfec¢do HIV/Tuberculose (HIV/TB) ¢ uma situacao
comum nesta populacdo e de alta morbimortalidade, sendo causadora de mortes com
elevado sofrimento e, portanto, com necessidade de cuidados paliativos especializados.
Em 2014, 400.000 coinfectados HIV/TB faleceram (WHO, 2016).

O cuidado paliativo para pacientes com tuberculose (TB) ¢ uma forma
relativamente nova de cuidado. A tuberculose ¢ ¢ deve ser uma doenga curavel. No
entanto, a cada ano, um numero crescente de pacientes adquire ou desenvolve TB
resistente a medicamentos (DR-TB). A DR-TB pode ser resistente a medicamentos

multiplos, incluindo rifampicina e isoniazida (MDR-TB) ou pode ser extensivamente
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resistente a medicamentos (XDR-TB). As taxas de sobrevida em cinco anos para XDR-
TB sdo de apenas 23% (WHO, 2016).

A estratégia proposta pela da OMS para controle da TB em nivel global
propde metas mundiais para o controle da doenga e do sofrimento acarretado. As metas
definidas para 2035 sdo ousadas e propde reduzir em 90% a incidéncia, reduzir em 95%
as mortes por TB e que nenhuma familia enfrente gastos catastréficos por conta da doenca
(gastos que ultrapassam uma propor¢ao da renda ou da capacidade de pagar dos cidadaos,
podendo contribuir para o empobrecimento e dificultar o acesso a saude) (HOSPITAL
AND PALLIATIVE CARE ASSOCIATION OF SOUTH AFRICA, 2016).

Da mesma forma, existem outras doencas infecciosas graves, com elevado
risco de morte e determinantes de sofrimento, que também devem envolver os cuidados
paliativos em seu plano terapéutico ampliado, com o objetivo de garantir controle pleno
de sintomas e sofrimento desses pacientes conjuntamente com a oferta de terapéuticas
com potencial curativo.

O conceito atual preconizado pela OMS propde que o controle da dor e de
outros sintomas e o alivio do sofrimento social, emocional e espiritual, devem ser
ofertados em toda trajetoria terapéutica, para todo individuo que vivencia uma doenca
grave, e sua familia, seja esta doenga com potencial terapéutico de cura, seja esta doenca
crOnica em tratamentos de controle ou seja esta doenca avangada com indicacdo de
tratamentos e cuidados hospice de final de vida (WATKINS; QI; HORTON, 2017; WHO,
2017; WHO, 2018).

Sendo assim o infectologista se localiza como profissional imerso nesta
responsabilidade social e humanitaria, necessitando invariavelmente estar capacitado
para abordagem bésica em cuidados paliativos ao tratar de seus pacientes que, com
doengas graves, necessitardo de acesso qualificado ao tratamento do seu sofrimento
(HARDING, 2018).

E, para além dessa responsabilidade, apos ser submetido a capacitagdo e
qualificacdo adequada para atuacdo profissional especializada, o profissional médico
infectologista podera contribuir com os cuidados dos pacientes com doengas graves e com
sofrimento de alta complexidade, sabidamente numerosos entre a populacdo assistida por
essa especialidade, além de colaborar com a capacitagdo dos demais colegas, de sua
unidade de saude e da comunidade onde estiver inserido, impactando de forma positiva e
educativa no sistema de saude em que se encontre e nesta transformagdo de paradigma

mundial.
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2 JUSTIFICATIVA

No Brasil, ainda s3o escassas as publicagdes que mensuram as indicagdes de
cuidados paliativos em pacientes portadores de doengas infecciosas graves, mesmo em
unidades que atuam com pacientes em cuidados de final de vida.

Doengas infecciosas graves, como a aids e a TB multirresistente ainda estiao
em expansdo no Brasil, principalmente nos estados do nordeste. O numero de casos
graves e internamentos desses pacientes ¢€ significativo. Grande parcela destes individuos,
se encontram com a doenga infecciosa ja em estagio avancado e apresentam outras
doengas cronicas ndo transmissiveis graves em fase de final de vida. Nao se conhece bem
aspectos relacionados a terminalidade da vida em pacientes com doengas infeciosas
graves, nem tao pouco conhece-se estratégias de cuidados paliativos voltados para esta
populacdo nos servigos de referéncia. Sendo assim, justifica-se o estudo ampliado dessa
tematica visando caracterizar este cenario e propor medidas e estratégias capazes de

qualificar a assisténcia e melhorar a qualidade de vida destes pacientes.
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3 PERGUNTA DE PARTIDA

Pacientes portadores de doencas graves avangadas, internados em hospital
especializado em doencas infecciosas, sdo adequadamente avaliados e assistidos com

relacdo a cuidados paliativos?

4 HIPOTESES

1) Pacientes portadores de doencas graves avangadas, internados em hospital
especializado em doengas infecciosas, que sdo adequadamente avaliados e assistidos
quanto a terminalidade, possuem melhor qualidade de final de vida e melhor assisténcia
ao final de vida e ao processo de morte.

2) Pacientes portadores de doengas graves avancadas, internados em hospital
especializado em doengas infecciosas, que sdo adequadamente avaliados e assistidos
quanto a sua terminalidade determinam um uso mais racional de recursos financeiros nos

servicos de assisténcia, impactando na gestdo publica de forma relevante.
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S OBJETIVOS

5.1 Objetivo geral

Descrever e identificar variaveis ligadas aos cuidados paliativos, a qualidade
de vida e a assiténcia em saude dispensada aos pacientes portadores de doencas graves
avangadas internados em um hospital de referéncia em doengas infecciosas durante a fase

final de vida e o processo de morte.

5.2 Objetivos especificos

1) Descrever caracteristicas individuais (idade e sexo), caracteristicas clinicas
(doenga grave avancada e causa do dbito) e caracteristicas relacionados a assisténcia em
saude (tempo de permanéncia hospitalar, local de assisténcia e recursos terapéuticos
utilizados) dos pacientes portadores de doencas graves avancadas que faleceram no
HSJDI reunidos em 2 grupos e épocas distintas: aqueles que faleceram previamente a
implantacdo do servigo especializado de cuidados paliativos no HSJDI e os que foram
assistidos pelo servico especializado de cuidados paliativos durante a fase final de vida.

2) Descrever no grupo de pacientes que receberam cuidados paliativos as
variaveis biograficas (naturalidade, procedéncia, religiosidade e escolaridade), as
variaveis relacionadas ao adoecimento (funcionalidade no momento da internagao,
sintomas e sofrimento multidimensionais e complicagdes clinicas at¢ o momento do
6bito) e as varidveis relacionadas aos cuidados paliativos (indicagdo da avaliagdo e
acompanhamento pelo servico especializado em cuidado paliativo, conferéncias
familiares e diretivas antecipadas de vontade).

3) Comparar cuidados de final de vida dispensados aos pacientes
acompanhados pelo servico especializado em cuidado paliativo com relagdo aos pacientes
que ndo foram assistidos por um servigo especializado em hospital de referéncia em

doencas infecciosas.
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6 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal, retrospectivo, cuja metodologia tera duas
etapas descritivas, seguida de comparagdo dos dados. O local de estudo foi o HSJDI,
localizado em Fortaleza, capital do estado do Ceara.

Os periodos de andlise foram:

-janeiro de 2017 a marco de 2018, e
-janeiro de 2019 a setembro de 2019.

Através de formulario desenvolvido para a coleta de dados sistematizada,
foram obtidas as informacdes elencadas como relevantes para andlise de qualidade de
assisténcia na fase final de vida e no processo ativo de morte dos pacientes selecionados.

Defini¢ao de doenga infecciosa grave: Uma doenca infecciosa € caracterizada
pelos sinais, sintomas e as alteracdes fisiologicas, bioquimicas e histopatoldgicas
decorrentes das lesdes causadas pelo agente infeccioso e pela resposta imune
do hospedeiro. As doengas infecciosas graves sao aquelas que apresentam alto risco de
mortalidade e afetam negativamente a fun¢ao diaria ou a qualidade de vida de uma pessoa,

ou sobrecarrega excessivamente seus cuidadores. (KELLEY; BOLLENS-LUND, 2018).

6.1 Primeira parte

Na primeira etapa descritiva, foram identificados todos os 6bitos de pacientes
adultos, ndo gestantes, que faleceram no HSJDI no periodo de janeiro de 2017 a margo
de 2018, e que possuiam como causa base em seu atestado de dbito uma doencga cronica
avancada. Nesta etapa foram analisadas as seguintes varidveis:

. Idade;

. Sexo;

. Causa base do obito;

. Tempo de internacdo até o obito;

. Local do 6bito: unidade de terapia intensiva, pronto-socorro ou enfermaria;

. Se PVHA: se fez uso de antirretroviral no momento da morte;

. Se portadores de TB: se fez uso de antituberculinicos no momento da morte;

. Dispositivos invasivos e terapéuticas avancadas utilizadas no momento do
obito: ventilacdo mecanica invasiva, hemodialise, cateter venoso central,
sondagem vesical de demora, drogas vasoativas, dieta enteral por sonda

nasoenteral ou gastrostomia, dieta parenteral, antibioticoterapia;
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Uso de opioides no ultimo dia de vida.

6.2 Segunda parte

Na segunda etapa descritiva, foram identificados todos os dbitos de pacientes

adultos, nao gestantes, que faleceram no HSJDI no periodo de janeiro de 2019 a setembro

de 2019, e que foram assistidos pelo servigo especializado de cuidados paliativos do

HSJDI. Nesta etapa foram analisadas as seguintes variaveis:

Idade;

Sexo;

Escolaridade;

Religiosidade;

Naturalidade e procedéncia;

Condigdes do inicio de acompanhamento pelo servigo especializado de
cuidados paliativos;

Causa base do obito;

Tempo de internacdo até o obito;

Tempo de acompanhamento com o servigo especializado de cuidados
paliativos até o obito;

Local do ébito;

Se PVHA: adesdo aos antirretrovirais no ultimo ano e uso de antirretroviral
no momento da morte;

Se portadores de TB: adesdo aos antituberculinicos durante o tratamento e
uso de antituberculinicos no momento da morte;

Complicagdes sistémicas associadas ao obito;

Complicagdes cronicas associadas a infec¢do pelo HIV no momento da
morte;

Complicagdes cronicas associadas a infecgdo pela Tuberculose;
Comorbidades cronicas ndo diretamente associadas a doenca infeciosa
grave;

Dispositivos invasivos e terapéuticas avancadas utilizadas no momento do
obito: ventilacdo mecanica invasiva, hemodialise, cateter venoso central,
sondagem vesical de demora, drogas vasoativas, dieta enteral por sonda

nasoenteral ou gastrostomia, dieta parenteral, antibioticoterapia;
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. Critérios de indicagdo de cuidados paliativos;

. Uso de opioides no ultimo dia de vida.

6.3 Terceira parte

A correlagdo entre as varidveis comuns aos 2 grupos do estudo, foram
analisadas por meio do software IBM SPSS versdo 24. Para descrever as caracteristicas
dos pacientes foram calculadas frequéncias absoluta e relativa de varidveis qualitativas
bem como média, desvio padrao, minimo e maximo de variaveis quantitativas. Os testes
Qui-quadrado e de Mann-Whitney foram utilizados para comparar as variaveis entre os
pacientes assistidos e os ndo assistidos pelo servigo especializado de cuidados paliativos.
Os procedimentos inferenciais foram analisados utilizando um nivel de significancia de
5%.

Este estudo foi devidamente submetido para avaliagdo do Comité de Etica em
Pesquisa, através da Plataforma Brasil, e encontra-se aprovado. Os pesquisadores
cumpriram todos os requisitos constantes na resolu¢do 466 CONEP de 2014, incluindo a

preservagao do banco de dados.

6.4 Critérios de inclusao

Pacientes com doencas graves avangadas que evoluiram a dbito em instituicao
de referéncia em moléstias infecciosas, no periodo de janeiro de 2017 a marco de 2018
sem assisténcia de um servigo especializado de cuidados paliativos e no periodo de janeiro
de 2019 a setembro de 2019, sob assisténcia do servigo especializado de cuidados

paliativos.
6.5 Critérios de exclusao

Criangas, gestantes e pacientes cujos prontudrios estavam incompletos, ndo

permitindo a coleta das variaveis de estudo.
6.6 Riscos

Os riscos da pesquisa foram minimos, pois ndo houve intervencao, tratou-se

de um estudo retrospectivo com revisdo de prontuarios.
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6.7 Beneficios

Obter um perfil epidemioldgico referente aos pacientes com doencas graves
avancadas que receberam assisténcia a saude e cuidados de final de vida em hospital de

referéncia em doengas infecciosas no Estado do Ceara.



6.8 Desenho do estudo

6.8.1 Primeira parte

Obitos no HSIDI, no periodo de janeiro de 2017 a
margo de 2018

Exclusdao de

gestantes e
criangas

Levantamento de prontuarios para analise das
variaveis dos pacientes que foram a dbito neste
periodo cujo atestado de débito possui como causa
base uma doenga grave avang¢ada

N =95*

Exclusao de
prontuarios
com dados
incompletos
(n=18)

23
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*CIDs selecionados em causa base:

N188 - Outra insuficiéncia renal cronica

N189 - Insuficiéncia renal cronica ndo especificada

1500 - Insuficiéncia cardiaca congestiva

J440 - Doenga pulmonar obstrutiva crénica com infeccdo respiratoria aguda do trato
respiratdrio inferior

J441 - Doenga pulmonar obstrutiva cronica com exacerbacdo aguda nao especificada
K746 - Outras formas de cirrose hepatica e as nao especificadas

G809 - Paralisia cerebral ndo especificada

FO03 - Deméncia ndo especificada

C109 - Neoplasia maligna da orofaringe, ndo especificada

C159 - Neoplasia maligna do eso6fago, ndo especificado

C16 - Neoplasia maligna do estomago

C169 - Neoplasia maligna do estdbmago, ndo especificado

C189 - Neoplasia maligna do colon, ndo especificado

C20 - Neoplasia maligna do reto

C249 - Neoplasia maligna da via biliar, ndo especificada

C349 - Neoplasia maligna dos bronquios ou pulmdes, ndo especificado

C539 - Neoplasia maligna do colo do utero, ndo especificado

C56 - Neoplasia maligna do ovario

C859 - Linfoma nao-Hodgkin de tipo ndo especificado

B210 - Doenga pelo HIV resultando em sarcoma de Kaposi

B211 - Doenga pelo HIV resultando em linfoma de Burkitt

B212 - Doenga pelo HIV resultando em outros tipos de linfoma nao-Hodgkin

B218 - Doenga pelo HIV resultando em outras neoplasias malignas

A162 - Tuberculose pulmonar, sem men¢ao de confirmacdo bacterioldgica ou histologica
A169 - Tuberculose respiratoria, nao especificada, sem mengao de confirmagao bacteriologica
ou histolégica

A170 - Meningite tuberculosa

A188 - Tuberculose de outros 6rgaos especificados

A199 - Tuberculose miliar ndo especificada
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B24 - Doenga pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV) nao especificada

B220 - Doenga pelo HIV resultando em encefalopatia

B222 - Doenga pelo HIV resultando em sindrome de emaciacdo

B227 - Doenga pelo HIV resultando em doengas multiplas classificadas em outra parte

B232 - Doenga pelo HIV resultando em anomalias hematoldgicas e imunoldgicas nao
classificadas em outra parte

B238 - Doenga pelo HIV resultando em outras afecgdes especificadas

6.8.2 Segunda parte

Obitos no HSIDI, no periodo de janeiro de
2019 a setembro de 2019 de pacientes
acompanhados pelo servico especializado de
cuidados paliativos

Exclusdo de
gestantes e
criangas

Levantamento de prontudrios para analise das
variaveis dos pacientes

N=60
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7 RESULTADOS

7.1 Primeira parte

7.1.1 Caracteristicas gerais dos pacientes

Ao analisar os dados encontrados entre os pacientes que foram a 6bito no
periodo de janeiro de 2017 a marco de 2018, cuja causa base do dbito era uma doenga
grave avanc¢ada, identificamos um total de 77 pacientes, sendo 63,6% do sexo masculino
(49) e 36,3% do sexo feminino (28). A média de idade foi de 56,3 anos, com uma variagao

de 21 e 89 anos. Tabela 1.

7.1.2 Sobre o processo de adoecimento e morte dos pacientes sem acompanhamento
com o SECP

Entre os 77 pacientes, 27,3% (21) eram portadores de doengas neoplasicas
avancadas; 35% (27) eram portadores da sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(SIDA); 2,6% (2) eram portadores de deméncias avangadas; 2,6% (2) possuiam
insuficiéncia cardiaca avangada; 24,7% (19) eram portadores de tuberculose cronica
avancada; 2,6% (2) realizavam hemodialise por doenga renal cronica terminal; 1,3% (1)
era portador de hepatopatia cronica avancada e 3,9% (3) possuiam doenga pulmonar
obstrutiva crénica avangada.

O tempo médio em dias de internagdo dos pacientes até o dObito foi de 8,15

dias, com uma variagdo de 0 a 123 dias (Tabela 1).

Tabela 1: Doenga terminal de base, média de idade e média de dias de internagdo dos
pacientes ndo acompanhados pelo SECP, Hospital Sdo José de Doengas Infecciosas,

Fortaleza-CE.

Doencas graves Total Média de idade Média de dias de
avanc¢adas de pacientes internacao

(causa base do

obito)
Doenga renal
e 2 62 2.5
cronica dialitica
Insuficiéncia
2 66 4,5

cardiaca avangada
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Doenga pulmonar

obstrutiva crénica 3 67 8,6
avancada
Hepatopatia cronica
patop 1 45 1
avancada
Sindrome
2 63,5 16

demencial avangada
Doencas
neoplésicas 21 54 6,8
avancadas
Tuberculose

. 19 53 13
cronica avangada
Sindrome da
imunodeficiéncia 27 40 12,8
adquirida (sida)
Total 77 56,3 8.1

No ultimo dia de vida 62,3% (48) dos pacientes se encontravam internados
nas enfermarias clinicas, 10,4% (8) na unidade de emergéncia e 27,3% (21) na unidade

de terapia intensiva.

No momento do o6bito 66,2% (51) dos pacientes faziam uso de droga
vasoativa; 63,6% (49) estavam em ventilagdo mecanica; 22% (17) dos pacientes
realizaram hemodialise; 72,7% (56) estavam com cateter venoso central; 71,4% (55) com
cateter vesical de demora; 76,6% (59) recebiam dieta enteral por sonda nasoenteral ou

gastrostomia e 75,3% (58) faziam uso de antibioticoterapia.

Dos 77 pacientes, 31,1% (24) eram portadores de tuberculose cronica e
destes, 91,6% (22) receberam antituberculinicos no ultimo dia de vida. Enquanto 48%
(37) eram portadores do virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e destes, 54% (20)

receberam antirretrovirais no dia do dobito.

Apenas 12,9% (10) dos 77 pacientes em finitude com doengas graves

avangadas faziam uso de opioides para controle de sintomas de final de vida.
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7.2 Segunda parte

7.2.1 Caracteristicas gerais dos pacientes

Ao analisar os dados encontrados entre os pacientes que foram a 6bito no
periodo de janeiro de 2019 a setembro de 2019, sob a assisténcia do SECP, identificamos
um total de 60 pacientes, sendo 40 do sexo masculino (63,3%) e 20 do sexo feminino
(33,3%). A média de idade foi de 50,6 anos, com uma variagdo de 20 e 94 anos.

Entre os 60 pacientes, 1 (1,6%) possuia ensino superior completo, 2 (3,3%)
ensino superior incompleto, 5 (8,3%) ensino médio completo, 8 (13,3%) ensino médio
incompleto, 13 (21,6%) ensino fundamental completo, 12 (20%) ensino fundamental
incompleto, 2 (3,3%) ensino primario completo, 4 (6,6%) assinavam o nome e 8 (13,3%)
eram analfabetos. 5 pacientes (8,3%) os dados de escolaridade nunca foram identificados
em prontudrio.

Dos pacientes acompanhados, 56 (93,3%) eram naturais do estado do Ceara,
sendo 26 (43,3%) naturais de Fortaleza e 4 (6,6%) eram naturais de outros estados, entre
eles Maranhdo, Bahia, Alagoas e Para. Cinquenta e nove (98,3%) residiam no estado do
Ceara, sendo 42 (70%) em Fortaleza, e apenas 1 (1,6%) residia em outro estado

(Maranhao) (Tabelas 2 e 3).

Tabela 2: Naturalidade dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sao José de

Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

CIDADE NATAL N
Pacoti — CE 2
Acopiara — CE 1
Aquiraz — CE 1
Aratuba — CE 1
Baturité¢ — CE 2
Belém — PA 1
Boa Viagem — CE 1
Cascavel — CE 1
Croata — MA 1
Cruz - CE 1

Fortaleza — CE 26
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General Sampaio — CE 1
Graca— CE 1
Itapajé - CE 1
Limoeiro do Norte — CE 1
Macei6 — AL 1
Maranguape — CE 2
Mossoro — CE 1
Palhano — CE 1
Pedra Branca — CE 1
Picos — CE 1
Quixada — CE 2
Quixeramobim — CE 1
Russas — CE 1
Santa Quitéria — CE 1
Sado Gongalo do Amarante — CE 1
Sobral — CE 1
Tapatinga — BA 1
Trairi — CE 1

Tabela 3: Residéncia atual dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sdo José de

Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

CIDADE DE RESIDENCIA ATUAL N
Acopiara — CE 1
Aquiraz — CE 1
Barreira — CE 1
Baturit¢ — CE 1
Caucaia — CE 2
Croata — MA 1
Eusébio — CE 1

Fortaleza — CE 42
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Horizonte — CE 1
Limoeiro Do Norte — CE 1
Maracanat — CE 2
Messejana — CE 1
Pedra Branca — CE 1
Piquet Carneiro — CE 1
Quixeramobim — CE 1
Sado Gongalo do Amarante — CE 2

Entre as profissdes referidas pelo proprio paciente ou sua familia
identificamos predominéncia de profissionais autbonomos com empregos informais. Em 4

casos (6,6%) os dados de profissdo ndo foram identificados em prontudrio (Tabela 4).

Tabela 4: Profissao dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sao José de

Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Profissio N
Agente administrativo em hospital 1
Agricultor 5
Auxiliar de limpeza 1
Auxiliar de servigos gerais 1
Auxiliar odontologia 1
Artesdo 1
Atendente lanchonete 1
Cabelereiro 1
Carroceiro 2
Ceramista 1
Coletor de material reciclavel 1
Comerciante 1
Costureira 1

Dados ndo encontrados 4
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Profissio N
Diarista 1
Doceiro 1
Do lar 3
Doméstica 5
Eletricista 1
Entregador 1
Entregador, depdsito de materiais de construgdo 1
Entregador de dgua 1
Funcionario do setor de financas da prefeitura de barreira 1
Funcionario publico 1
Garconete 1
Lancheiro 1
Lavadeira 1
Manicure 1
Mecéanico 1
Operador computacao 1
Operador de caixa 1
Operador de maquina 3
Pedreiro 3
Pintor 1
Porteiro 1
Professor 1
Sem 3
Servente de pedreiro 1
Servigos gerais 1
Vigia 1

Sobre a identificagdo de religiosidade, identificou-se grande predominio da

religido catdlica nesta populagdo, seguido pela religido evangélica (Tabela 5).
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Tabela 5: Religiosidade dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sao José¢ de

Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Religiosidade N
Candomblé 1
Catolico 29
Dados ndo encontrados 8
Evangélico 11
Sem religiao 10
Testemunha de jeova 1

7.2.2 O inicio do acompanhamento pelo SECP

Os setores de internacdo do HSJDI onde se iniciou o acompanhamento
especializado foram diversos, sendo 11,6% (7) dos casos na unidade de emergéncia, 85%
(51) dos casos nas unidades de enfermaria e 3,3% (2) dos casos na unidade de terapia

intensiva. Tabela 6.

Tabela 6: Local de inicio do acompanhamento com o SECP, Hospital Sdo José de

Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Unidades de inicio do acompanhamento com o SECP N
Emergéncia 7
Unidade C 20
Unidade D 13
Unidade E 3
Unidade F 15
UTI 2

O inicio do acompanhamento especializado ocorreu por 3 vias: apds a
solicitacdo de interconsulta especializada para o SECP (44 - 73,3%), ap0s a solicitacdo
de transferéncia de assisténcia médica para o SECP (3 - 5,0%) ou ap6s a internagdo direta
para assisténcia pelo SECP (13 - 21,6%).

Sobre os casos acompanhados apos a solicitacdo de interconsulta ao SECP, a
média de dias entre a internag¢do hospitalar e a solicitagdo do parecer foi 8,7 dias, com

uma variagdo de 0 a 52 dias; e a média de dias entre a solicitacdo do parecer especializado
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e a resposta com o inicio do acompanhamento foi de 0,7 dias, com uma variag¢ao entre 0
a 3 dias.

Entre os motivos para solicitacdio de acompanhamento pelo SECP,
identificamos que: 93,1% (41) dos casos 0o acompanhamento foi indicado para auxiliar
em proporcionalidade terapéutica; 81,8% (36) para auxiliar em controle de sintomas; 75%
(33) para auxiliar em comunicagdo dificil em saude e casos 75% (33) também para
auxiliar em defini¢do progndstica.

A solicitagdo da interconsulta do SECP ocorreu em todas as unidades de
internacdo, sendo 9 casos (20,4%) na emergéncia, 33 casos (75%) nas unidades de

enfermaria e 2 casos (4,5%) na unidade de terapia intensiva. Tabela 7.

Tabela 7. Local de inicio do acompanhamento com o SECP ap06s interconsulta, Hospital

Sao José de Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Unidade N
Emergéncia 9
Unidade C 13
Unidade D 10
Unidade E 1
Unidade F 9
UTI 2

Dos 3 casos cujo acompanhamento pelo SECP se deu apos a solicitagdo de
transferéncia de assisténcia médica para equipe de paliativistas, 100% dos casos a
solicitacdo da transferéncia ocorreu em ambiente de enfermaria, nas unidades C, E, ¢ F.
Sendo a média de dias entre a internacdo hospitalar e a solicitagdo de transferéncia da

assisténcia médica para o SECP de 38,6 dias, com uma variagao de 30 a 45 dias.

7.2.3 Sobre o processo de adoecimento e morte dos pacientes com acompanhamento
com o SECP

A Indicagdo clinica de internacdo hospitalar desses pacientes foi variada,
porém com predominancia importante de insuficiéncia respiratoria aguda e rebaixamento

do sensorio em 46,6% (28) e 15% (9) dos casos, respectivamente. Tabela 8.
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Tabela 8: Indicacdo de internagdo hospitalar dos pacientes acompanhados pelo SECP,

Hospital Sao José de Doencas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Diagnostico de entrada — Indicaciio de internac¢ao hospitalar N
Abdome agudo doloroso 1
Abdome agudo por suboclusdo intestinal maligna 2
Adenomegalia a/e 2
Choque séptico 5
Crise convulsiva 3
Diarréia grave 2
Disfagia grave 1
Hemoptoicos 1
Hemorragia digestiva baixa 1
Ictericia a/e 1
Insuficiéncia cardiaca descompensada 1
Insuficiéncia renal aguda 3
Insuficiéncia respiratoria 28
Meningite a/e 1
Néuseas e vOomitos refratarios 1
Pancitopenia a/e 1
Pneumonia grave 4
Rebaixamento do sensorio 9
Sarna norueguesa 1
Sepse grave 1
Sindrome de anorexia — caquexia grave 3

Entre os 11 (18,3%) pacientes que eram portadores de tuberculose no

momento do oObito, apenas 3 (27,2%) referiram aderéncia aos antituberculinicos nos

ultimos 12 meses; ndo havia casos de tuberculose multirresistente; 5 (45,4%) pacientes

possuiam pneumopatia cronica associada a tuberculose pulmonar e 4 (36,6%)

apresentavam desnutri¢do associada a doenca cronica.

Entre os 43 (71,6%) pacientes que eram portadores do HIV, somente 27,9%

(12) eram aderentes a terapia antirretroviral nos tltimos 12 meses. No momento do ébito
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desses pacientes fora identificado infec¢des oportunistas relacionadas a AIDS em 27,9%
(12) deles, sendo elas: 4 (33,3%) casos de neurotoxoplasmose; 1 (8,3%) caso de
neurotuberculose; 1 (9%) caso de pneumocistose; 1 (8,3%) caso de sarna norueguesa; 1
(8,3%) caso de tuberculose miliar; 2 (16,6%) casos de diarreia cronica associada a AIDS
por isosporidiase e criptosporidiase respectivamente; 1 (8,3%) caso de histoplasmose
disseminada e 1 (8,3%) caso de candidiase esofagica.

Outras complicacdes relacionadas a AIDS foram identificadas sendo elas: 1
(2,3%) caso de leucoencefalopatia multifocal progressiva; 2 (4,6%) sindromes
demenciais associadas ao HIV; 1 (2,3%) caso de faléncia multipla aos antirretrovirais e
17 (39,5%) casos de caquexia relacionada a AIDS.

Também foram identificados 10 (23,2%) casos de neoplasias associadas ao
HIV, sendo elas: 7 (70%) sarcomas de Kaposi; 2 (20%) linfomas ndo Hodgkin; 1 (10%)
carcinoma avang¢ado de colo uterino. Foram identificadas outras diversas comorbidades

cronicas entre os pacientes, sendo de maior incidéncia as neoplasias (12, 2%). Tabela 9.

Tabela 9: Comorbidades clinicas nao relacionadas a doenca infecciosa grave dos
pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sdo José de Doengas Infecciosas,

Fortaleza-CE.

Outras comorbidades nio relacionadas a doenca infecciosa grave N
Hipertensao arterial sistémica 2
Nefropatia 2
Cardiopatia 4
Diabetes mellitus 2
Pneumopatia cronica 5
Acidente vascular cerebral 1
Obesidade 0
Hepatite C cronica |
Policitemia vera 1
Esquizofrenia 1
Deméncia senil 1
Herpes genital de repeti¢ao 1
Desnutri¢do/caquexia 8

Dislipidemia 1
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Outras comorbidades nao relacionadas a doenca infecciosa grave N
Etilismo 5
Neoplasias 12
Doenga pulmonar obstrutiva cronica 2
Uso de drogas ilicitas 8
Tabagismo 7
Fistula anal a/e 1
Neurocisticercose 1
Hepatite B cronica 1
Doenga de Chagas 1
Deméncia Alzheimer 1

Sobre as doengas graves avangadas determinantes de terminalidade
identificamos que 28 (46,6%) pacientes possuiam uma neoplasia avangada, 35 (58,3%)
pacientes possuiam disfungdes orgénicas cronicas avangadas e 12 (20%) possuiam

sindromes demenciais avancadas. Tabela 10.

Tabela 10: Doenca grave avangada terminal dos pacientes acompanhados pelo SECP,

Hospital Sao José de Doencas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Doenca grave avanc¢ada determinante da finitude N

Neoplasicas 28
Carcinoma basocelular do membro superior direito estadio avangado 1
Linfoma de grandes células b avancado terminal 1
Linfoma gastrico difuso de grandes células b avangado terminal 1
Linfoma nao Hodgkin avangado terminal 1
Linfoma nao Hodgkin de pequenas células b avangado terminal 1
Neoplasia de colo uterino avangada terminal 2
Neoplasia de esdfago avancada terminal 1
Neoplasia de mama avancada terminal 1
Neoplasia de pleura avangada terminal 1
Neoplasia de pulmao avangada terminal 5

Neoplasia de ttero avangada terminal 1
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Neoplasia do trato gastrointestinal avangada terminal 1
Neoplasia gastrica avancada terminal 2
Neoplasia hepatica avangada terminal 1
Neoplasia renal avancada terminal 1
Sarcoma de Kaposi avangado terminal 7
Disfuncdes organicas 35
Aids avangada terminal 20
Cirrose hepéatica avangada terminal 2
Doenga pulmonar obstrutiva cronica avangada terminal 1
Doenga renal cronica terminal 1
Doente critico cronico 2
Insuficiéncia cardiaca avangada terminal 1
Leishmaniose visceral avangada com disfun¢do multipla de 6rgaos 2
Pneumopatia cronica avangada terminal por tuberculose pulmonar 4
Sindrome de anorexia-caquexia avangada terminal 2
Deménciais 12
Encefalopatia hipoxico-isquémica com quadro demencial terminal 1
Sindrome demencial avancada terminal idiopatica 2
Sindrome demencial avancada terminal p6s Chikungunya 1
Sindrome demencial avancada terminal por doenca de Alzheimer 1
Sindrome demencial avancada terminal por sequela neurologica grave
de neurotoxoplasmose !
Sindrome demencial avancada por sequela neurologica grave de
neurotuberculose !
Sindrome demencial avancada terminal por sequela neurologica grave
pos acidente vascular cerebral :
Sindrome demencial avancada terminal por sequela neurologica |

grave pos traumatismo cranio-encefalico

Entre os sintomas fisicos a serem paliados identificados entre os pacientes
assistidos pelo SECP, verificou-se que 60 (100%) relataram ao menos um sintoma fisico,

sendo os mais predominantes: dor (30; 50%), falta de ar (25; 41,6%), confusdao mental
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(12; 20%), aumento de secrecdes (10; 16,6%), anorexia (10; 16,6%) ¢ nauseas ¢ vomitos

(10; 16,6%). Tabela 11.

Tabela 11: Sintomas fisicos dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sao José

de Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Sintomas fisicos do paciente N (%)
Anorexia 10 (16,6%)
Confusao mental 12 (20%)
Diarréia 4 (6,6%)
Distensdao abdominal 1 (1,6%)
Distria 1 (1,6%)
Disfagia 5(8,3%)
Dor 30 (50%)
Edema 1 (1,6%)
Empachamento 1 (1,6%)
Fadiga 8 (13,3%)
Falta de ar 25 (41,6%)
Febre 2 (3,3%)
Mioclonias 3 (5%)
Nausea ¢ vomitos 10 (16,6%)
Pele xerotica 1 (1,6%)
Prurido 1 (1,6%)
Sangramento 5(8,3%)
Sialorréia, secrecao traqueal ou pulmonar 10 (16,6%)
Sonoléncia 4 (6,6%)
Tosse 7 (11,6%)

Entre os sintomas emocionais a serem paliados identificados entre os pacientes
assistidos pelo SECP e suas familias, verificou-se que 68,3% (41) relataram ao menos um
sintoma emocional, sendo os mais predominante entre os pacientes “tristeza com o final
da vida” (10; 24,3%), e entre os familiares a "ansiedade com sintomas fisicos do paciente

em finitude” (4; 9,7%). Tabela 12.

Tabela 12: Sintomas emocionais dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sao

José de Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.



Sintomas / Sofrimentos emocionais do paciente e/ou familia

Sofrimento emocional do familiar

Ansiedade com sintomas fisicos do paciente em finitude

Ansiedade em luto antecipatorio ao imaginar auséncia do paciente

Do familiar cuidador principal por vinculo afetivo estreito e de
interdependéncia

Por paciente estar com dificuldade em se comunicar

Sonoléncia e anorexia do paciente

Vinculo afetivo

Sofrimento emocional do paciente

Angustia com a morte

Angustia pelos diagnosticos

Ansiedade ao imaginar o processo de morte

Ansiedade ao imaginar o sofrimento de sua mae

Ansiedade por medo de partilhar informag¢des com familiares

Cansado de tantas visitas ao longo do dia e ndo conseguir expressar seus
desejos

Com a evolucao rapida da doenga avancada

Conlflito entre os filhos

Desejo de estar em casa no processo de finitude

Distanciamento dos familiares pela drogadicao

Entendimento dos sintomas como consequéncia de seus atos anteriores
Ideia de que paliagao ¢ “desengano”

Medo de ter que se submeter a uma cirurgia pulmonar

Possuir multiplos filhos com relagdes fragilizadas

Preocupacdo com o bem estar dos familiares

Preocupacdo com a familia em acompanhar o rebaixamento do sensorio
Risco de desamparo dos filhos

Sintomas de ajustamento por diagnostico recente

Soliddo durante a finitude
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Sintomas / Sofrimentos emocionais do paciente e/ou familia N
Tristeza com o final da vida 10
Tristeza com os lapsos de memoria 1
Tristeza e ansiedade ao recordar de historia da morte da mae, ha 3 anos, 1

também por cancer

Entre os sintomas sociais identificados entre os pacientes assistidos pelo SECP e suas
familias, verificou-se que 73,3% (44) relataram ao menos um sintoma social, sendo o

mais predominante entre eles a “sobrecarga fisica do cuidador principal” em 40,9%.

Tabela 13.

Tabela 13: Sintomas sociais dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sao José

de Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Sintomas / sofrimentos sociais do paciente e/ou familia N

Sofrimento social do Familiar

Baixo suporte financeiro
Distanciamento de informagdes e compreensao do processo de finitude
Distancia do hospital para acompanhamento da finitude

Exercer papel de cuidador enquanto sobrecarga emocional com finitude

A N W

Exercer papel de cuidador enquanto sobrecarga fisica com finitude

Sofrimento social do Paciente

Baixo suporte financeiro

Distancia dos familiares ao hospital

N NN

Distanciamento de informagdes e compreensao do processo de finitude

Perder funcdo em seu nucleo familiar com perda da funcionalidade 1

Sofrimeno social do cuidador principal

Paciente com dificuldade em compartilhar diagnéstico com rede familiar 1
Paciente ¢ morador de rua 2

Rede familiar de suporte fragilizada pela drogadi¢ao do paciente 1
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Sintomas / sofrimentos sociais do paciente e/ou familia N
Rede familiar de suporte fragilizada pelo etilismo do paciente 1
Rede familiar fragilizada pelo etilismo do cuidador principal 1
Sobrecarga fisica em cuidados com finitude 18
Sobrecarga emocional em cuidados com finitude 7
Sofrimento ansioso do paciente por perda de fungdo social 2

Os sintomas espirituais a serem paliados identificados entre os pacientes
assistidos pelo SECP e suas familias, verificou-se que 25% (15) relataram ao menos um
sintoma espiritual, sendo o mais predominante entre eles a “desconexdo com o sentido de

vida” em 26,6%. Tabela 14.

Tabela 14: Sintomas espirituais dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sao

José de Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Sintomas / sofrimentos espirituais do paciente e/ou familia N

Sofrimentos espirituais da familia e do paciente

Por medo de transfusdo sanguinea (testemunha de jeova) 1

Sofrimentos espirituais do paciente

Abandono dos relacionamentos 1
Desconexdo com fonte de prazer e sentido 1
Desconexdo com sentido de vida 4
Desconexdo com sentido de vida em contexto de internagdo hospitalar 1
Dificuldade de conex@o com a realidade da morte 1
Distanciamento de praticas do seu sagrado devido a doenca 1
Distanciamento de valores e vivéncia religiosa 2
Impossibilidade de expressar seus sentimentos e desejos 1
Receio religioso por ter tido desejo de morrer 1

Os pacientes acompanhados pelo SECP foram avaliados pela escala de
desempenho em cuidados paliativos (PPS - Palliative Performance Scale) no momento
do inicio do acompanhamento e diariamente até o dbito. A média do PPS encontrada no

inicio do acompanhamento foi de 30/20, variando entre os valores 50 e 10. Gréafico 1.
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Grafico 1 - Média de desempenho em cuidados paliativos dos pacientes acompanhados

com o SECP, Hospital Sao José de Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.
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Durante o acompanhamento dos pacientes pelo SECP até o momento do 6bito
as complicagdes clinicas e disfung¢des organicas descritas foram: insuficiéncia renal aguda
em 23,3% (14), insuficiéncia hepatica aguda em 5% (3), hipertensao intracraniana em 5%
(3), insuficiéncia cardiaca aguda em 3,3% (2), insuficiéncia respiratoria em 60% (36) e
choque 20% (12)

Em 90% (54) dos casos acompanhados foram realizadas conferéncias
familiares para acolhimento do sofrimento familiar, alinhamento de expectativas e
compartilhamento do plano de cuidado de final de vida. Apenas 33,3% (20) dos pacientes
possuia autonomia preservada e optaram por participar ativamente do plano terapéutico

com suas diretivas antecipadas de vontade.

A média de dias entre a internagdo e o obito dos pacientes foi de 15 dias, com
variacdo entre 1 e 56 dias. A média de dias entre o inicio do acompanhamento com o

SECP ¢ o 6bito foi de 6,8 dias, com variacao entre 0 e 34 dias.

Entre as descrigdoes de causa ultima do dbito identificamos a prevaléncia de

faléncia respiratoria em mais de 70% dos pacientes (Tabela 15).
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Tabela 15: Causa Mortis dos pacientes acompanhados pelo SECP, Hospital Sao José de

Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Causa mortis N(%)
Faléncia circulatoria 4 (6,6)
Faléncia hepatica 2334
Faléncia renal 4 (6,6)
Faléncia respiratéria 44 (73.,3)
Hipertensdo intracraniana 234
Meningite carcinomatosa 1(1,6)
Obstrucdo intestinal maligna 3(5)

Com relacdo aos tratamentos utilizados no momento do 6bito, identificamos
que nenhum paciente fazia uso de droga vasoativa ou dieta parenteral, 1 paciente utilizava
dieta enteral por sonda nasogéstrica ou gastrostomia (1,6%), 2 pacientes estavam em
programa de hemodialise (3,3%), 4 pacientes faziam uso de ventilagdo mecanica (6,6%),
6 pacientes utilizavam cateter venoso central (10%) e 7 pacientes faziam uso de sonda
vesical de demora (11,6%). Entre os 60 pacientes acompanhados apenas 5 fizeram uso de
antibioticos (8,3%), 1 fez uso de antituberculinicos (1,6%) e 1 paciente fez uso de
antirretrovirais (1,6%) no ultimo dia de vida.

Todos os pacientes acompanhados pelo SECP (60, 100%) receberam opioides

no ultimo dia de vida para alivio de sintomas do processo ativo de morte (dor e dispnéia).

7.3 TERCEIRA PARTE

Comparando a idade e sexo dos participantes dos dois grupos estudados,

verificou-se a ndo existéncia de diferenga significativa entre e eles (Tabela 16).

Ao analisarmos a prescrigdo do ultimo dia de vida desses pacientes,
identificamos que a prevaléncia do uso de drogas vasoativas foi significativamente maior
entre os que faleceram sem assisténcia especializada de CP. Com relagdo a dispositivos e
procedimentos no ultimo dia de vida, estes mesmos pacientes apresentaram maior uso de
cateter venoso central, sondagem vesical e dieta enteral por sonda nasoentérica; além de
terem realizado hemodidlise com uma maior prevaléncia, e estarem sob ventilagdo

mecanica invasiva em uma incidéncia 10 vezes superior.
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Tabela 16: Idade e sexo de pacientes acompanhados e ndo acompanhados pelo SECP,

Hospital Sao José de Doencas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Sem SECP Com SECP Valor

Variaveis Total
(m=177) (n=460) P
Idade 0,643
Média (+DP) 49,4 (£ 18,3) 49,7 17,3) 49,1 (= 19,6)
Mediana (1° - 3° quartil) 46,5(35-62) 47,036-62) 45,0(34-63)
Sexo 0,566
Feminino % 343 36,4 31,7
Masculino % 65,7 63,6 68,3

! Teste de Mann-Whitney; 2 teste qui-quadrado

A ocupacgdo de leitos de terapia intensiva durante o processo ativo de morte
ocorreu com uma prevaléncia 8 vezes maior entre os pacientes sem acompanhamento

especializado (Tabela 17).

Tabela 17: Dispositivos, tratamentos e local de assiténcia no Gltimo dia de vida de
pacientes acompanhados e ndo acompanhados pelo SECP, Hospital Sao José de

Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Sem SECP Com SECP

Variaveis Total n=77 n =60 Valor p
n % n %
Uso de drogas vasoativas <0,001
Sim 51 51 66,2 0 0,0
Nao 86 26 338 60 100,0
Ventilagdo mecanica invasiva <0,001
Sim 53 49 63,6 4 6,7
Nao 84 28 36,4 56 93,3
Hemodialise 0,002
Sim 19 17 22,1 2 3,3
Nao 118 60 779 58 96,7

Cateter venoso central <0,001
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Sim 61 55 714 6 10,0
Nao 76 22 28,6 54 90,0

Sondagem vesical de demora <0,001
Sim 62 55 714 7 11,7
Nao 75 22 28,6 53 88,3

Uso de dieta enteral por sonda nasoenteral ou gastrostomia <0,001
Sim 60 59 76,6 1 1,7
Nao 77 18 23,4 59 98,3

Local do 6bito <0,001
UTI 23 21 27,3 2 3,3
Outro 114 56 72,7 58 96,7

Teste qui-quadrado

O uso de antibioticoterapia no ultimo dia de vida foi menor entre os pacientes que
receberam assisténcia em CP, bem como o uso de antirretrovirais e antituberculinicos,
entre os portadores de HIV e Tuberculose ativa, respectivamente.

Com relagdo ao controle de sintomas no processo ativo de morte, identificamos
que todos os pacientes acompanhados pelo SECP receberam opioides no seu ultimo dia
de vida, enquanto apenas 13% dos pacientes que faleceram sem assisténcia especializada

receberam opioides neste momento (Tabela 18).

Tabela 18: tratamentos modificadores de doenca X opioides administrados no tltimo
dia de vida de pacientes acompanhados e ndo acompanhados pelo SECP, Hospital Sdo

José de Doengas Infecciosas, Fortaleza-CE.

Sem SECP Com SECP

Variaveis Total n=77 n =60 Valor p
n % n %
Uso de antibioticoterapia <0,001
Sim 62 57 74,0 5 8,3
Nao 75 20 26,0 55 91,7
Uso de antituberculinico (n=35) <0,001
Sim 23 22 91,7 1 91

Nao 12 2 8,3 10 90,9
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Uso de terapia antirretroviral

(2=80) <0,001
Sim 32 20 54,1 1 2,3
Nao 48 17 459 42 97,7

Uso de opioide <0,001
Sim 70 10 13,0 60 100,0
Nao 67 67 87,0 0 0,0

Teste qui-quadrado

8 DISCUSSAO

A comunidade global de satde tem a responsabilidade de diminuir o abismo
do acesso ao alivio da dor e de outros tipos de sofrimento causados por condigdes de
adoecimento grave que ameagam o tempo de vida, seja na finitude como ao longo de toda
a vida. No entanto, ao contrario de muitas outras intervengdes essenciais de saude ja
identificadas como prioritarias, a necessidade de cuidados paliativos tem sido
amplamente ignorada, mesmo sendo compreendida como elemento essencial da cobertura
universal de saude pela OMS (UN, 2017).

No relatério produzido pela Comissdo Lancet sobre o acesso global a
cuidados paliativos e alivio da dor, avaliando o ano de 2015, identificou-se que mais de
25,5 milhdes de pessoas que morreram naquele ano vivenciaram sofrimento grave
relacionado a saude, o que corresponde a 45% das 56,2 milhdes de mortes registradas em
todo o0 mundo no mesmo periodo.

Incluindo aqueles que morrem em um determinado ano e muitos que vivem
com condi¢des de saide que ameagam ou limitam a vida, estima-se que mais de 61
milhdes de pessoas sdo afetadas pelo sofrimento grave relacionado a satide e que mais de
80% desses pacientes vivem em paises em desenvolvimento, onde os cuidados paliativos
e o alivio da dor sdo escassos ou inexistentes.

O sofrimento ¢ grave quando ndo pode ser aliviado sem intervengdo médica
e quando compromete o funcionamento fisico, social-emocional ou espiritual. Os
cuidados paliativos devem se concentrar no alivio do sofrimento grave relacionado a
saude, associado a condigdes limitantes ou com risco de vida ou no fim da vida (KNAUL

etal.,2018).
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Em nosso estudo identificamos uma grande carga de sintomas fisicos e
psiquicos avaliados pelo SECP nos pacientes portadores de doencas graves que foram
acompanhados nos cuidados de final de vida e no momento da morte. Este achado
corrobora com os dados descritos pela Comissdo Lancet e demonstra a importancia de
um plano de cuidados que abranja sintomas e sofrimentos para todo paciente internado
com doenga grave (Tabela 11 e 12).

Ampliando o olhar para aspectos sociais e existenciais o cuidado paliativo ¢é
responsavel por desenvolver estratégias terapéuticas que abordem as quatro dimensdes
humanas que sabidamente estdo comprometidas durante uma condi¢do de adoecimento
grave. Nosso estudo também documentou o sofrimento espiritual e social que os pacientes
em fase final de vida e suas familias vivenciavam durante a internag¢ao até o momento do
obito (Tabela 13 e 14).

O fato de o acesso a uma intervengao tao barata, essencial e eficaz ser negado
a maioria dos pacientes nos paises de baixa e média renda e, em particular, as pessoas
pobres - incluindo muitas pessoas pobres ou vulneraveis em paises de alta renda - ¢ uma
falha médica, de satde publica e moral. Sendo importante ressaltarmos que ao contrario
de tantas outras prioridades na satde global, a acessibilidade econdmica ndo ¢ a maior
barreira ao acesso aos cuidados paliativos, pelo contrario, existem evidéncias que as
intervengoes voltadas para a eficiéncia em controle do sofrimento produzem economia e
boa gestdo de recursos em saude (INCB, 2017).

Em nosso trabalho foi possivel verificar que o acesso aos cuidados paliativos
e a assisténcia ao sofrimento para pacientes que vivenciam condi¢do de adoecimento
grave, mesmo em uma unidade hospitalar especializada em assisténcia a doengas
infecciosas graves, ocorreu de forma bastante limitada quando ndo havia uma politica
institucional definida, e mesmo ap6s a formacdo do SECP, a parcela de pacientes que
tiveram acesso a esta abordagem ainda foi pequena comparativamente ao niimero de
pacientes com a necessidade real estimada pelo niimero de leitos da institui¢do.

Corroborando com outros autores compreendemos que existem varias
barreiras que explicam essa negligéncia dos servi¢os de saude e que também podemos
inferir em nossa instituigdo, como:

- o foco das politicas, investimentos e estratégias terapéuticas
voltadas para resultados em saude em prolongar a vida e com pouco
direcionamento voltado as intervengdes em satide que aliviam a dor ou aumentam

a dignidade no final da vida (COLLAHAN, 2002);
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- a opiofobia, que se refere ao preconceito e desinformacdo sobre o
uso médico apropriado de opioides (INCB, 2016; HCP LIVE, 2011,
RADBRUNCH et al., 2011).

e

- o foco da medicina unicamente na cura e na extensao do tempo de
vida em paralelo a negligéncia ao cuidado e qualidade de vida perto da morte
(GAWANDE, 2014; KRAKAUER, 2007).

Assim como descrito pela OMS nos também identificamos que o HIV e o
cancer em nosso servigo sao as principais condi¢des responsaveis pelo maior nimero de
pessoas que vivenciam sofrimento grave relacionado a saude, seguido de varias outras
doengas cronicas e ndo transmissiveis, incluindo doenga cerebrovascular, sindromes
demenciais, doenga pulmonar, doenga hepatica, doenga cardiaca e doencga renal.

Sabemos que a medida que as populacdes envelhecem e passam por uma
transi¢do epidemioldgica, o sofrimento grave relacionado a saude para essas doencas
complexas se tornard mais comum em relagdo a doencas agudas e evitaveis. No entanto,
a infec¢do e as condi¢des de satide associadas a pobreza continuam afetando as pessoas
nos paises de baixa renda e em desenvolvimento como no Brasil, onde mais da metade
da carga do sofrimento grave relacionado a saude em termos de nimero de pacientes esta
associada a mortes prematuras e evitaveis. Como por exemplo, mais de 95% das mortes
associadas a tuberculose sao evitaveis (KNAUL et al., 2018).

Obviamente os cuidados paliativos ndo possuem como objetivo substituir o
melhor acesso as intervengdes e tratamentos de saude publica que poderiam ter prevenido
grande parte dos sofrimentos graves e das mortes prematuras em primeiro lugar. Pelo
contrario, o alivio ao sofrimento deve ser implementado conjuntamente com as estratégias
em saude que possibilitem cura, controle ou reabilitacdo de condi¢des cronicas ou agudas
que coloquem a vida em risco.

Em nosso trabalho identificamos que mesmo em uma unidade especializada
em cuidados de doengas infecciosas graves, também ha grande parcela de pacientes
portadores de doengas cronicas avangadas ndo-transmissiveis aumentando ainda mais a
necessidade de cuidados paliativos para alivio do sofrimento grave associado a condi¢ao
de saude (Tabela 9).

Com relacdo ao uso de suporte avangado de vida entre os pacientes que
falecem na UTI, alguns estudos no Brasil demonstraram que o tempo de permanéncia na

unidade até a ocorréncia do obito ¢ considerado demasiadamente longo quando
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comparado com estudos internacionais, possivelmente devido a falta de adocao de limites
terapéuticos, quando ndo ha avaliacdo e intervencao qualificada em cuidados paliativos e
cuidados de final de vida (BITENCOURT et al., 2007).

Outros trabalhos nacionais também identificaram que quando ha uma politica
institucional de cuidados paliativos em uma UTI o tempo para a determinacdo dos
objetivos do tratamento que se alinhem com os desejos e valores do paciente/familia e
com a tomada de decisdo para limitagdo das medidas de suporte avangado de vida, ocorre
de forma mais precoce, em média no primeiro dia de internag@o, enquanto que na auséncia
desta politica este tempo varia entre 4 a 7 dias (COOK et al., 2003; GRISTINA; DE
GAUDIO; CURTIS, 2011).

Compreendendo o alto custo em saiude publica com medidas de suporte
avang¢ado de vida, e a problematica de disponibilidade de leitos em terapia intensiva para
esse fim, muitas vezes inacessivel para os pacientes com indicacdo dessa estratégia de
cuidados; ¢ de suma importancia o entendimento por parte dos gestores sobre o papel
equitativo de uma politica de cuidados paliativos, que além de promover qualidade
assistencial para o sofrimento grave relacionado a saude, garante a melhor distribui¢do de
recursos escassos em paises em desenvolvimento como o Brasil.

Nosso trabalho demonstrou de forma estatisticamente relevante que os
pacientes portadores de doencas graves avancadas quando sob assisténcia de uma equipe
especializada em CP em um hospital de referéncia em doencas infecciosas possuem
menor ocupacdo de leitos de terapia intensiva, o que corresponde a boa pratica de
assisténcia no final de vida.

Com relagdo as estratégias terapluticas para alivio do sofrimento,
encontramos na literatura o uso de opioides como um marcador isolado importante para
mensurarmos o acesso aos cuidados paliativos (KNAUL et al., 2018). Isso porque o uso
de opioides para controle de sintomas como dor e dispneia ¢ essencial na abordagem dos
pacientes vivendo com doencas graves, ao longo de toda a vida, especialmente na fase
final de vida e no processo ativo de morte onde esses sintomas se tornam muito
frequentes.

Em nosso estudo identificamos que entre os pacientes que ndo foram
acompanhados pelo SECP o uso de opioides para esta finalidade foi de baixissima
cobertura (10 em 77; 13%) enquanto nos pacientes acompanhados pelo servigo
especializado identificamos que a totalidade fez uso de opioides no momento do 6bito

(60; 100%).



50

Vale a ressalva de que nem todo paciente em processo ativo de morte
necessita de opioides entre outras medicagdes parenterais para boa assisténcia ao final da
vida, por exemplo quando a doenga grave nao impde sofrimento de alta complexidade e
os pacientes podem vivenciar o final de vida e o processo de morte em contexto
domiciliar. No entanto, ao retratarmos estas duas populagdes especificas do nosso estudo,
nos limitamos a analisar individuos que apresentavam maior complexidade de
adoecimento e de sofrimento, o que inclusive determinou a necessidade de hospitalizagao
na fase final de vida, justificando portanto serem estes pacientes candidatos a opioides
entre outras medicagdes parenterais para 0 manejo complexo de sintomas no processo
ativo de morte.

Quando analisamos particularmente os pacientes portadores de doencas
infecciosas graves, a infec¢do pelo HIV ¢ a condig@o de maior incidéncia em nimero de
casos de individuos que convivem com sofrimento grave relacionado a satde. A
integracao precoce dos cuidados paliativos pode melhorar os resultados clinicos desses
pacientes e os custos em saude, além de ser altamente relevante para a ampla gama de
comorbidades progressivas e incuraveis observadas entre eles, como a faléncia de 6rgaos
e as doencas malignas. A AIDS possui uma condi¢do de excecdo entre as doengas
cronicas avangadas pois quando em fase de terminalidade em até 6% dos casos possui
associacdo com outra doenca grave avangada neoplasica (BARNES; SAXON; AHMAD,
2014; YANG et al., 2016), sendo assim esperado que, em condi¢cdo de mais de uma
doenca potencialmente fatal de forma simultdnea, o paciente apresente uma maior
intensidade e complexidade de sintomas e, portanto, necessite um nivel diferente de
cuidados paliativos (CROXFORD et al,, 2017; EAGAR et al., 2010).

Dado que a infec¢do pelo HIV isoladamente ja possui alta prevaléncia de
sintomas de forma semelhante a outras condi¢cdes de adoecimento grave, como as
neoplasias (CROXFORD et al., 2017), hé clareza na literatura por parte dos especialistas
de que servigos especializados em cuidados paliativos sdo importantes nas instituicdes
voltadas para atender esta populacgdo, para gerenciar sintomas e preocupagdes comuns no
complexo plano de cuidados desses doentes.

Quando ampliamos a atencdo para a totalidade das pessoas que convivem
com HIV/AIDS, sabemos que a maior parte desses pacientes necessita de uma abordagem
paliativa de menor complexidade, sendo possivel que o servigo especializado realize um
papel fundamental na educacdo permanente dos multiprofissionais, com a capacitacdo em

abordagem basica de cuidados paliativos de forma continuada, viabilizando que o alivio
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ao sofrimento seja acessivel de forma segura e eficaz para todos os individuos em
qualquer nivel de assisténcia (EAGAR et al., 2010).

A implantacdo de cuidados centrados na pessoa, através da identificagao
precoce das preferéncias do paciente, com gerenciamento de sintomas e planos de
cuidados avangados, deve permitir que os profissionais apoiem seus pacientes em varios
momentos de decisdes dificeis e ao longo de todo o cuidado daqueles que convivem com

doengas infecciosas graves (HARDING et al., 2012; MURTAGH, 2014).

9 CONCLUSOES

Em resumo, nosso trabalho possibilitou a documentagdo do perfil socio-
epidemioldgico e clinico dos pacientes portadores de doencas graves avancgadas que
internaram e faleceram em uma institui¢do de referéncia em doengas infecciosas do
Estado do Cear4, e assim pudemos ressaltar as semelhancas e diferencas com os trabalhos
internacionais sob os aspectos de comorbidades associadas, doengas cronicas avancadas
e quais os sintomas fisicos, psiquicos, sociais e espirituais que estes apresentavam antes
do falecimento.

Ao compararmos os pacientes que foram assistidos durante o processo de
morte por um servigo especializado em cuidados paliativos com pacientes que faleceram
na mesma institui¢do previamente a existéncia desse servico, identificamos diversos
aspectos de impacto assistencial e gerencial do cuidado, onde a abordagem paliativa
ampliada em assisténcia especializada possibilitou uma melhor pratica em satde e gestao
de recursos publicos.

Esperamos que outros trabalhos como este possam auxiliar na compreensao
dos aspectos humanitarios e emergenciais de integrarmos o cuidado paliativo de forma
ampliada a rede de assisténcia também para esta populagdo que convive com intensa
vulnerabilidade, garantindo o alivio do sofrimento de forma a solucionarmos esta
iniquidade grave e de carater sanitario, promovendo boa gestdo em saude publica em

coeréncia com o modelo proposto pela OMS.
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APENDICE A - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS DO PACIENTE
NAO ACOMPANHADO PELO SERVICO ESPECIALIZADO DE CUIDADO
PALIATIVO NO MOMENTO DO OBITO

I IDENTIFICACAO E PROCEDENCIA
INICIAIS: PRONTUARIO: DN: / /  IDADE: SEXO: ( )MASC. ()
FEM.
ADMISSAO HOSPITALAR: _ / /
1) DADOS DA INTERNACAO
DIAGNOSTICO NA ADMISSAO:
DIAGNOSTICO DE DOENCA(S) GRAVE(S)
AVANGADA(S):
100)) OBITO
CAUSA MORTIS:
DATADOOBITO [/ /
LOCAL DO OBITO:

() UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA () PRONTO-SOCORRO () ENFERMARIA:
TEMPO ENTRE INTERNACAO E OBITO:

V) DOENCA(S) GRAVE(S) AVANCADA(S) DEFINIDORAS DE TERMINALIDADE (CAUSA BASE NA
DECLARACAO DE OBITO):

V) COMPLICACOES SISTEMICAS PRESENTES ATE O MOMENTO DO OBITO:

Vi) COMORBIDADES CRONICAS ASSOCIADAS:

VII) DISPOSITIVOS INVASIVOS E TERAPEUTICAS AVANCADAS UTILIZADAS NO MOMENTO DO

OBITO:
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VIII) SE PVHA - COMPLICACOES ASSOCIADAS A INFECCAO PELO HIV NO MOMENTO DO OBITO:

() ADESAO AOS ANTIRRETROVIRAIS NOS ULTIMOS 12 MESES

IX) SE PORTADOR DE TUBERCULOSE - COMPLICACOES ASSOCIADAS A INFECCAO PELA

TUBERCULOSE NO MOMENTO DO OBITO:

() ADESAO AOS ANTI TUBERCULINICOS NOS ULTIMOS 12 MESES

COLETADOR: DATA DA COLETA:

APENDICE B - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS DO PACIENTE
ACOMPANHADO PELO SERVICO ESPECIALIZADO DE CUIDADO

PALIATIVO NO MOMENTO DO OBITO:

I) IDENTIFICACAO E PROCEDENCIA
INICIAIS:

PRONTUARIO: DN:  / IDADE: SEXO: ( )MASC. ( )FEM.

NATURALIDADE: PROCEDENCIA:
ESCOLARIDADE: PROFISSAO:
RELIGIOSIDADE:

ADMISSAO HOSPITALAR: _ / /

IT) DADOS DA INTERNACAO
DIAGNOSTICO NA ADMISSAO:

DIAGNOSTICO DE DOENCA(S)
AVANCADA(S):

111) OBITO
CAUSA MORTIS:

DATA DO OBITO / /

LOCAL DO OBITO:
( ) UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA () PRONTO-SOCORRO ( ) ENFERMARIA:
TEMPO ENTRE INTERNACAO E OBITO:

TEMPO ENTRE O INICIO DO ACOMPANHAMENTO COM O SECP ATE O OBITO:

IV) DOENCA(S) GRAVE(S) AVANCADA(S) DEFINIDORAS DE TERMINALIDADE:

V) COMPLICACOES SISTEMICAS PRESENTES ATE O MOMENTO DO OBITO:

VI) COMORBIDADES CRONICAS ASSOCIADAS:

GRAVE(S)
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VII) DISPOSITIVOS INVASIVOS E TERAPEUTICAS AVANCADAS UTILIZADAS NO MOMENTO DO OBITO:

VIII) SE PVHA - COMPLICACOES ASSOCIADAS A INFECCAO PELO HIV NO MOMENTO DO OBITO:

() ADESAO AOS ANTIRRETROVIRAIS NOS ULTIMOS 12 MESES

IX) SE PORTADOR DE TUBERCULOSE - COMPLICACOES ASSOCIADAS A INFECCAO PELA TUBERCULOSE NO
MOMENTO DO OBITO:

() ADESAO AOS ANTI TUBERCULINICOS NOS ULTIMOS 12 MESES

X) SINTOMAS FiSICOS DO PACIENTE RELATADOS EM PRONTUARIO:

XI) SINTOMAS PSiQUICOS DO PACIENTE E FAMILIA RELATADOS EM PRONTUARIO:

XII) SINTOMAS SOCIAIS DO PACIENTE E FAMILIA RELATADOS EM PRONTUARIO:

XIIT) SINTOMAS ESPIRITUAIS DO PACIENTE E FAMILIA RELATADOS EM PRONTUARIO:

XIV) HOUVE CONFERENCIA FAMILIAR DOCUMENTADA EM PRONTUARIO?

( YNAO
()SIM

XV) HOUVE DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE DOCUMENTADAS EM PRONTUARIO?

( YNAO
()SIM

OBS:

COLETADOR:
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Background: Patients living with serious infectious diseases, such as
infection by human immunodeficiency virus (HIV) or tuberculosis (TB),
are candidates for palliative care from diagnosis to the advanced stage of
the disease. There is a scarcity of studies on palliative care for infectious
diseases. The purpose of this study was to describe the clinical and care
aspects related to palliative care in patients with severe serious illness
that occurs in a referral hospital for infectious diseases. Methods: We
conducted a cross-sectional, retrospective study of patients who died of
Abstract: | severe advanced disease during hospitalization in a Brazilian reference
hospital for infectious diseases from January 2017 to March 2018.
Results: There were 95 deaths during this period, of which 77 (81%)
were included for analysis. Forty-nine (63.6%) were male. The mean age
was 56.3 years (SD 17.34). The average time from hospitalization to
death was 8.15 (SD 15.67) days. Of the 77 patients, 24 (31.1%) had
active TB, 37 (48%) had HIV infection, and 21 (27.2%) had advanced
neoplasia. At the time of death, 49 (62.8%) were admitted to the ward,
8 (10.2%) to the emergency unit, and 21 (26.9%) to the ICU. At the
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