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Resumo
Trata-se de um estudo exploratdrio realizado com o objetivo descrever o perfil dos
usuarios da Unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Nacional do Cancer e analisar a
relacdo entre este perfil e a satisfacdo destes usuarios com a assisténcia farmacéutica
prestada. Apesar da constatagdo de que pacientes oncologicos nestas condigdes tenham,
em média, de 7 a 11 sintomas a serem controlados no inicio do tratamento - na maioria
das vezes, tendo como base a farmacoterapia -, pouco se conhece sobre o perfil destes
pacientes que sdo atendidos pelo Sistema Unico de Satde e sua relagio com este
tratamento. Foram aplicados 167 questiondrios a pacientes/cuidadores da Unidade de
Cuidados Paliativos do INCA, entre dezembro e fevereiro de 2010. Os dados levantados
mostram que a maioria dos usudrios/cuidadores ¢ formada por mulheres, idosa e com
baixo nivel de escolaridade, moradoras, em grande parte, de outros municipios do
Estado do Rio de Janeiro. A pesquisa mostrou que apesar da orientacdo dada pelos
profissionais acerca do uso dos medicamentos, os pacientes ndo conhecem a indicagdo
de todos os medicamentos propostos. Por outro lado, este desconhecimento no uso dos
medicamentos ndo impede o seu uso, ja que aproximadamente 90% dos pacientes
afirmaram seguir o tratamento farmacologico proposto pelo médico. Os testes
realizados para relacionar o perfil dos usudrios com as notas atribuidas pelos mesmos a
satisfacdo com o cuidado farmacéutico recebido ndo apontaram variacdes em relagdes
as caracteristicas socioecondmicas. Contudo, quando se relacionou a satisfagdo com o
medo de utilizar medicamentos, como a morfina, por exemplo, verifica-se que quanto
menor o receio maior a satisfacdo. Os resultados deste estudo mostram a necessidade
de agdes educativas junto aos usudrios, que em sua maioria tém baixo indice de

escolaridade e de maiores didlogos e esclarecimentos sobre a farmacoterapia.



Abstract

This is an exploratory study aimed to describe the profile of users of the Palliative Care
Unit of the National Cancer Institute and analyze the relationship between the profile
and needs of its users with the pharmaceutical care provided. Despite the finding that
cancer patients have these conditions, on average, 7 to 11 symptoms to be checked at
the beginning of treatment - in most cases, based pharmacotherapy - little is known
about the profile of patients attending by the Unified Health System and its relationship
with this treatment. 167 questionnaires were administered to patients / caregivers Unit
Palliative Care between December and February 2010. The data collected show that the
majority of users / carers are women, elderly and low educational level, living largely
from other municipalities of the State of Rio de Janeiro. The survey showed that despite
the guidance given by professionals on the use of medicines, patients do not know the
statement of all proposed drugs. Moreover, this lack of knowledge in the use of drugs
does not prevent its use, since approximately 90% of patients reported following the
drug treatment offered by physician. The tests relate to the users profile with the marks
awarded by the same satisfaction with pharmaceutical care received did not show
variations in relation to their socioeconomic characteristics. However, when related to
satisfaction with the fear of using drugs such as morphine, for example, there is fear that
the smaller the higher the satisfaction. The results of this study show the need for
educational activities with users, who mostly have low rates of education and further

dialogue and clarification on the pharmacotherapy
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Introducao

O objetivo deste estudo foi o de conhecer o perfil dos usudrios em cuidados
paliativos oncoldgicos no ambulatdério da Unidade IV do INCa e analisar a relagdo entre
este perfil e a satisfacdo destes pacientes com a assisténcia farmacéutica prestada na

referida unidade.

O interesse pelo tema partiu da constatacio de que apesar do crescimento do
nimero de individuos que descobrem serem portadores de doencas oncologicas e aqueles
que morrem acometidos por esta enfermidade, ainda sdo poucos os servigos de cuidados
paliativos destinados a ampara-los. De acordo com a Worldwide Palliative Care Alliance o
contingente de enfermos ¢é superior a 100 milhdes em todo o mundo e menos do que 8%

dos que necessitam desta abordagem de cuidado t€m acesso a ela.

E preciso ter em mente que apesar de a morte ser um fendmeno inevitivel e
presumivel, ndo deixa de ser um fendmeno angustiante e encarado como tabu em diversas
sociedades. Para apoiar os pacientes e as familias neste momento, a Organiza¢gdo Mundial
de Saide tem incentivado a implementa¢do de cuidados paliativos em todo o mundo,
sobretudo nos paises em desenvolvimento onde ndo ha acesso precoce e eficiente ao

diagndstico e ao tratamento dessas doencas.

No caso brasileiro, a legislagdo que trata especificamente deste tipo de cuidado foi
promulgada ha apenas 12 anos e sua criagdo representa um marco importante para

estimular a criag@o de servigos de cuidados paliativos no pais.

No Instituto Nacional do Cancer, onde a presente pesquisa foi desenvolvida a

preocupagdo com o tema € antiga. Os cuidados paliativos tiveram inicio como um
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programa, e, apenas recentemente, em 1998 a unidade de Cuidados Paliativos foi criada.
Situada na cidade do Rio de Janeiro, esta unidade recebe pacientes de diversas regides do
pais, com todos os tipos de cancer, em estagio avang¢ado e para os quais o Instituto nao
dispde de possibilidades terapéuticas de cura. Estes pacientes recebem assisténcia integral
sob trés modalidades: internagdo hospitalar, internagdo domiciliar e regime ambulatorial

de atengao.

A relevancia deste estudo esta na compreensdo de quem € o usudrio deste servigo,
quais sdo suas crengas sobre o uso de medicamentos nesta fase do tratamento e qual ¢ a

sua opinido sobre os servicos farmacéuticos prestados.

Trata-se de um estudo exploratorio, ou seja, ndo tem a intencdo de ser conclusivo,
mas de identificar elementos que possam contribuir para a compreensdo de aspectos que

melhorem a qualidade da assisténcia farmacéutica prestada.

Para dar conta dos objetivos propostos neste estudo, a presente dissertacdo esta

estruturada em quatro capitulos:

No primeiro capitulo foram apresentadas as origens do cuidado paliativo, suas
bases conceituais e os preceitos que o compdem. Apresenta ainda a estruturagdo deste tipo
de cuidado em diversos paises, enfocando, nestes casos, as caracteristicas e as diferencas
presentes no desenvolvimento do cuidado paliativo. Apresenta ainda as caracteristicas

gerais deste tipo de cuidado no Brasil.

O segundo capitulo apresenta aspectos do desenvolvimento de algumas atividades
que compdem a assisténcia farmac€utica no Brasil, importantes para o cuidado paliativo.
Entre estas, a defini¢do da lista de medicamentos essenciais no cuidado paliativo e sua

composi¢do. Discorre ainda sobre algumas caracteristicas e cuidados que cercam o uso de
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medicamentos nesta area. Por fim, faz uma breve apresentagdo do nivel de consumo de
morfina - um dos principais medicamentos para dor no cuidado paliativo oncologico - em
diferentes paises e ressalta ainda, aspectos relativos a possiveis medos na utilizacdo deste

tipo de medicamento e o papel dos servigos na sua desmistificacéo.

O capitulo trés trata das questdes de cunho metodoldgico. Nele sdo apresentados o
desenho da pesquisa: as caracteristicas do estudo, da amostra e do campo, seus objetivos,

os instrumentos utilizados e os métodos de analise aplicados.

Por fim, o capitulo quatro apresenta os resultados da avalia¢do propriamente dita,
fruto das entrevistas realizadas com uma amostra de 167 usudrios em regime ambulatorial
de ateng¢do, no periodo de dezembro de 2009 a fevereiro de 2010. Os dados apresentados

foram trabalhados utilizando-se instrumental estatistico.
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Capitulo 1: Cuidados Paliativos

Por cuidado paliativo compreende-se os cuidados destinados aos pacientes
portadores de doencgas cujo tratamento ndo responde mais ao tratamento curativo. Desta
forma, o objetivo central passa a ser o bem-estar do paciente. De acordo com a
Organizacdo Mundial de Satde (OMS) trata-se de “uma abordagem que aprimora a
qualidade de vida, dos pacientes e familias, que enfrentam problemas associados com
doengas ameagadoras de vida, através da prevengdo e alivio do sofrimento, por meio de
identificagdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e outros problemas de

ordem fisica, psicossocial e espiritual” (OMS, 2009).

Considera-se elegivel para cuidados paliativos o paciente portador de doenca
cronica, evolutiva e progressiva, com progndstico de vida supostamente encurtado a meses
ou ano. Algumas doencgas de progressdo lenta como o Mal de Alzheimer, algumas
sindromes neuroldgicas e determinados tipos de tumor tornam o paciente elegivel para
cuidados paliativos, apesar do periodo de alta dependéncia para as atividades de vida

diaria implicar em prognostico superior a um ano de vida (Maciel, 2008).

Este quadro reflete o motivo pelo qual, nas ultimas décadas este tema vem
ganhando relevancia no mundo em decorréncia do envelhecimento populacional e do
crescimento da incidéncia e prevaléncia de doengas de avango cronico e incapacitante,
como o exemplo acima citado, bem como pelo avango de doengas como o cancer e o
HIV/AIDS (Blinderman, 2009; Gwyther, 2009). Em geral, estas doengas tém

caracteristicas que implicam na busca do controle de sinais e sintomas para reduzir ao
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maximo a dor do paciente e melhorar sua qualidade de vida, o que envolve a utilizagdo de

recursos terapéuticos e tecnoldgicos (Siqueira-Batista, 2005).

No caso do cancer a magnitude do numero de casos mostra a importancia do
desenvolvimento deste tipo de cuidado. Em 2002, das 57 milhdes de pessoas que
morreram no mundo, 7 milhdes foram a dbito em decorréncia da evolugdo de neoplasias
malignas. Gwyther e colaboradores (2009) com base nestes dados projetam que 25% da
populagdo inglesa portadora de cancer avancado necessitardo de internacdo para receber
cuidados paliativos e 65% precisardo de atendimento domiciliar. Considerando que esta
ndo ¢ uma realidade exclusivamente inglesa, este quadro coloca para os paises
desenvolvidos e, principalmente para aqueles em desenvolvimento, o desafio de
desenvolver servigos de cuidados paliativos de qualidade (Stjernsward, 2007, Gwyther,

2009).

1.1 - Aspectos conceituais
E recorrente na literatura sobre o tema a compreensio de que somente na década de
1960, com os estudos desenvolvidos na Inglaterra por Cicely Saunders, é que as bases dos

cuidados paliativos modernos foram instituidas.

Calcada em uma visdo holistica do ser humano Saunders articulou o local de
desenvolvimento especifico de cuidado para estes pacientes a uma filosofia de trabalho,
que objetivava oferecer suporte ao doente e as familias no periodo final da vida. Além de
embasar a idéia de Casas de Repouso e de Cuidados Domiciliares, seus estudos
contribuiram para chamar a ateng¢do para os pacientes impossibilitados de cura e que

ficavam a margem dos sistemas de saude (Matsumoto, 2009).
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Esta autora cunhou o termo “dor total” para expressar a idéia de que o sofrimento
tem uma natureza multidimensional, o que torna necessario, além do atendimento fisico, o
conforto emocional, psicoldgico e espiritual ao paciente e suas familias. Desde entdo, o
cuidado paliativo foi incorporado as praticas de saude. Na década de 1970, foi introduzido
nos hospitais, o que contribuiu para a disseminagdo da sua estratégia de trabalho pelo

mundo (Matsumoto, 2009).

Com o trabalho de Saunders o sentido original da palavra latim palliere, que
significa proteger, amparar, cobrir abrigar (Matsumoto, 2009; Brooksbank, 2009), foi
resgatado, distinguindo-o do significado atribuido ao termo na lingua portuguesa, que o

associa, eventualmente, a idéias pejorativas de abandono e desprezo.

A origem deste termo remonta a época medieval, onde significava o local onde
eram acolhidos e cuidados os doentes pobres € os moribundos. Em geral, eram ligados a
uma institui¢do religiosa e proporcionavam cuidados fisicos simples e espirituais a estes

pacientes, com o intuito de lhes assegurar conforto. (Firmino, 2005)

O conceito moderno de hospice inclui cuidados paliativos para os doentes
incuraveis, dado em instituigdes como hospitais ou lares de idosos, bem como atendimento

para aqueles que preferem morrer em suas residéncias.

Em alguns paises os termos hospice e cuidado paliativo sdo utilizados como
sindnimos, em outros, apresentam significados distintos, o que coloca a necessidade de

conceitua-los e estabelecer as diferengas.

Com este intuito, Silvia e Hortale (2006), a partir de uma revisdo bibliografica
identificaram, por exemplo, que o termo Hospice, é utilizado para descrever tanto uma

filosofia de trabalho voltado as pacientes com doencas terminais (Estados Unidos),
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quanto um prédio onde estes cuidados sdo praticados (Estados Unidos e Inglaterra) ou

ainda, um programa de cuidado oferecido ao final da vida (Estados Unidos, Inglaterra).

Por sua vez o termo cuidado paliativo € considerado uma abordagem. Definido
pela OMS, seu objetivo ¢ o de melhorar a qualidade de vida dos pacientes e seus
familiares frente a problemas associados a doenga terminal, através da prevencdo e alivio
do sofrimento, identificando, avaliando e tratando a dor e outros problemas, fisicos,

psicossociais e espirituais.

No Brasil a tentativa de compreender/explicitar este conceito ¢ demonstrada em
estudos como o de Silva e Sudigursky (2008). Estes autores ao analisarem os trabalhos
publicados no Brasil no periodo de 2000-2006 identificaram diversas formas de defini-lo:
qualidade de vida, abordagem humanistica e valorizagdo da vida, controle e alivio da dor
e dos demais sintomas, questdes éticas, abordagem multidisciplinar, morrer como
processo natural, a prioridade do cuidado sobre a cura, a comunicagdo, a espiritualidade
e o apoio no luto. Se por um lado, a variedade de dimensdes relacionadas a este conceito
mostra sua complexidade, por outro os autores destacam que, apesar da diversidade, estas

concepcdes estdo interligadas e sdo interdependentes.

No presente estudo estes termos sdo utilizados com significados distintos. Por
Hospice, entende-se uma instituicdo de média complexidade, especializado na pratica de
cuidados paliativos e que possui como caracteristica a exceléncia da pratica clinica
articulada através de equipe multiprofissional. Por cuidado paliativo, uma modalidade de
cuidado multiprofissional, que abrange o acompanhamento em domicilio ou hospice, o

atendimento ambulatorial e sob regime de internag@o hospitalar (Brooksbank, 2009).
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Em que pesem as diferencas em torno dos conceitos € necessario destacar, como o
fazem Silva e Ortale (2006), que para além da confusdo conceitual o mais importante é ter
claro que estes cuidados surgiram como uma resposta as ‘“continuas dificuldades em

cuidar dos individuos com cancer e suas familias”.

1.2 Principios e organizacio

A diversidade conceitual acaba por ampliar o leque de principios que regem a
organiza¢do dos cuidados paliativos modernos: promoc¢do do alivio da dor e de outros
sintomas desagradéveis; afirmacdo da vida e a compreensdo da morte como um processo
inerente a vida; a compreensdo de que a morte ndo deve nem ser adiada e nem acelerada;
necessidade de integrar ao cuidado do paciente, aspectos espirituais e psicoldgicos, que

assegurem suporte ao paciente, para que tenha qualidade de vida (Matsumoto, 2009).

Da mesma forma, pode-se dizer que a organizagdo da ateng¢do ao paciente centrado
nestes principios € bastante complexa, uma vez que rompe com a légica do modelo
biomédico, centrado na cura ¢ na valorizagdo do entendimento dos mecanismos
causadores das doencas e estimula a relagdo entre profissionais de satide e pacientes a ser

regida pelas singularidades deste individuo (Koifman, 2001, Gwyther, 2009).

Mais recentemente, em 2002, a OMS, preconizou que o cuidado paliativo seja
estabelecido de forma precoce, e ofertado de modo continuo. O intuito é o de acompanhar
o paciente e sua familia desde o diagnostico. No caso de progressdo da doenca salienta a
necessidade de incorporagdo de novas medidas, legitimando o direito do paciente de
passar com dignidade, pelo processo que o levara a morte. Esta proposi¢@o se opde a visdo

anterior, que propunha o estabelecimento dos cuidados paliativos, apenas apos o término
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dos cuidados curativos (Firmino, 2005; OMS, 2007; Brooksbank, 2009; Floriani &

Schramm, 2008).

Para tanto, as praticas em saide devem ser organizadas numa concepcdo de
assisténcia total, ativa e integral. Nesta perspectiva, o cuidado ora proposto ¢ entendido
como uma agdo integral, que tem significados e sentidos voltados para compreensdo de
saude como do direito de ser e ndo, simplesmente, como auséncia de doenca (Siqueira-

Batista e Schramm, 2005, Pinheiro e Guizard, 2008).

Na filosofia deste tipo de cuidado, o cuidado ao paciente e aos seus familiares &
garantido através do conceito de rede de cuidado e cadeia de servigos, que integram e
organizam as instituicdes de saude, como demonstrado por Paz-Ruiz e colaboradores

(2009), e apresentado na figura 1.

Internagcao Domiciliar

Ambulatorio Hospedaria

Figura 1: Modelo de rede atencdo integrada em cuidados paliativos. Fonte: ANCP,

2009.
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Como apresentado na figura acima, esta rede de aten¢do contempla algumas
modalidades de atendimento em unidades especializadas. Estas modalidades sao:

ambulatorio, internacdo hospitalar, hospedaria e internacdo domiciliar.

A modalidade hospedaria ¢ destinada a pacientes relativamente estaveis, com grau
variado de dependéncia funcional e sintomas bem controlados ou de intensidade leve a
moderada. Abrigam pacientes que apesar de terem condi¢des de permanecerem em seus
domicilios ndo o fazem por distintos fatores, como, por exemplo, falta de cuidador
habilitado. J& a internacdo domiciliar destina-se aos portadores de doenga avancada, em
progressdo, com necessidade continua de monitoramento de sintomas. Uma equipe de
referencia realiza as visitas periodicamente ¢ dependendo do modelo de assisténcia,
fornece os insumos necessarios a continuidade do cuidado, como medicamentos e material

médico — hospitalar.

Embora cada modalidade vise a atender aos pacientes em suas necessidades
especificas, advoga-se que a permanéncia do paciente em domicilio e ao lado da familia
assegura maior qualidade de vida. Neste tipo de tratamento, o acompanhamento pela
equipe desmistifica a complexidade da doenga e os medos com relagdo aos medicamentos.
Segundo alguns autores a ades@o ao tratamento ¢ maior, quando comparada a modalidade

ambulatorial e possibilita a op¢ao do dbito em domicilio.

O acompanhamento ambulatorial destina-se ao atendimento de pacientes com
doenga avangada de forma precoce, bem como a seu familiar/cuidador, em uma fase em
que a doenca, apesar de significativa, tem pouco impacto sobre o perfil funcional do
doente. Espera-se que nesta fase, o controle de sintomas e a abordagem emocional possam

contribuir para a melhoria da qualidade de vida, com a possibilidade de ter impacto
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também sobre a sobrevida do doente. Assim, preconiza-se o trabalho em equipe

multiprofissional (Maciel, 2009).

Em que pesem as reivindicagdes para que os cuidados paliativos se estabelecam
como politica publica observa-se que muitos paises carecem, ainda hoje, de uma
abordagem de saude publica capaz de abranger as demandas dos pacientes/familiares
elegiveis para os cuidados paliativos. Um elemento que pode explicar esta dificuldade ¢ a

complexidade deste tipo de cuidado.

No intuito de assegurar qualidade aos cuidados paliativos a OMS preconiza que
estes servigos sejam implementados de modo integrado aos demais servigos do sistema de
saude, adaptados as realidades culturais e sociais de cada nagdo e prestados por
profissionais com formacdo profissional na area. Para tanto, destaca como medidas
essenciais que o cuidado paliativo seja considerado uma politica de governo, de modo a
assegurar a integracdo destes servigos a estrutura de financiamento do sistema nacional de
saude. Para tanto, advoga a necessidade de formatacdo de uma politica educacional, que
forneca suporte para a formagao dos profissionais de saude, dos voluntarios e dos proprios
cidaddos que implementardo estas agdes. Da mesma forma, torna-se necessaria, a adogao
de uma politica de medicamentos que garanta a disponibilidade de medicamentos
essenciais para o manejo da dor e de outros sintomas, em especial, os analgésicos opioides

(OMS, 2009).

Stjernsward e colaboradores (2007) chamam a aten¢do para o fato de que para
integrar um tema as politicas nacionais ¢ necessario, além de torna-lo conhecido,

demonstrar sua importancia para determinado grupo. No caso dos cuidados paliativos, esta

tarefa tem sido realizada por membros das sociedades de geriatria, oncologia clinica e da
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propria OMS comprometidos com a causa, com o incentivo a estratégias de controle da

dor e expansao dos cuidados paliativos.

Estes autores advogam que a forma mais eficaz de introduzir os cuidados paliativos
nas politicas publicas ¢é através da politica nacional de controle de cancer. Justificam esta
opcao pelo fato desta politica ter como pilares a prevengdo primdria, a detecgdo precoce, o
tratamento curativo e o cuidado paliativo (Figura 2). Em que pese esta posicdo, as
experiéncias canadense e americana mostram que a inclusdo deste tipo de cuidado na
politica nacional de satde foi importante no cuidado dispensado a pacientes com outros

diagndsticos.

Ressaltam ainda, que estas estratégias favorecem a regulamentacgdo das politicas de

educacao ¢ de medicamentos, bem como os mecanismos de financiamento.

_ Programa Nacional de
‘ Controle do Cancer

Deteccdo
Precoce

Prevencao Cuidado
Primaria Paliativo

Tratamento
Curativo

Figura 2: Pilares de um Programa Nacional de Controle do Cancer. Fonte: Stjernsward et

al, 2007.

1.3 - O desenvolvimento do cuidado paliativo em diferentes paises
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Em geral, nos paises, que o desenvolveram, este tipo de cuidado foi direcionado,
prioritariamente, para os pacientes com cancer avangado. S3o poucos os pacientes com
doencas terminais ndo malignas (insuficiéncia renal, doeng¢a pulmonar obstrutiva cronica,
esclerose multipla) nas unidades de cuidados paliativos. A grande excec¢do sdo 0s servigos
africanos, nos quais grande parte dos pacientes sob cuidados paliativos ¢ formada por

pacientes portadores de AIDS (Brooksbank, 2009).

Do mesmo modo, sdo poucos os estudos direcionados a andlise do
desenvolvimento deste tipo de cuidado nos paises. Nesta direcdo, destaca-se a contribui¢do

dada pelos estudos de Wright e Clark (2007).

Inicialmente, estes autores elaboraram uma metodologia para classificar os paises
de acordo com o nivel de desenvolvimento dos cuidados paliativos. Com base em estudos
anteriores, identificaram as principais barreiras que os paises deveriam superar para
desenvolverem cuidado paliativo de modo eficaz: a implementacdo de politicas de satde
que contemplem este tipo de cuidado; o tipo de financiamento despendido; a existéncia de
programas de capacitacdo profissional; a garantia do acesso a opidides, em especial a

morfina e as modalidades de atendimento (Clark ef al, 2007; Wright et al, 2008).

A partir desta andlise propuseram uma tipologia classificatéria, onde os paises
eram agrupados em quatro niveis, de acordo com o desenvolvimento de um conjunto de

atividades:

Nivel 1: Nenhuma atividade identificada, apesar dos autores reconhecerem que, apesar

de seus esfor¢os alguma iniciativa pode ndo ter sido identificada;

Nivel 2: Processo de capacitacio de atividade. As atividades identificadas incluem:

participag@o ou organizagdo das principais conferéncias; /lobby dos atores politicos junto
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aos Ministérios da Saude e um incipiente servico em desenvolvimento, geralmente com

base nos programas de cuidados domiciliares;

Nivel 3: Identificacio de unidades de cuidados paliativos disponiveis. Este grupo de
paises € caracterizado pelo desenvolvimento de uma massa critica de ativistas em um ou
mais locais, pelo crescimento do apoio local, pela existéncia de fontes de financiamento;
disponibilidade de morfina; estabelecimento de mais de uma unidade de cuidados

paliativos e prestacdo de treinamento para formacgao de forca de trabalho especializada;

Nivel 4: Paises onde os servicos de cuidados paliativos atingiram maior grau de
integracido com principais prestadores de servicos. Estes paises sdo caracterizados por
uma massa critica de ativistas; multiplos fornecedores e prestadores de servicos;
conhecimento dos cuidados paliativos por parte dos profissionais de satde, a existéncia de
amplo acesso a medicamentos para alivio da dor; impacto politico dos cuidados paliativos,
desenvolvimento de centros educativos; ampla relacdo académica com as universidades e

existéncia de uma associag@o nacional.

Tomando por base esta tipologia, estes mesmos autores, em 2008, mapearam o
estagio de desenvolvimento nos diferentes paises. Sua analise mostrou que dos 234 paises
existentes, 115 desenvolviam algum tipo de servico de cuidados paliativos. No entanto,
destes apenas 15% atingiram um grau de integragdo satisfatorio com outros servicos, ou

seja, estavam articulados a implementagdo de politicas publicas.

Quando consideraram apenas os paises com grau de desenvolvimento classificados
como ndo satisfatorio, observaram que em geral, este tipo de cuidado foi implementado
por instituicdes com fins lucrativos ou de carater filantropico, desarticuladas das demais

iniciativas governamentais'®. Entre aqueles classificados como de maior grau de
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desenvolvimento, observaram que as melhores posi¢des sdo encontradas entre os paises
com maior indice de desenvolvimento humano. Para eles, tal fato explica-se pela maior
indice de integracdo entre servigos existentes nestes paises, devido ao desenvolvimento de
politicas especificas, educagdo especializada e pesquisa (Stjernswérd et al, 2007; Wright et

al, 2008).

Observaram ainda, que em todos os continentes pelo menos um pais foi
classificado como de nivel 4, ou seja, apresentam bom nivel de integragdo dos cuidados
paliativos com outros segmentos politicos e sociais. Apesar destes avangos & possivel

observar que ainda persistem diferencas entre estes paises:

Na Africa, as iniciativas voltadas aos cuidados paliativos tiveram inicio no final da
década de 1970, quando vérias cidades implementaram servigos desta natureza. Como
desdobramento, em 1987, foi criada a Associa¢cdo de Cuidados Paliativos da Africa do Sul,
e em 2006, o pais ja contava com mais de 120 organizagdes entre os seus membros.

Uma das caracteristicas do cuidado paliativo neste continente € que, além do
atendimento realizado no hospital, domicilio, creches, clinica, centros de acolhimento e
apoio emocional e espiritual hd apoio financeiro, para alimentagdo, abrigo e auxilio
funeral, além de mensalidades escolares e apoio especial aos orfaos (Clark, 2007).

Dentre os paises que implementaram a¢des no continente africano, a Africa do Sul é
o pais onde estas acdes atingiram o nivel 4. As ac¢des desenvolvidas neste pais estdo
incluidas no Integrated Community-Based Home Care (ICHC), um programa de atengio
basica que promove diagndstico precoce, incluindo teste para HIV, cuidados de
enfermagem, suporte psicologico e espiritual, bem como suporte social.

Assim como na maioria dos paises africanos, as unidades de cuidados paliativos na

Africa do Sul sdo dirigidas por organizacdes sem fins lucrativos. Neste tipo de
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organizacdo, cada unidade tem seu proprio fundo, em geral oriundo de entidades
humanitérias, como The Diana Princess of Wales Memorial Fund ¢ uma porcentagem
pequena dos recursos € financiada pelos cofres publicos (Klinger & Connor, 2005; Wright
et al, 2006).

Por sua vez, nos Estados Unidos o desenvolvimento dos cuidados paliativos teve
como marco a criacao do primeiro servigo de internagdo domiciliar (Connecticut Hospice)
em 1974 (Wrigth, 2006). Atualmente este tipo de cuidado estd integrado a politica
nacional de saude (Stjernswird et al, 2007) e sua oferta é realizada através do Medicare,
que ¢ um seguro social destinado a cobrir despesas de satde da populagdo idosa (65 anos
ou mais). Neste programa, para ser incluido em cuidados paliativos e tornar-se
beneficiario, o paciente deve passar pela avaliagdo de dois médicos, sendo um deles
especialista em cuidados paliativos, além de ter prognodstico maximo de seis meses de

vida.

Como os cuidados paliativos no Medicare ndo sdo exclusivos para pacientes
oncologicos e o numero de pacientes com diagnostico de doenga cronica vem aumentando
gradativamente, observa-se um aumento nos custos do programa, pela longa permanéncia
do paciente sob cuidados. Em fun¢do disso, a oferta de hospice nos Estados Unidos para
pacientes ndo oncoldgicos tem se mostrado um negocio muito lucrativo para instituicdes
privadas, que sdo reembolsadas pelo governo. Cabe destacar que um quarto do orgamento
deste programa ¢é destinado a cobrir gastos com pessoas em seu ultimo ano de vida

(Iglehart, 2009; Taylor, 2009).

Experiéncia diametralmente oposta ¢ descrita por Paz-Ruiz e colaboradores (2009),
ao avaliar os dezoito anos de implantacdo dos cuidados paliativos na politica de saude

catald. A Catalunha apresenta um sistema de saude publica baseado em taxas e seguro
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social, com descentralizagdo e autonomia aos estados; universal e igualitario, no qual,
alguns custos da ateng¢@o a saude, como, por exemplo, os efetuados com medicamentos e
intervengdes oftalmicas e odontoldgicas sdo divididos entre o cidaddo e o Estado.
Entretanto, o setor privado também cobre parte da populagcdo (24%) e oferta alguns

servicos de saude (13%).

Neste pais, seguindo a proposi¢do da OMS, a provisdo publica de cuidados
paliativos foi implementada, em 2001, para pacientes com cancer, HIV e geridtricos. Em
2005 o governo afirma que o valor liquido poupado pelo Ministério da Satide com os

pacientes paliativos oncoldgicos foi de oito milhdes de euros ao ano.

Estudos realizados na Catalunha demonstraram que o atendimento de pacientes sob
cuidados paliativos em unidades ndo especializadas tinha um custo superior ao daqueles
pacientes tratados em unidades especializadas em cuidados paliativos. A necessidade do
investimento em servigos especializados ficou clara ao se constatar que, nas unidades ndo
especializadas o nuimero de hospitalizacdes era maior, bem como a duragdo destas
internacdes. Como conseqiiéncia da falta de abordagem adequada, o nimero de visitas aos
servicos de emergéncia também aumentava e no ultimo més de vida o paciente sob
cuidados paliativos custava ao sistema 71,4% a mais que um paciente comum (Paz-Ruiz et

al, 2009).

No caso do Japdo, o sistema de saide ¢ de natureza universal e igualitaria,
inspirado no modelo alemao de seguro social. Segundo alguns autores, seu custo é baixo

quando comparado ao padrdo americano (Ikegami & Campbell, 1999).

Neste pais os cuidados paliativos tiveram inicio em meados da década de 70, a

partir do estabelecimento de um programa para tratamento de doentes terminais em Osaka.



28

Apenas em 1984 foi inaugurado o primeiro hospice. A evolugdo do conhecimento na area
conduziu o governo a desenvolver guias para tratamento da dor do céancer e de cuidados
paliativos, bem como medidas educativas e reembolso através do sistema nacional de
seguro de satde. Em 1997 foram estabelecidos os padrdes para tratamentos paliativos € o
ensino passou a ser disseminado nas universidades, como parte do curriculo de algumas
escolas médicas e de todas as escolas de enfermagem, como uma estratégia de disseminar

os cuidados paliativos e aumentar a qualidade do cuidado ofertado (Wright et al, 2006).

1.4 - O desenvolvimento dos cuidados paliativos na América Latina

Muitos paises na América Latina oferecem cuidados paliativos, entretanto a
maioria desses servigos tem pequena estrutura e esta ¢ de dificil acesso. Segundo, Vigil et
al (2007), entre os fatores que tornam o cuidado paliativo na América Latina insuficiente
estdo a pobreza, a cobertura inadequada do acesso aos servigos de saude, a baixa
disponibilidade de opidides, a falta de treinamento profissional e a falta de compromisso
politico (Vigil et al, 2007), ou seja todos aqueles itens apontados pela OMS como
essenciais para a organizagdo de servigos eficazes (OMS, 2009).

A Argentina, que segundo alguns autores, apresenta o melhor modelo de cuidados
paliativos da América Latina, apresenta um modelo de saide que conta com recursos
publicos, privados e oriundos da previdéncia social; e em fun¢do do cancer figurar como a
segunda causa de morte no pais, muitos servicos de cuidados paliativos no pais sio
destinados a pacientes oncologicos. Como a medicina paliativa é reconhecida como
especialidade médica — o que n3o ¢ uma unanimidade nos demais paises da regido -
existem no pais diversos cursos de capacitagdo com diferentes niveis de complexidade,
tempo de duracdo e destinados a diferentes categorias profissionais, o que qualifica o

servigo prestado (Wenk e Bertolino, 2007; Vigil et al, 2007).



29

Alguns autores destacam que a implementacdo destes programas tem sido
particularmente importante nos paises em desenvolvimento, onde elevada proporcido de
pacientes com cancer sdo diagnosticados em estdgios avangados, quando o tratamento

curativo ndo ¢ mais eficaz (Sepulveda, 2002; Brooksbank, 2009; Blinderman, 2009).

Considerando as peculiaridades de cada nacdo, observa-se que os critérios
apontados pela OMS como essenciais para a implantacdo de programas eficazes,
constituem a base das diferencas observadas. A estrutura de financiamento ¢ um ponto
crucial determinado pelas diferentes politicas de satde. O impacto financeiro dos
diferentes modelos e estruturas de cuidado possiveis tem contribuido para a determinagdo
de como estes serdo ofertados aos diferentes contingentes populacionais. Neste contexto, a
auséncia ou escassez de recursos algumas vezes torna-se fator impeditivo para o

estabelecimento dos cuidados paliativos, em toda a sua complexidade.

Além dos diferentes modelos de financiamento, a qualificagdo profissional,
identificada pela OMS como “politica educacional” também ¢ um dos fatores que
determinam a capacidade de expansdo dos cuidados paliativos e a prestacdo de servigos de

qualidade.

1.5 Cuidados paliativos no Brasil: foco no tratamento oncolégico

No Brasil, pais com dimensdes continentais (8.514.2153 km?), ha
aproximadamente 180 milhdes de habitantes distribuidos em 27 unidades federativas e
5.565 municipios. A maior parte da populagdo é constituida por pessoas ente 15 ¢ 64 anos;
a esperanga de vida ao nascer estd entre 72 ¢ 74 anos (IBGE, 2010).

Em que pese o aumento da expectativa de vida observada nas ultimas décadas, de

acordo com o Economist Intelligence Unit, em um relatério a respeito do desenvolvimento
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dos cuidados paliativos no mundo, cuja ultima edi¢do foi publicada em julho de 2010, o
Brasil ¢ um dos piores lugares para se morrer no mundo - 38° lugar - ficando apenas a
frente de Uganda (39°.) e India (40°.). O motivo desta colocacio tem relagdo direta com a
estruturagdo do sistema de saide como um todo e especificamente com a forma como o
pais se organiza para atender as demandas daqueles que enfrentam os Gltimos momentos

de vida.

Este relatorio chega a esta conclus@o a partir do estabelecimento de um ranking,
envolvendo 40 paises avaliados de acordo com a qualidade da assisténcia destinada ao
processo da morte, onde entre os critérios avaliados encontravam-se a disponibilidade de
medicamentos para alivio da dor, o treinamento dos profissionais para lidar com as
demandas destes pacientes, a estrutura da seguridade social, a atitude governamental frente
ao tema, entre outros (Economist Intelligence Unit, 2010).

Os cuidados paliativos tém sido parcialmente contemplados nas politicas publicas
de satde do Brasil desde 1998, quando a Portaria n° 3.535/GM, ao estabelecer os critérios
para cadastramento de centros de atendimento em oncologia, destacou os cuidados
paliativos como uma das modalidades de assisténcia, que deveriam ser ofertadas aos
pacientes; a partir de entdo, as discussdes nesta area vém se desdobrando como
demonstram os exemplos elencados na tabela 1.

Apesar de esta estratégia refletir parte das orientacdes da OMS e a sugestdo de
Stjernsward e colaboradores, classifica-se como parcialmente contemplado, no Brasil, pois
além das enfermidades de origem oncoldgica, muitas outras implicam na necessidade de

cuidados paliativos, como descrito no quadro 1 (Stjernsward et a/, 2007, OMS, 2009).
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Quadro 1: Indicacdo de cuidados paliativos considerando os critérios de terminalidade
das doengas de base.

Céancer Qualquer paciente com cancer metastatico ou inoperavel

Doengas cardiacas Sintomas de insuficiéncia cardiaca congestiva durante o repouso;
fragdo de ejecdo < 20%; uma nova disritmia; ataque cardiaco;
sincope ou acidente vascular cerebral; idas freqiientes a emergéncia
devido aos sintomas.

Doengas pulmonares Dispneia durante o repouso; sinais ou sintomas de insuficiéncia
cardiaca direita; saturag@o de O, < 88%;pressdo parcial de CO, > 50;
perda de peso ndo-intencional.

Deméncia Incapacidade para andar; incontinéncia; menos de seis palavras
inteligiveis; albumina < 2,5 ou menor ingestdo por via oral; idas
freqiientes a emergéncia.

Doengas hepaticas Tempo de protrombina > 5 s; albumina < 2,5; ascite refrataria;
peritonite bacteriana espontanea; ictericia; desnutricdo ou perda de
massa muscular.

Doengas renais Nao candidato a dialise; depuragdo da creatinina < 15 ml/min;
creatinina sérica > 6.

Sindrome de fragilidade | Idas freqiientes a emergéncia; albumina < 2,5; perda de peso néo-
intencional; tlceras de decubito; confinamento ao leito/domicilio.

Fonte: Arantes, ACLQ, Indica¢do dos Cuidados Paliativos, in Manual de Cuidados Paliativos

A populagdo que acessa ao SUS é composta em sua maioria por pessoas com baixo
nivel de escolaridade e situacdo soécio-econOmica. Frente ao desenvolvimento de
neoplasias, muitas obterdo diagndstico tardio, outras apesar de terem acesso a recursos
curativos de forma precoce, ndo obterdo o desfecho esperado, que € a cura. Assim o
desenvolvimento da doenca as conduzira a necessidade de cuidados paliativos oncolédgicos

e naturalmente a estrutura de cuidado proposta pelo proprio SUS.




32

Tabela 1: Legislacdo relativa a cuidados paliativos-1998- 2006.

Legislaciao Descri¢ao
Portaria n° 3.535/GM. 02 de setembro de Estabelece critérios para cadastramento de
1998. centros de atendimento em oncologia.
Portaria n° 881/GM. 19 de julho de 2001. Institui o Programa Nacional de Humanizagio

da Assisténcia Hospitalar.

Portaria n.° 19/GM. 03 de janeiro de 2002. Institui, no 4mbito do Sistema Unico de Saude, o
Programa Nacional de Assisténcia a Dor e
Cuidados Paliativos.

Resolu¢io 202/MS/ANVS. 18 de julho de Determina que a notificagdo de receita 'A' ndo
sera exigida para dispensacdo de medicamentos

2002. i
a base das substancias morfina, metadona e
codeina, ou de seus sais, a pacientes em
tratamento  ambulatorial, cadastrados no
programa nacional da assisténcia a dor e
cuidados paliativos do Sistema Unico de Saude,
instituido pela Portaria GM/MS N° 19, de 3 de
janeiro de 2002.

Portaria n.° 19/GM. 23 de julho de 2002. Cria, no ambito do Sistema Unico de Saude, os
Centros de Referéncia em Tratamento da Dor
Cronica.

Portaria n® 859/GM. 12 de Novembro de Estabelece o protocolo clinico e as diretrizes
terapéuticas para o uso de opiaceos no alivio da

2002. .
dor cronica.

Portaria SAS no. 249 de 12 de abril de 2002. Estabelece o Atendimento Domiciliar como

modalidade de assisténcia ao 1doso.

Portaria n.° 2439/GM. 09 de dezembro de Institui a Politica Nacional de Atenglo
2005. Oncolégica: Promogdo, Prevengdo, Diagnostico,
Tratamento, Reabilitagdo ¢ Cuidados Paliativos,
a ser implantada em todas as Unidades
Federadas, respeitadas as competéncias das trés
esferas de gestdo. (Ementa elaborada pela

biblioteca/MS).
Portaria n.° 3150/GM. 13 de dezembro de Institui a Camara Técnica em Controle da Dor e
2006. Cuidados Paliativos.

Fonte:  Elaboragdo  propria a  partir do  Portal da  Satde do  Ministério da  Saude:
http://portal.saude.gov.br/portal/sas/mac/area.cfm?id_area=824. Acessado em outubro de 2010.

O sistema de satde publica brasileiro, como apontado pela Portaria n® 2.439/GM,
contempla o financiamento dos cuidados paliativos, por ter como premissa a assisténcia
integral; a maioria dos medicamentos considerados essenciais aos cuidados paliativos
encontra-se disponivel no sistema de satude brasileiro.

Contudo, apesar do arcabouco legal, o desenvolvimento dos cuidados paliativos no

Brasil ainda tem-se desenvolvido de forma incipiente e desigual pelo pais.



33

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) estima que o pais conte com
mais de 40 equipes especializadas em cuidados paliativos em todo o territorio, entretanto a
International Association for Hospice and Paliative Care (IAHPC) apresenta em seus
registros apenas 19 servigos. Ambos os numeros, apesar da divergéncia, representam
valores inadequados se considerarmos a extensdo geografica do Brasil, o fato da maioria
estar sediado nas regides sul e sudeste e as necessidades do pais em termos de assisténcia a
saude.

Os cursos de formag¢do na area também ndo sdo muitos e assim como as
institui¢des se concentram nas regides sul e sudeste do pais. Segundo, a ANCP algumas
institui¢des no pais ofertam formacao na area: o Instituto Nacional de Cancer (RJ), a Casa
do Cuidar (SP), o Hospital de Cancer de Barretos (SP), o Instituto Paliar (SP), o Instituto
de Psicologia 4 Estacdes (SP) e o Programa de Internagdo Domiciliar da Universidade
Federal de Pelotas (RS). A IAHPC registra apenas um curso no Brasil de formacdo na area
de cuidados paliativos, o Curso de Tanatologia da Faculdade de Medicina da Universidade
de Sao Paulo (ANCP, 2010 e IAHP, 2010).

Silva e Hortale (2006) ao analisarem os cuidados paliativos no Brasil, destacam que
ainda ha expressiva caréncia de estrutura publica de cuidados paliativos oncoldgicos
adequada a demanda existente no pais, tanto em termos qualitativos, quanto quantitativos
e que o setor privado também carece desta estrutura.

Em relacdo ao cancer, uma das principais doencas que geram a necessidade de
cuidados paliativos e de uma estrutura de assisténcia ao final da vida, as estimativas do
Instituto Nacional do Cancer para o ano de 2010 mostram que do total de habitantes do
pais, aproximadamente 489.270 desenvolverdo novos casos de cancer. Estima-se ainda,
que os tipos mais incidentes, a excecdo do cancer de pele do tipo ndo melanoma, serdo os

canceres de préstata e de pulmao no sexo masculino e os canceres de mama e do colo do
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utero no sexo feminino, acompanhando o mesmo perfil da magnitude observada para a
América Latina (INCA, 2010).

Contudo, maiores investigacdes se fazem necessarias a fim de documentar a
evolugdo e o estdgio detalhado do desenvolvimento dos cuidados paliativos no Brasil,
como a populacdo efetivamente atendida, as quais doentes/doengas este cuidados sdo
freqiientemente destinados, quais as organizagdes estdo destinadas a prestacdo deste tipo
de assisténcia e quais as suas caracteristicas em termos de organizacdo e financiamento,

por exemplo.
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Capitulo 2: A assisténcia farmacéutica no cuidado paliativo

Para que o paciente possa usufruir dos beneficios do medicamento no seu
tratamento, um aspecto importante estd relacionado ao modo como a Assisténcia
Farmacéutica estd estruturada para atender a demanda, tendo em vista que além das
atividades de selecdo, aquisi¢cdo, armazenamento e distribuicdo, a assisténcia farmacéutica
envolve a orientag@o sobre a utilizagdo dos medicamentos.

A assisténcia farmacéutica nos cuidados paliativos estd principalmente focada em
informar sobre as disponibilidades dos medicamentos aos demais membros da equipe,
com relagdo as possibilidades farmacotécnicas e aos aspectos legais, bem como aos
pacientes e familiares, quanto ao uso e ao armazenamento corretos dos medicamentos.

Recomendagdes peculiares, como preferencialmente administrar os medicamentos
por via oral (VO), seguindo rigorosamente os intervalos entre as doses e particularizando
os medicamentos as necessidades individuais dos pacientes, sdo premissas que norteiam a
informag¢@o na elabora¢do do esquema terapéutico. A fim de promover adesdo, muitas
vezes sdo ofertados nas Farmdacias, esquemas graficos, nos quais sdo dispostos os
medicamentos ao longo do dia, respeitando as caracteristicas dos medicamentos, como
meias-vidas plasmaticas dos fAirmacos, bem como hébitos de vida de paciente e familiares.
No processo de orientagdo devem ser privilegiadas, ainda informagdes sobre interagdes
medicamentosas e reagdes adversas a medicamentos (Bricola, 2009).

Todas estas atividades caracterizam um dos componentes da assisténcia
farmacéutica intitulado utilizagdo de medicamentos. Este compenente engloba a prescrigdo

a dispensacdo e o uso dos medicamentos (Marin, 2003).

A complexidade de aten¢do aos pacientes em cuidados paliativos implica a

organizagdo de uma equipe interdisciplinar alinhada e convergente a atender as
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necessidades do paciente e da familia, visando a qualidade de vida e a dignidade no

processo da morte (Bricola, 2009).

2.1- Definindo a lista de medicamentos essenciais

Embora todas as atividades sejam importantes ¢ na atividade de selecdo que se
come¢a a definir os medicamentos classificados como essenciais a serem ofertados;
elemento fundamental para a criagdo das condigdes para se garantir o tratamento eficaz
para a maioria dos problemas de saude de uma determinada populagdo (Marin, 2003).

Da mesma forma que a OMS desenvolveu, em 1977, o conceito de medicamentos
essenciais para caracterizar aqueles que satisfaziam as necessidades basicas de satde da
populacdo, em 2007 buscou-se estabelecer a lista de medicamentos essenciais em cuidados
paliativos. A concepgdo desta lista privilegiou as caracteristicas de eficacia e seguranca
dos medicamentos, bem como o associou a necessidade de tratamento dos sintomas mais

prevalentes.

Por sua vez, a International Association for Hospice and Paliative Care (IAHPC)
ao liderar o desenvolvimento da lista de medicamentos essenciais em cuidados paliativos
teve o cuidado de reivindicar seu uso em todos os paises, livres de influencias
personalistas e/ou comerciais e enfatizar a necessidade de que, em cada pais, a pronta
disponibilidade e acessibilidade aos medicamentos essenciais sejam garantidas, levando-se
em consideracdo a necessidade de se buscar medicamentos de menor custo. Previu ainda, a
disseminag@o desta lista junto aos profissionais de saude, que participam do processo de
aquisicdo e prescri¢do, como médicos e farmacéuticos, além de formandos da area de

cuidados paliativos (De Lima et al, 2007; Stjernswird et al, 2007).
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A lista gerada pela IAHPC (Tabela 2) inclui 33 medicamentos, dos quais 14

pertencem a lista de medicamentos essenciais da OMS; as principais indicagdes sdo

ansiedade, constipacdo, delirio, depressdo, diarréia, dispnéia, dor leve a moderada, dor

moderada a severa, dor neuropatica, fadiga, ndusea, vomito e insonia ( De Lima et al,

2007; De Lima, 2010).

Tabela 2: Medicamentos Essenciais em Cuidados Paliativos segundo a IAHPC.

Medicamento Apresentacio Indicaciio em Cuidados Lista de medicamentos
Paliativos (IAHPC) essenciais da OMS
(Indicacao,Secio, Sub-sec¢io)

Amitriptilina 50 — 150 mg comprimido | Depressio, dor | Depressdo (24.2.1)

neuropatica

Bisacodil 10 mg, comprimido/ | Constipacdo Nao consta
10mg supositdrio

Carbamazepina 100 - 200 mg | Dor neuropatica Anticonvulsivante/antiepilético
comprimido (5); Transtorno bipolar

(24.2.2)

Citalopram  (ou | 20 mg comprimido; | Depressdo Nao consta

qualquer IRS, | 10mg/SmL solug@o oral;

com excessdo de | 20 -40 mg injetavel

paroxetina e

fluvoxamina)

Codeina 30 mg comprimido Dor leve a moderada; | Analgésico opidide (2.2); anti-

diarréia diarreico (17.5.3)

Dexametasona 0,5 — 4 mg comprimido; | Anorexia, nausea, | Antialérgico (3); hormonio e
4mg/mL injetavel vOmito, dor neuropatica | anti-hormoénio (8.3)

Diazepam 5,5 — 10 mg comprimido; | Ansiedade Sedagdo pré-operatdria em
Smg/mL injetavel; 10 mg procedimentos curtos (1.3);
supositdrio anticonvulsivante/ antiepilético

(5); ansiedade generalizada e
desordens do sono (24.3)

Diclofenaco 25 — 50 mg comprimido; | Dor leve a moderada Nao consta
50 e 75 mg/3 mL
injetavel

Difenidramina 25 mg comprimido; 50 | Nausea e vOmito Nao consta
mg/mL injetavel

Fentanil — adesivo | 25 pg/h; 50 pg/h Dor moderada a severa Nao consta

transdérmico

Gabapentina 300 ou 400 mg capsula Dor neuropatica Nio consta

Haloperidol 0,5 — 5 mg comprimido Delirium, nausea, | Desordens psicdticas (24.1)

vomito, agitacdo
psicomotora terminal

Hioscina  (butil- | 20 mg/mL solu¢do oral; | Congestdo  respiratoria | Ndo consta

brometo) 10 mg comprimido; 10 | terminal, dor viceral,
mg/mL injetavel vOmitos

Ibuprofeno 200 mg comprimido; 400 | Dor leve a moderada AINE e analgésico ndo-
mg comprimido opioide (2.1)

Levomepromazina | 5-50 mg comprimido; 25 | Delirium, agitacdo | Nao consta
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mg/mL injetavel

psicomotora terminal

Loperamida 2 mg comprimido Diarréia Nao consta
Lorazepam 0,5 — 2 mg comprimido; | Ansiedade Nao consta
2 mg/mL gotas; 2 - 4 mg
injetavel
Megestrol 160 mg comprimido; 40 | Anorexia Nao consta
(acetato) mg solugdo
Metadona 5 mg comprimido Dor moderada a severa Substancia  causadora  de
(liberagao dependéncia (24.5)
imediata)
Oleo mineral Nao consta
(enema)
Mirtazapina  (ou | 15 — 30 mg comprimido; | Depressdo Nao consta
qualquer outro | 7,5 — 15 mg injetavel
genérico com agdo
IRS e IRN)
Morfina Comprimido de liberagdo | Dispnéia e dor moderada | Opiodide analgésico (2.2)
imediata:  10-60 mg; | a severa Nota: apenas a formulagio de
Solug¢do oral de liberagdo liberagdo imediata consta na
imediata: 10 mg/5mL; lista da OMS.
Solugdo injetavel: 10
mg/mL; Capsula de
liberagdo controlada: 10
mg, 30 mg.
Octreotida 100 pg/mL injetavel Diarréia, vOmito N3ao consta
Sais de Diarréia Reidratante oral (17.5.1)
reidratagdo oral
Oxicodona 5 mg comprimido Dor moderada a severa Nao consta
Paracetamol 100 — 500 mg; 500 mg | Dor leve a moderada AINE e analgésico nao-

supositdrio

opioide (2.1)

Prednisona (como | 5 mg comprimido Anorexia Antialérgico (3); horménio e
alternativa a anti-hormonio (8.3)
dexametasona)
Senne 8,6 mg capsula Constipacdo Laxativo (17.4)
Tramadol Céapsula de liberagdo | Dor leve a moderada Nao consta
imediata: 50 mg; 100
mg/mL solugdo oral; 50
mg/mL injetavel
Trazodona 25 — 75 mg comprimido; | Insdnia Nao consta
50 mg injetavel
Zolpidem 5 — 10 mg comprimido Insonia Nao consta

Fonte: De Lima, 2007; De Lima 2010.

Nesta lista, ha que se destacar os medicamentos da classe dos opidides. Os

opidides presentes na lista de medicamentos essenciais aos cuidados paliativos sdo

codeina, fentanil, metadona, morfina, oxicodona e tramadol. Todos estes medicamentos

estdo disponiveis no mercado brasileiro e sua comercializacdo ¢é regida pela Portaria n°

344, de 12 de maio de 1998, que aprova o regulamento técnico sobre substincias e

medicamentos sujeitos a controle especial. Entretanto, nem todos estdo disponiveis no

SUS.
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Além disto, a Rela¢do Nacional de Medicamentos Essenciais a RENAME (2010)

prevé que a atengdo basica, a média e a alta complexidade devem contar com os seguintes

analgésicos opidides: codeina, morfina e fentanil. Contudo, as apresentagdes sugeridas

pela IAHPC na Lista de Medicamentos Essenciais em Cuidados Paliativos (LMECP —

IAHPC) para os cuidados paliativos diferem das apresentacdes indicadas na RENAME

(tabela 3). Os medicamentos metadona, oxicodona e tramadol ndo fazem parte das listas

do SUS, apesar da possibilidade de compra, segundo a padronizagdo de cada instituicao de

assisténcia a saude.

Tabela 3: Medicamentos opidides — comparacdo entre a RENAME e a LMECP —

IAHPC.
Medicamento RENAME 2010 LMECP -IAHPC
Codeina comprimido comprimido de liberacdo imediata: 30 mg
imediata: 30 mg
Fentanil solucdo injetavel: 78,5 ng/mL adesivo transdérmico: 25 pg/h; 50 pg/h
Metadona - comprimido de liberacdo imediata 5 mg
Morfina comprimido de comprimido de liberagdo imediata: 10-60
imediata: 30 mg; mg;
solugdo oral: 10 mg/mL; solugdo oral: 10 mg/5mL;
solugdo injetavel: solucdo injetavel: 10 mg/mL;
solugdo injetavel: 10 mg/mL; capsula de liberagdo controlada: 10 mg, 30
capsula de liberagdo controlada: mg.
60 mg.
Oxicodona - comprimido de libertacdo imediata 5 mg
Tramadol - capsula de liberacdo imediata: 50 mg;

solugdo oral: 100 mg/mL;
solucdo injetavel: 50 mg/mL.

Fonte: Elaboraga@o propria a partir da RENAME 2010 e De Lima, 2007.

No nivel ambulatorial, a disponibilidade de opidides no SUS ¢ regida, além da

Portaria n° 344, de 12 de maio de 1998 pela Portaria n° 2981 de 26 de novembro de 2009,

que aprova o componente especializado da assisténcia farmacéutica e determina o

financiamento de morfina, codeina ¢ metadona pelas secretarias estaduais de saude, bem
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como a programag¢do, a aquisicdo, o armazenamento, a distribui¢do, o controle, o

monitoramento e os critérios de dispensagdo (BRASIL- MS, 2009).

2.2 — A utiliza¢do de medicamentos em cuidados paliativos

Um aspecto importante no uso de medicamentos em cuidados paliativos diz
respeito a necessidade de tratar os sintomas e, a0 mesmo tempo, evitar a polifarmacia. Em
geral o paciente oncoldgico quando é encaminhado para a unidade de tratamento paliativo,
apresenta, em média, de 7 a 11 sintomas. Estes sintomas devem ser tratados com o menor
numero de medicamentos possivel, afim de que as associacdes ndo gerem reagdes
adversas, que comprometam o tratamento. Desta forma, medicar estes pacientes ¢ um
grande desafio para o paliativista (Waller e Caroline, 2000; Koo e Koh, 2002).

Entre os sintomas mais comuns estd o controle da dor. Segundo a International
Association for the Study of Pain (IASP), a dor consiste em uma experiéncia emocional e
sensorial desagradavel e subjetiva, associada a um dano tissular real ou potencial, ou
descrita em relagdo a este dano. Em torno de 60 a 90% dos pacientes com doengas de
origem oncologica apresentam a dor como um sintoma a ser controlado (Waller e
Caroline, 2000, Bender ef al, 2008).

Os opidides sdo os principais farmacos utilizados para o controle da dor oncoldgica,
sendo utilizado ha milhares de anos. O termo opidide é aplicado de forma ampla para
designar todos os derivados do dpio. Esta classe de medicamentos exerce seus efeitos
terapéuticos simulando a a¢do dos peptideos enddgenos nos receptores opioides. As acdes
nos neurdnios locais e circuitos intrinsecos envolvidos na modulacdo da dor causam
analgesia, outros efeitos terapéuticos e também efeitos colaterais indesejaveis.

Alguns opidides (morfina, heroina) atuam simulando a¢des de substancias naturais

conhecidas como peptideos endogenos ou endorfinas, que tém relagdo com fungdes
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organicas emocionais, evidenciadas pela capacidade de gerar gratificagdo e dependéncia,
sendo potencialmente drogas de abuso. Para evitar o abuso estas drogas t€ém seu uso

controlado.

Apesar desta possibilidade, a utiliza¢do clinica deste farmaco no controle da dor,
quando realizado de modo criterioso ndo conduz a dependéncia. Por dependéncia entende-
se “um conjunto complexo e mal definido de alteragdes na homeostasia de um organismo,
que causa um disturbio no ajuste homeostatico, caso a administra¢do do farmaco seja
interrompida”. Em geral, este distirbio fica evidente, quando a administragio de um
opidide ¢ interrompida repentinamente, resultando em sindrome de abstinéncia. A adigdo,
por outro lado, ¢ um padrdo comportamental que se caracteriza pelo uso compulsivo de
uma droga e envolvimento inevitdvel com sua procura e utilizagdo (Goodman & Gilman,
2003). Estas condi¢des — dependéncia e adicdo — permeiam os medos associados a

utilizacdo destes medicamentos.

O reconhecimento da importancia dos opidides no controle da dor levou a
Organiza¢do Mundial de Satide (OMS) a incentivar que os paises utilizem este grupo de
medicamentos de maneira racional, de modo a nio favorecer o uso abusivo através do
trafico. Para tanto, em 1961, propds aos paises membros uma forma de unificagdo dos
mecanismos de fiscalizagdo do plantio, producdo e comercializagdo de plantas que podem
dar origem a drogas licitas ou ilicitas. Os resultados deste acordo foram sistematizados no
Single Convention on Narcotic Drugs, 1961 e ampliados posteriormente pelo Protocolo de

1972.

A adogdo desta convengdo ¢é considerada um marco na histéria do controle
internacional de drogas, pois seus principais objetivos foram o de limitar a posse, uso,

comércio, distribui¢do, importagdo, exportacdo, fabricagdio e producdo de drogas,
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exclusivamente para fins médicos e cientificos. Buscou-se ainda, através da cooperacdo
internacional dissuadir e desencorajar o trafico de drogas. Assim, os paises que aderiram a
convenc¢do reportam anualmente ao International Narcotics Control Board (INCB)
informacdes pertinentes ao plantio, beneficiamento e produg¢do de drogas com fins

terapéuticos, bem como suas estimativas de consumo para o ano seguinte.

O INCB atesta que, a evolugdo dos cuidados paliativos vem sendo acompanhada
pelo aumento do plantio do 6pio, da extracdo de seus derivados, da sintese de novas
moléculas, da importagdo dos produtos obtidos a partir destas sinteses, bem como do
consumo da morfina e de seus derivados, apesar da destinagdo destes ndo ser exclusiva

para pacientes sob cuidados paliativos (INCB, 2007).

2.2.1 A Disponibilidade e o consumo de medicamentos em cuidados paliativos: os
opiodides em foco

Como dito anteriormente, os pacientes em cuidados paliativos consomem diversos
medicamentos para controlar os sintomas apresentados. Um dos aspectos que mais
preocupam os profissionais, gestores e organismos internacionais estd relacionado ao uso
de medicamentos para o tratamento da dor, como os opidides. Mais especificamente a
disponibilidade e ao crescimento desigual do consumo deste tipo de medicamento no

mundo.

Tal preocupacgdo decorre do fato de que houve um crescimento no consumo de
opiodides no mundo. No entanto, observa-se que este aumento ndo ocorreu na mesma
intensidade entre os paises. No caso da morfina, segundo Powell e colaboradores (2010)
os maiores consumidores para o tratamento de dor severa, sdo os paises industrializados.
Em contrapartida, na Africa, o consumo encontra-se, segundo estes autores, abaixo da

média global. Para se ter uma idéia da situacdo africana, enquanto neste continente a
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média regional de consumo ¢ de 0,33 mg por pessoa ao ano, a média de consumo global ¢

de 5,98 mg por pessoa ao ano.

Apesar dos paises com alto indice de desenvolvimento de cuidados paliativos
(nivel 4) apresentarem um padrdo de consumo global maior, os dados do relatorio INCB

dos anos de 2007 e 2009, mostram variagdes no consumo de morfina entre estes paises.

Por exemplo, o consumo global americano € superior ao dos demais paises dos
outros continentes que se encontram no nivel 4 de desenvolvimento do cuidado paliativo.
Em 2002, o consumo americano correspondeu a 30,6% do consumo global neste grupo e
em 2007 a 58,3%. O pais com o menor percentual de consumo global, neste grupo, ¢

Israel, seguido da Argentina (INCB, 2007, 2009).

Grafico 1: Porcentagem do consumo mundial de morfina por parte dos principais

expoentes de nivel 4 em cada continente.
60,0% -
50,0% - M Africa do Sul
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40,0% -
M Austrélia
30,0%
HEUA
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Fonte: Elaboragdo propria a partir dos relatérios INCB 2007; INCB, 2009.

De modo geral, o consumo na América Latino € pequeno, correspondendo a menos de
1% do consumo global de morfina. As excec¢des seriam a Argentina, Brasil e Colombia,

como pode ser visto no grafico 2 (INCB, 2007; INCB, 2009).
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Grafico 2: Consumo de morfina em Kg, nos paises da América Latina com consumo
mais expressivo, no periodo compreendido entre 1997 ¢ 2007.
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Fonte: Elaborago propria a partir dos relatérios INCB 2007; INCB, 2009.

De acordo com a literatura, o baixo consumo de morfina nestes paises deve-se,

principalmente a falta de treinamento para médicos e farmacéuticos sobre analgesia, a

legislagdo altamente restritiva, a regulacdo da prescricdo e da estocagem de opidides, bem

como o alto custo dos medicamentos (De Lima, 2001; Wenk e Bertolino, 2007).

Quando se compara o Brasil com os paises classificados no nivel 3 da escala de

Clarck et al, nota-se que o consumo no Brasil é superior aos demais paises deste grupo,

embora outros paises como, Colombia, Cuba e México também apresentem consumo mais

elevado do que os demais.
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Grafico 3: Consumo de morfina em Kg, nos paises da América Latina de classificagdo
3, com consumo mais expressivo, no periodo compreendido entre 1997 e 2007.
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Fonte: Elaboragao propria a partir dos relatérios INCB 2007; INCB, 2009.

A partir da analise do grafico observa-se que o consumo de morfina do Brasil esta

mais proximo ao dos paises de classificacdo 4 na América Latina; apesar de na maioria

dos anos observados o consumo deste pais ter sido superior aos demais. As excecdes ficam

restritas aos anos de 1997, quando o consumo brasileiro foi igual ao argentino e 2007,

quando o consumo argentino superou o brasileiro, como pode ser observado no grafico 4.

Grafico 4: Consumo de morfina em Kg nos paises latinos de classificagdo 4
comparados com o Brasil.
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Fonte: Elaborag@o propria a partir dos relatérios INCB 2007; INCB, 2009.
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2.2.2 - O medo de utilizar medicamentos: o caso dos opidides

De acordo com a literatura tanto os pacientes em cuidados paliativos quanto seus
cuidadores/familiares t€ém receio de tomar/administrar medicamentos, em especial aqueles
para dor. O medo da utilizagdo destes medicamentos em especial ¢ tema recorrente na
literatura, quando buscam-se os descritores medicamentos e cuidados paliativos (Lin,
2000, Letizia, 2004, Maltoni, 2008, Reid er al, 2008, Powell, et al, 2010; Verloo et al,
2010). Estes autores apontam motivos diferentes, que levam pacientes e cuidadores e
temer e subutilizar alguns medicamentos para dor. Segundo Letizia (2004), no caso dos
cuidadores existe 0 medo de promover adigdo ou intoxicar o paciente acidentalmente no

ato de administra¢do dos medicamentos para dor.

Em relagdo aos pacientes, o estudo de Reid e colaboradores, realizado em 2008, ao
buscar entender o porqué de pacientes oncoldgicos rejeitarem o uso de opidides na
primeira vez em que o médico sugeria sua utilizagdo identificou cinco justificativas
distintas: “antecipacdo da morte”, “ultimo recurso terapéutico”, “influéncia da postura do
profissional de saude”, “falta de alternativa”. Consideram, ainda, que estes medicamentos
sdo recursos terapéuticos destinados a amenizar a experiéncia da morte e ndo promotores
de qualidade de vida. Neste contexto, cabe ressaltar que os receios identificados em

relacdo aos opiodides ndo sdo descritos em relagdo a outros medicamentos, em fungdo dos

medos e mitos que envolvem a utilizagdo destes medicamentos.

Lin em 2000, ao comparar as barreiras identificadas por pacientes e seus familiares
para o manejo da dor oncoldgica, ja havia obtido resultados semelhantes. O estudo de Lin
demonstrou que a inseguranca demonstrada entre pacientes e cuidadores tinha como

resultado, na maioria das vezes, o controle inadequado da dor. Em funcdo disso, a autora
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recomenda maior investimento em acdes educativas junto aos usudrios, a fim de promover

melhor controle de sintoma

Neste sentido, a informagao correta prestada pelo profissional ¢ fator fundamental
no tratamento, o que refor¢ca a importancia dos esforcos realizados pelos servicos no
sentido de desmistificar os medos e receios dos pacientes na utilizagdo destes
medicamentos (Waller e Caroline, 2000).

Tal fato é importante, pois, apesar de hoje esteja superada entre os profissionais da
area o medo de que o uso dos opidides cause dependéncia, observa-se que 0 mesmo nao se
da em relagdo ao pacientes e seus cuidadores. Estes, muitas vezes, tém medo de fazer uso

deste tipo de medicamento (Lin, 2000; Waller e Caroline, 2000; Bender, 2008).

De acordo com a Agency for Health Care Policy and Research o medo influencia
os varios fatores que levam os pacientes a postergarem o uso deste tipo de medicamento
ou toma-los em quantidades abaixo da prescrita pelos médicos: relutdncia em reportar a
dor, pois a véem como inerente a doenga e, portanto, inevitavel; medo de que o aumento
da dor seja um indicativo de evolugdo da doenga; medo de tolerancia analgésica e medo
dos efeitos adversos. Esta atitude acaba por comprometer a adesdo do paciente ao

tratamento proposto e a eficécia do tratamento (Maltoni, 2008).

Estes achados mostram que para assegurar qualidade e eficacia ao tratamento, ¢
necessario além de garantir a disponibilidade e qualidade dos medicamentos, promover
acdes de esclarecimentos aos usudrios e familiares. Nesta perspectiva, os estudos de
Letizia (2004) e Bender (2008), j4 mostravam que quanto maior ¢ o conhecimento do
paciente e/ou do seu cuidador a respeito dos medicamentos e das abordagens ndo
farmacoldgicas propostas, maior € a sua capacidade de relatar as mudangas nos sintomas,

realizar perguntas sobre o tratamento e seguir as orienta¢des recebidas.
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Em sintese pode-se dizer que apesar do esfor¢o para a organizacdo da assisténcia
farmacéutica realizada pelos paises nas ultimas décadas, ha ainda espago para o avango
neste tipo de assisténcia no cuidado paliativo, como demonstram os estudos destacados
nesta se¢do. Rowett e colaboradores (2009) ao analisarem a utilizagdo de medicamentos
em diversos paises concluiram que mesmo na Australia, pais de classificacdo 4 de
desenvolvimento do cuidado paliativo, a assisténcia farmacéutica ainda apresenta algumas
caréncias: evidéncias que déem suporte a utilizagdo segura, como estudos de fase I, 11l e
IV que instituam vias alternativas de administracdo, novas formulagdes e indicagdes
voltadas para cuidados paliativos; acesso a medicamentos especificos para cuidados
paliativos, educagdo e treinamento para profissionais da drea. A outra vertente deste
processo de aprimoramento passa inevitavelmente pelo esclarecimento de pacientes e

cuidadores sobre a importancia e seguranca da correta utilizacdo dos medicamentos.
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Capitulo 3 — Aspectos Metodolagicos

3.1 - Caracterizacio do estudo

Trata-se de estudo de natureza quantitativa, de carater exploratorio, realizado com
uma amostra aleatdria composta de 167 pacientes da Unidade de Cuidados Paliativos do
INCa. Buscou-se neste estudo conhecer o perfil do usuério deste tipo de cuidado na
referida Unidade e investigar as possiveis relacdes entre estas caracteristicas e o grau de

satisfacdo com o cuidado farmacéutico prestado.

Estudos desta natureza sdo apropriados quando ¢é importante, por exemplo,
esclarecer conceitos, conhecer ou aprofundar os conhecimentos sobre determinado
fendomeno possibilitando, assim, a descoberta de novas idéias, a formulagdo mais precisa

do objeto de investigacdo ou o levantamento de novas hipoteses (Selitz, et al 1960).

No caso dos pacientes em cuidados paliativos € importante conhecer suas
caracteristicas em virtude desta modalidade de cuidado ser relativamente recente. Embora
se tenha agdes e programas de cuidados paliativos no Brasil desde a década de 1980, em
alguns servigos, elas tinham carater experimental. Os primeiros servigos surgiram na
década de 1990, em carater experimental (ANCP, 2011). Em 2002, o Ministério da Saiude
publicou a portaria 19, que instituiu o Programa Nacional de Controle a Dor e Cuidados
Paliativos, um marco importante para a organizacdo das atividades relativas a estes

cuidados, ja previstas em legislagdes anteriores.

Além da recente institucionalizagdo deste programa, a complexidade deste tipo de
cuidado abriu a possibilidade para aborda-lo de diversos pontos de vista, sem que,
contudo, se tenha um conhecimento consolidado a seu respeito. H4, portanto, espaco para

o desenvolvimento de pesquisas que possibilitem ao pesquisador conhecer melhor o tema
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e formular hipoteses mais precisas sobre este tipo de cuidado. Um dos aspectos que
precisa ser mais bem conhecido diz respeito a quem sdo estes pacientes, quais sdo suas

necessidades e conhecimentos, como avaliam os cuidados recebidos.

Este estudo visa contribuir nesta discussdo a partir de um recorte que privilegia
conhecer o perfil dos usudrios em cuidado paliativo numa unidade do Sistema Unico de
Satde, com o intuito de explorar se o perfil destes individuos influencia a

satisfagdo/insatisfacdo dos usuarios dos servigos de saude.

A 1importancia de proceder a uma aproximagdo com este tema decorre da
compreensdo de que pacientes satisfeitos fornecem informagdes importantes ao provedor
do servigo e tém a tendéncia de continuar a freqilienta-lo, além de terem maior propensao a

uma melhor qualidade de vida (Esperidido e Trad, 2006).

De acordo com a literatura a satisfacdo dos usudrios estd relacionada as
caracteristicas destes usuarios e aqueles relativos aos servigos de saude, (Esperidido e
Trad, 2006). Em relagdo aos fatores relacionados aos usudrios, as varidveis socio-
demograficas (idade, sexo, escolaridade, moradia, etc), sdo, em geral, identificadas nos
estudos como tendo maior capacidade de explicar as diferengas no grau de satisfagdo dos

usuarios.

Por exemplo, a partir da observagdo dos dados apresentados em diversos estudos
os autores observaram que os idosos apresentam maior carisma € menor expectativa em
relacdo aos servigos. Na andlise por sexo, mostram que as mulheres, em geral, estdo mais
aptas a criticar os servigos e, portanto, tornam-se boas informantes para este tipo de
pesquisa. Revelam ainda, que no Brasil parece haver relacdo entre a variavel renda e
escolaridade e o nivel de satisfagdo. Por fim, no que diz respeito a renda, mostra que os

usuarios de camadas mais populares, em geral, se apresentam mais satisfeitos com os
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servicos do que aqueles que se encontram nas camadas de renda média ou mais elevadas

(Esperidido e Trad, 2006).

Entre os fatores ligados aos servicos destacam o0s aspectos o0s aspectos
humanitérios ligados a relagdo médico-paciente, a quantidade e qualidade das informagdes
recebidas, a efetividade dos problemas e a continuidade do atendimento como aspectos
importantes. No caso brasileiro, apontam ainda o acesso ao servigo e a disponibilidade de

insumos, como medicamentos, por exemplo.

De modo analogo alguns autores, entre estes Donabedian (1984) e Linder-Pelz
(1982) chamam a ateng¢do para o fato de que a maneira de o paciente medir a qualidade da
atencdo recebida ¢ através da atribuicdo de valores a aspectos técnicos, interpessoais € a
outros aspectos ndo diretamente relacionados com a satde o paciente (Linder-Pelz, 1982;

Donabedian, 1984).

Os aspectos técnicos correspondem a aplicacdo da ciéncia e da tecnologia
médica de forma a render o maximo de beneficio para a saude sem aumentar com isso
seus riscos. Em outras palavras, este aspecto representa a busca pelo equilibrio entre risco

e beneficio na provisdo de informagdes relativas a satude.

Os aspectos interpessoais, por sua vez, representam a jun¢do de valores e

normas socialmente definidas que governam o relacionamento dos individuos, aplicados a
relacdo do profissional de satide com o paciente. Estas normas sdo em geral, reforcadas
pelos codigos de ética profissional e pelas expectativas e aspiragdes dos pacientes.
Por fim, os demais aspectos nio relacionados diretamente com a saiude sdo aqueles
relativos & comodidade, privacidade, cortesia, aceitabilidade, entre outros (Donabedian,

1984).
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3.2 — Objetivos

3.2.1 — Objetivo Geral
Analisar o perfil dos pacientes em Cuidados Paliativos Oncologicos
da Unidade IV do INCa.
3.2.2 - Objetivos Especificos
- descrever as caracteristicas sdcio-econdmicas destes pacientes;
- descrever o perfil clinico destes pacientes;
- descrever o conhecimento destes pacientes a respeito dos
medicamentos e orientagdes sobre a farmacoterapia;
- analisar a relacdo entre o perfil dos usuédrios e sua satisfagdo com o
componente da assisténcia farmacéutica, intitulado wtilizacdo de

medicamentos.

3.3 - Instrumentos de Pesquisa

A pesquisa foi realizada através da aplicacdo de um questiondrio aos pacientes e,
no caso deste estar impossibilitado fisica ou psicologicamente de respondé-lo, ao seu

cuidador, ou a ambos, nos casos em que os dois fizeram questio de opinar.

Inicialmente, buscou-se questionarios traduzidos e validados no pais sobre a
avaliagdo da satisfacdo dos usudrios com os servigos farmacéuticos que pudessem ser
utilizados como instrumentos de pesquisa. Contudo, poucos estudiosos se propuseram a
avaliar, inclusive, a percep¢do dos usudrios (pacientes e cuidadores) sobre as informagdes
recebidas (Azeredo, 2007; Correr, 2009). O estudo de Correr e colaboradores teve como
foco a validagdo do Questiondrio de Satisfagcdo com os Servigos da Farmacia (QSSF) para

lingua portuguesa. Este questiondrio avalia os servicos farmacéuticos e a relacdo dos
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usudrios com o farmacéutico. Os eixos estruturantes sdo a exposi¢do agradavel € manejo

da terapia.

Por sua vez, o estudo de Azeredo e colaboradores objetivou demonstrar a validade
e aspectos de confiabilidade de um questionario de avaliacdo da satisfacdo dos usudrios o
Programa Nacional de DST/AIDS (PN DST/AIDS). Este questiondrio foi aplicado como
parte de uma avaliacdo maior em 29 unidades de saude, distribuidas em 10 estados e 19
municipios. Os entrevistados foram os coordenadores estaduais e municipais do Programa
de DST/AIDS, os responsaveis pela dispensacdo de medicamentos do programa, bem
como prescritores e usuarios.

Pela abrangéncia do estudo foi possivel realizar a caracterizagdo de toda a rede de
atendimento do programa, bem como a avaliagdo da satisfagdo dos usudrios do programa,
quando compareciam a farmécia para a retirada de seus medicamentos. Neste estudo, a
categoria estruturante foi o acesso a medicamentos ¢ assim, os resultados foram
organizados segundo suas dimensdes: oportunidade, disponibilidade e adequagao.

Os achados deste grupo de trabalho permitiram a unidade de Monitoramento e
Avaliacdo dentro do PN DST/AIDS avaliar o programa e identificar as mudangas
necessarias ao seu aprimoramento.

Na literatura internacional encontram-se alguns trabalhos que tratam das barreiras
encontradas pelos pacientes com cancer para aderir ao tratamento medicamentoso,

principalmente em relagdo a dor.

O estudo realizado por Letizia e colaboradores, por exemplo, diz respeito ao
questionario elaborado e aplicado, por este grupo e aos testes psicométricos realizados. Se

eles so aplicaram sugestdo de escrita.
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O questionario utilizado por este grupo foi o Caregiver Pain Medicine
Questionnaire (CPMQ); este € um questionario auto-aplicavel, composto por 22 itens que
avaliam as preocupagdes dos cuidadores com o relato da dor, com a administracdo de
analgésicos e sobre a dificuldade de administra-los. Como resultado desta avaliagdo
observou-se que na populacdo estudada, cuidadores de pacientes oncologicos em Chicago,
Estados Unidos, cuidadores com menor escolaridade, donas de casa e aposentados tinham
maiores preocupagdes quanto ao processo de medicar. A preocupacdo com o vicio foi uma
das mais comuns. Em que pesem as caracteristicas socio-econdmicas dos cuidadores, os
achados apontaram para a equipe de saude dos hospitais a necessidade de desenvolverem
acoes especificas para este grupo de cuidadores, a fim de melhorar a qualidade do cuidado
(Letizia et al, 2004).

Apesar destes achados, verifica-se que pouco se estuda, em todo o mundo, sobre as
barreiras que enfrentam os pacientes sob cuidados paliativos oncologicos e no Brasil

especificamente, ndo encontramos nenhum estudo desta natureza.

Devido as caracteristicas de cada um desses instrumentos, verificou-se a
inadequagdo dos mesmos ao campo, uma vez que na Unidade de Cuidados Paliativos ndo
ha programa de Atencdo Farmacéutica, principal aspecto avaliado por Correr e
colaboradores; o acesso a medicamentos ¢ garantido pela organiza¢do dos componentes
selegcdo, programacdo e aquisi¢do, da Assisténcia Farmacéutica desenvolvida no INCA,
aspectos principais da avaliagdo de Azeredo e colaboradores. Da mesma forma, o
instrumento utilizado por Letizia e colaboradores, por ser auto-aplicavel ndo se adéqua a
populagdo atendida na Unidade e contempla apenas parcialmente os objetivos

estabelecidos para avaliagdo. Sendo assim, optou-se por desenvolver um instrumento de
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pesquisa que se adaptasse tanto as caracteristicas da populagdo e do campo, quanto aos

objetivos estabelecidos.

Para atender aos objetivos da pesquisa o questionario foi sub-dividido em quatro

blocos:

O primeiro bloco buscou caracterizar o paciente e sua rede de cuidadores (perfil

socio-demografico dos pacientes e cuidadores).

O segundo foi direcionado a identificar o grau de informagdo recebida pelo
paciente/cuidadores para o manejo da farmacoterapia (se recebeu informagdes, que tipo de
informacdo foi fornecida ao paciente, quem foi o responsavel por informar ao

paciente/cuidador).

O terceiro bloco procurou levantar o conhecimento dos pacientes acerca da
medicacdo por ele utilizada (para que serve, nome dos medicamentos, o papel do
medicamento nesta fase do tratamento. Buscou ainda, identificar possiveis barreiras a
farmaco-adesdo, como a polifarmacia, a utilizagdo de vias alternativas para uso do
medicamento e a existéncia de possiveis medos na utilizacdo do medicamento, sobretudo
de opidides e o nivel de adesdo declarada do paciente ao tratamento farmacoldgico

proposto.

Por fim, o quarto bloco buscou identificar a opinido dos usuarios sobre o cuidado
farmacéutico prestado na unidade. Para tanto, foram realizadas perguntas que expressavam
opinido ou julgamento de valor, sobre das seguintes dimensdes da satisfagdo: instalagoes e
acesso a unidade (conforto, tempo despendido, distancia); acesso e qualidade dos
medicamentos (disponibilidade do medicamento prescrito ¢ qualidade atribuida ao mesmo

pelo usudrio); comunica¢do (tempo de atendimento, esclarecimento de davidas, confronto
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de expectativas); dignidade (cortesia, descriminag¢do); satisfa¢do geral (opinido do usuario

sobre a assisténcia farmacéutica prestada na unidade).

Para a complementagdo dos dados foram utilizados também dados disponiveis nas
planilhas da unidade sobre os pacientes e o diario de campo feito pela pesquisadora, no

decorrer da aplicagcdo dos questionarios.

3.4 — Definicio da amostra

A unidade IV do INCa contava a época da pesquisa (dezembro/2009 a fevereiro de
2010) com 416 pacientes em tratamento ambulatorial, elegiveis para participar da
pesquisa. Considerando o erro de 6%, a prevaléncia de 50% e nivel de significancia de
5%, a amostra deveria contemplar 163 pacientes. Foram montadas duas listas, afim de que
uma funcionasse como lista de substituicdo, caso o paciente selecionado ndo se

enquadrasse nos critérios de inclusdo.

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: pacientes que apresentassem
condigdes fisicas e psicologicas de responder a entrevista; caso tal condicdo ndo se
efetivasse, que tivessem um cuidador apto a fazé-lo em seu lugar; pacientes/cuidadores
que ndo estivessem chegando a unidade, pela primeira vez no dia da entrevista, ¢ desta
forma tivessem uma opinido formada sobre o atendimento; pacientes/cuidadores que

aceitassem participar voluntariamente do estudo, por meio da assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Foram realizadas 25 substitui¢des e ao todo 167 entrevistas; algumas apenas com o
paciente (69), outras apenas com o cuidador (35) quando o paciente ndo tinha condigdes

de fazé-lo ou ndo estava presente, ¢ aquelas realizadas com ambos (63).

A fim de caracterizar a figura do cuidador, utilizou-se o conceito descrito por Melo

(2009) que considera como cuidador, aquele que se torna responsavel por auxiliar o
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paciente e/ou idoso dependente de auxilio em suas atividades e rotinas; podendo fazé-lo

mediante remuneragdo ou vinculo familiar com o paciente.
3.5 -0 campo

3.5.1 — A Unidade IV do INCa

A unidade IV do INCa dedica-se ao tratamento de pacientes oriundos de todas as
unidades do Instituto e portanto, portadores de doengas primarias de origens diversas, que
ndo serdo submetidos a tratamentos curativos, e sim a tratamentos que visam paliar os
sintomas oriundos da evolu¢do da doenga. Nesta unidade de tratamento sdo ofertados
cuidados paliativos, que ndo englobem tratamentos cirdrgicos de grande porte, nem

tratamento quimioterapico.

Os servigos farmacéuticos ofertados nesta unidade hospitalar visam atender a
necessidades especificas deste grupo de pacientes. Assim, a Farmécia tem caracteristicas
diferentes das demais. Além da internacdo hospitalar ¢ do acompanhamento médico
ambulatorial, a unidade de Cuidados Paliativos oferta a seus pacientes a possibilidade de
receberem assisténcia em domicilio, o que implica no estabelecimento de um sistema de
dispensacdo e de gerencia de atividades farmacéuticas especial, em fun¢do do
agendamento das visitas médicas e de enfermagem. Além disso, esta unidade de Farmacia
conta com uma setor de Farmacotécnica, cuja producdo de medicamentos ¢ totalmente

voltada as necessidades do seu publico alvo.

Aos pacientes atendidos em esquema ambulatorial presta-se o mesmo tipo de
servigo farmacéutico ofertado nas unidades curativas. O paciente ou seu cuidador apds a
consulta e de posse da receita médica, dirigi-se a Farmacia a fim de retirar seus
medicamentos ¢ € atendido por um farmacéutico ou por um técnico em Farmacia. Caso, o

paciente ou o médico solicitem orientacdo especial, sdo analisadas, em um unico contato
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com o paciente no balcao da Farmacia, possiveis condi¢des limitadoras do entendimento
da receita médica, como por exemplo, o analfabetismo, e nestes casos sdo confeccionadas
orientagdes farmacéuticas diferenciadas. Na auséncia de tal solicitagdo e de tal percepcao,
por parte daquele que presta o servigo de dispensagdo, seja farmacéutico ou técnico, as

orientagdes sdo fornecidas apenas verbalmente.

No caso da Assisténcia Domiciliar, uma farmacéutica € responsavel por receber as
prescrigdes médicas e as solicitagdes de material médico-hospitalar, analisa-las e envia-las
a Farmadcia, a partir de uma agenda de visitas pré-estabelecida, afim de que sejam
separados os medicamentos para confeccdo do kit de cada paciente. Este kit ¢ entregue ao
paciente/cuidador durante a visita médica, uma vez que pelo numero restrito de

farmacéuticos na unidade, o mesmo nao realiza atendimentos farmacéuticos em domicilio.

3.5.2 A dinamica da pesquisa de campo

As entrevistas com os usudrios do ambulatorio da Unidade foram realizadas pela
pesquisadora. A fim de garantir privacidade e dar maior conforto, as mesmas foram
realizadas nos consultérios do ambulatorio e durante o processo o entrevistado podia
consultar a receita ou qualquer outro material para responder as questdes relativas aos
medicamentos. As respostas foram registradas nos questiondrios e as declaragdes que

extrapolaram os questionamentos foram registradas no didrio de campo.

Os questionarios foram aplicados na unidade, nos dias das consultas médicas dos
pacientes. Se por um lado, esta escolha facilitava a aplicag¢do, pois o paciente ja estava na
unidade para atendimento, por outro lado, se o paciente faltasse, o trabalho de campo
ficava prejudicado, pois somente na proxima consulta este paciente poderia ser

entrevistado.
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Foram aplicados questionarios a uma amostra aleatoria composta de 167
pacientes/cuidadores, com erro amostral de 6%. Deste universo, cento e trinta e dois
(79%) responderam aos questiondrios sozinhos ou em parceria com o seu cuidador; as
demais entrevistas foram respondidas apenas pelo cuidador, pois o paciente ndo podia

fazé-lo.

3.6 - Analise estatistica

As respostas obtidas foram processadas e analisadas a partir do programa
estatistico Statistical Package for the Social Science (SPSS) versdo 17 para Windows.
Todas as varidveis sofreram andlise descritiva, sendo que as que compdem os blocos 1, 2 e
3 foram submetidas a andlise de freqiiéncia simples, enquanto as que compde o bloco 4
foram analisadas a partir de teste paramétricos (ANOVA, Teste-f) e ndao paramétricos
(Kruskal-Wallis e Mann-Whitney). Ambos apresentaram o mesmo perfil, entretanto, uma
vez que as notas atribuidas a satisfacdo ndo apresentam distribuicdo normal, privilegiamos
para analise os testes ndo paramétricos, com o objetivo de buscar estabelecer as relagdes
classicamente apontadas na literatura como: relagdo entre faixa etaria, sexo e nivel de
escolaridade com a satisfagdo. Esta tltima foi testada ainda, frente a outras variaveis como
as crengas em relacdo aos medicamentos, tempo de diagndstico, entre outras. O nivel de

significancia adotado foi 0,05.
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Capitulo 4 — Resultados

4.1- Perfil socio — economico dos pacientes e seus cuidadores

Como pode ser observada na tabela 4, a populacdo de pacientes da Unidade de
Cuidados Paliativos do INCA ¢ composta em sua maioria por mulheres (52,1%). Em torno
de 84,4% dos pacientes tém idade superior a 50 anos, sendo que o maior contingente
destes pacientes (32,9%) encontra-se na faixa entre 50-59 anos, 24,6% entre 60-69 anos e
26,9% com idade acima de 69 anos. Por sua vez, a populagdo de adultos jovens ¢ pequena.

Apenas 3% dos pacientes tém idade inferior a 40 anos.

A maior parte dos pacientes, ou seja, 64,1% estudaram até o primeiro grau. Destes
apenas 16,8% conseguiram completar este segmento escolar. Outros 20% estudaram até o

segundo grau, sendo que 15,6% conseguiram concluir este segmento.

Tabela 4: Distribui¢do da freqiiéncia das caracteristicas demograficas dos pacientes da
unidade IV do INCA.

Sexo (n=167) N %
Feminino 87 52,1
Masculino 80 479

Faixa etaria

20-29 anos 4 2,4
30-39 anos 1 ,6
40-49 anos 21 12,6
50-59 anos 55 32,9
60-69 anos 41 24,6
+ 69 anos 45 26,9
Escolaridade

Nao freqiientou a escola 20 12,0
1°. Grau incompleto 79 473
1°. Grau completo 28 16,7
2°. Grau incompleto 4 2,4
2°. Grau completo 26 15,6
3°. Grau completo 10 6,0
Estado Civil

Solteiro 31 18,6
Casado 83 49,7
Vitvo 34 20,3

Separado 19 114
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Fonte: Pacientes sob cuidados paliativos oncoldgicos e utilizagdo de medicamentos: perfil e satisfagdo
Um total de 49,7% dos pacientes vive com companheiros ou € casado, outros
20,3|% sdo viavos (as), 18,6% solteiros (as) e um contingente menor (11,4%) declaram-se

separados (as).

Cerca de 56,3% dos pacientes residem fora do municipio do Rio de Janeiro. Como
se observa na tabela 5, destes, 73,1% vem da Regido Metropolitana, ou Grande Rio, que
agrega, além do municipio do Rio de Janeiro outros dezesseis municipios; 10,2% residem
na Regido Serrana do Estado e 6,0% na Regido dos Lagos. H4 ainda pacientes oriundos da
Regido Centro Sul Fluminense (1,8%), da Regido da Costa Verde (2,4%), da Regido do

Meédio Paraiba (5,4%) e do Norte Fluminense (1,2%).

Tabela 5: Distribui¢@o dos pacientes por local de moradia.

Local de Moradia (n=167) N %

Municipio do Rio de Janeiro 73 43,7
Demais Municipios do Estado 94 56,3
Regides do Estado

Regiao Metropolitana 122 73,1
Regido Serrana 17 10,2
Regido dos Lagos 10 6,0

Regido do Médio Paraiba 9 5,4

Regido Centro Sul Fluminense 3 1,8

Regido da Costa Verde 4 2,4

Regido do Norte Fluminense 2 1,2

Fonte: Pacientes sob cuidados paliativos oncologicos e utilizagdo de medicamentos: perfil e satisfacdo
Por sua vez, os 43,7% pacientes que vivem no Municipio do Rio de Janeiro, moram
em grande parte nas Zonas Norte (59,2%) e Oeste (36,6%) da cidade. O contingente de

moradores oriundos da Zona Sul da cidade é pequeno, em torno de 4,2%.

H4a, na atualidade uma tendéncia para que os cuidados com os doentes sejam
transferidos para a familia, o que principalmente nos casos de cancer avancado, gera

sobrecarga para aqueles que se responsabilizam pelo cuidado. Neste contexto surge a
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figura do cuidador principal, aquele responsavel pelo auxilio nas tarefas do dia a dia
(Floriani e Schramm, 2006). Apenas 42% dos pacientes da unidade IV do INCA nio
possui cuidador; a maioria deles conta com pelo menos mais uma pessoa auxiliando nesta

tarefa. Alguns pacientes chegam a ter 11 pessoas se revezando na prestag@o de cuidados.

Mais de 80% das pessoas que desempenham a fun¢@o de cuidador principal ¢ do
sexo feminino (82,7%). Destas, 75,2% sdo mulheres com idade superior a 40 anos e que
em sua maioria (55,4%) freqlientaram a escola, adquirindo apenas o nivel fundamental de
educacdo, sem que, no entanto, conseguissem conclui-lo. O universo daquelas que

encerraram esta etapa educacional ¢ 17,4%.

Algumas informagdes referentes aos cuidadores sio sintetizadas na Tabela 6.

Tabela 6: Distribuicdo da freqiiéncia das caracteristicas demograficas dos cuidadores.

Sexo (n=98) N %
Feminino 81 82,7
Masculino 17 17,3

Faixa etaria

0 - 15 anos 1 1,0
16 — 19 anos 1 1,0
20 - 29 anos 8 8,2
30 - 39 anos 14 14,4
40 - 49 anos 25 25,8
50 - 59 anos 21 21,6
60 - 69 anos 21 21,6
+ 69 anos 6 6,2
Escolaridade

Nao freqiientou a escola 4 4,3
1°. Grau incompleto 35 38,0
1°. Grau completo 16 17,4
2°. Grau incompleto 5 5,4
2°. Grau completo 22 23,9
3°. Grau completo 10 10,9

Fonte: Pacientes sob cuidados paliativos oncolodgicos e utilizagdo de medicamentos: perfil e satisfagcido
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4.2 - Perfil clinico dos pacientes

No tocante ao perfil clinico dos pacientes, observa-se na tabela 7, que a neoplasia
mais freqiiente na Unidade ¢ a de orofaringe, que acomete 20,4% dos pacientes, seguidas
pelas de canal anal (10,1%), atero (9,5%) mama (8,4%) préstata (7,8%) e pulméo (6,0%)
Por sua vez, uma série de outras neoplasias tiveram incidéncia menor (apenas 1 caso);
estas foram agrupadas na categoria “outros”.

Tabela 7: Distribui¢do da freqiiéncia das neoplasias primarias dos pacientes da unidade
IV do INCA.

Diagnéstico primario N %
(n=167)

Orofaringe 34 20,4
Outros 18 10,8
Canal anal 17 10,1
Utero 16 9,5
Mama 14 8,4
Prostata 13 7,8
Pulmao 10 6,0
Seios da face 7 472
Melanoma 6 3,6
Pele ndo melanoma 5 3,0
Colon e reto 5 3,0
Estomago 4 2,4
Figado 4 2,4
Vagina 4 2,4
Esofago 3 1,8
Ovario 3 1,8
Gland. Salivares 2 1,2
Rim 2 1,2

Fonte: Pacientes sob cuidados paliativos oncologicos e utilizagdo de medicamentos: perfil e satisfagido

O tempo de conhecimento do diagnéstico variou entre 2 meses — caso mais
freqiiente dos pacientes com cancer de colo de utero — e vinte anos - caso mais comum em
pacientes com cancer de prostata. A grande maioria dos pacientes (90,4%) encaminhados
a Unidade realizou tratamento curativo antes, em outras unidades do INCA. Muitos
realizaram tratamentos com abordagem unica e outros com abordagens combinadas, como
cirurgia, quimioterapia e radioterapia. Estas escolhas tém relagdo direta com o tipo de

tumor e o estagio de desenvolvimento da doenga. No entanto, 9,6% dos pacientes nao
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realizaram nenhum tratamento curativo, ou seja, ao se matricularem no Instituto ja
ingressaram nos cuidados paliativos.

4.3 Conhecimento sobre medicamentos

A segunda parte do instrumento de coleta de dados visa aferir o entendimento de
pacientes e cuidadores sobre as orientacdes recebidas acerca dos medicamentos, o grau de
adesdo ao tratamento proposto, a ocorréncia de polifarmécia, as estratégias desenvolvidas
para a utilizacdo de medicamentos, a ocorréncia de reagdes adversas aos medicamentos
(RAM) e os medos e mitos sobre o processo de medicar e/ou medicar-se. Parte destas

informagdes encontra-se sintetizadas na tabela 8.



Tabela 8: Questdes relacionadas a utilizacdo de medicamentos.
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Pacientes (n=167) N %
Variaveis
Recebeu orientacio quanto aos medicamentos prescritos?
Sim 151 90,4
Nio 16 9,6
O que utiliza para lembrar como tomar os medicamentos
Receita 64 38,3
Orientag@o farmacéutica 3 1,8
Anotagdes proprias 38 22,8
Propria memoria 54 32,3
Outro método 8 4.8
Nimero de medicamentos prescritos
la5s 74 443
6al0 81 48,5
Nio lembra 12 7,2
Via de administracio de medicamentos
Via oral 147 88
Sonda 20 12
Modo de identificacio de medicamentos
Nome genérico 104 62,3
Nome de marca 37 22,2
Aparéncia 26 15,6
Conhece a indicaciio de
Todos os medicamentos que utiliza 98 58,7
Alguns medicamentos que utiliza 56 33,5
Nenhum dos medicamentos que utiliza 13 7,8
Toma os medicamentos
Sempre 149 89,2
Sé quanto tem dor/outro sintoma 16 9,6
Nunca toma todos 2 1,2

Fonte: Pacientes sob cuidados paliativos oncologicos e utilizagdo de medicamentos: perfil e satisfagio

Mais de 90,4% dos pacientes declararam ter recebido orientacdo sobre os

medicamentos que utilizam. Destes, 69,5% afirmam terem sido orientados apenas pelo

médico, 5,3% somente pelo farmacéutico e 1,3% exclusivamente pelo enfermeiro. Em

torno de 21,9% afirmaram ter sido orientado por mais de um profissional, mas, neste caso,

necessariamente, um deles era o seu médico. A maioria (92%) dos que foram orientados

por farmacéutico, considerou a orienta¢do recebida facil de entender e executar e levou

para a residéncia orientag¢des verbais e escritas.
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Quanto ao tipo de orientacdo recebida, a mais freqiiente (87%) foi a “indicagdo de
cada medicamento”. Esta orientacdo foi fornecida de forma isolada ou associada a outras
como “doses e horarios de administracdo”, “modo de tomar”, entre outros. Entretanto,
nenhum usudrio afirma ter recebido orientagdo sobre os “efeitos colaterais dos
medicamentos” e sobre “como e onde guardar os medicamentos”. Como pode ser
observado na tabela 8, para se lembrar do medicamento a ser utilizado em cada horario, o

método mais utilizado pelo paciente € a consulta a receita médica (38,3%).

Apesar de apenas 58,6% dos entrevistados saberem a indicacdo de cada
medicamento que lhe foi prescrito e de 7,7% ndo saberem a indicacdo de nenhum
medicamento, o contingente dos que relatam tomar/administrar todos os medicamentos

prescritos pelo médico € da ordem de 89,2%.

Na visdo destes entrevistados a principal fun¢do do medicamento nesta fase do
tratamento ¢ de melhorar a qualidade de vida (33,5%) e aliviar a dor (33,5%). No entanto,
para 2,4% deles o remédio nesta fase ndo serve para nada e para 1,4% existe a crenga de

que estes medicamentos possam cura-lo.

Apesar da importancia do medicamento para a melhoria da qualidade de vida e
alivio da dor, em torno de 48,5% dos entrevistados relataram ja terem sentido/presenciado
alguma reagdo adversa aos medicamentos prescritos, sendo esta ocorréncia mais freqiiente
entre as mulheres, uma vez que do total daqueles que apresentaram RAM 62,9% eram do

sexo feminino.
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Tabela 9: Distribuicdo da freqiiéncia das opinides dos usuarios sobre os medicamentos

Pacientes/cuidadores (n=167) N %
Para que servem os medicamentos receitados
na unidade de CP?
Curar 3 1,8
Melhorar a qualidade de vida 48 28,8
Tirar a dor 56 33,5
Nao servem para nada 4 2,4
Melhorar a qualidade de vida e tirar a dor 56 33,5
Ja apresentou RAM?
Sim 81 48,5
Nao 86 51,5
Vocé tem medo de tomar algum dos seus
medicamentos?
Sim 42 25,1
Nao 125 74,9

Fonte: Pacientes sob cuidados paliativos oncoldgicos e utilizagdo de medicamentos: perfil e satisfagdo

No entanto, quando questionados sobre se sentem medo de tomar/administrar
medicamentos nesta fase do tratamento, 74,9% responderam que ndo sentiam medo e dez
pacientes se recusaram ou ndo sabiam responder. Dos 25,1% que responderam temer a

utilizacdo de medicamentos, alguns expressaram o motivo do medo.

Como pode ser observado na tabela 10, o medo de tomar medicamentos ¢
justificado pelos pacientes por uma experiéncia negativa com o uso, relacionada a algum
tipo de mal estar apds a ingestdo do mesmo. Para outros, o medo pode ser difuso, expresso
numa preferéncia, como, por exemplo, ndo gosta de tomar remédios. Contudo, para 18,8%
o medo é concreto e relacionado a morte, uma vez que, temem que este processo seja
acelerado pelo uso de medicamentos. Neste caso, referem-se especificamente ao uso da

morfina.
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Tabela 10: Motivos apontados pelos usudrios para temerem a utilizacdo/administra¢do de

medicamentos.

Vocé tem medo de tomar algum dos seus

medicamentos? Por qué? (n=32) N %
J& me senti mal apds a utilizacdo de algum 11 34,4
medicamento.

Por que nio conhego este(s) medicamento(s). 1 3,1
Acredito que este medicamento acelera a morte. 6 18,8
Tenho medo de me viciar. 1 3,1
Tenho receio de tomar muitos medicamentos. 4 12,5
Nunca gostei de tomar remédios. 9 28,1

Fonte: Pacientes sob cuidados paliativos oncologicos e utilizagdo de medicamentos: perfil e satisfagado

Como a morfina ¢ um dos principais medicamentos da classe dos opidides
utilizados para tratamento da dor severa, foram feitas perguntas especificas sobre este
medicamento. O intuito era o de perceber o nivel de conhecimento dos entrevistados

acerca do uso deste tipo de medicamento, independente de o paciente utiliza-lo.

Os entrevistados foram questionados se medicamentos como a morfina fazem mal
ao organismo. A maioria dos que conheciam ou ja tinham ouvido falar neste medicamento
(66%), afirmou que o medicamento faz mal ao organismo e que pessoas que fazem uso
deste medicamento regularmente podem se tornar viciadas (68%). As razdes apresentadas
para justificar estas crengas sdo apresentadas de forma sumarizada em sete categorias, na

tabela abaixo:

Tabela 11: Opinido dos entrevistados sobre a relacdo entre utilizagdo de morfina e dano
ao organismo.

Em sua opinido, morfina faz mal ao N %
organismo? Por qué? (n=22)

Ja me senti mal apds a utilizagdo de morfina. 2 9,1
Toma/administra muitas vezes ao dia e remédio 2 9,1
demais sempre faz mal.

E um remédio muito forte. 5 22,7
Morfina faz mal ao coragéo. 6 27,3
Morfina deixa a pessoa dopada. 1 4,5
E um remédio para a fase terminal. 2 9,1
Conhece ou ja ouviu falar dos efeitos colaterais. 4 18,2

Fonte: Pacientes sob cuidados paliativos oncoldgicos e utilizagdo de medicamentos: perfil e satisfagido
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Entre as principais razdes para o paciente ndo querer fazer uso da morfina estdo a
crenca de que a morfina possa fazer mal ao seu coracdo (27,3%) e que a morfina “é um
remédio muito forte” (22,7%). Apesar desta crenga, apenas 50% dos que responderam a
esta questdo temem que o paciente torne-se viciado. Os 50% restantes, que declaram nao
temer o vicio, afirmaram que isso se da por seguirem a receita médica corretamente e/ou
confiarem no médico. No entanto, apenas dois dos que responderam a estas perguntas

declararam ja ter conversado com o médico sobre o temor do vicio.

4.4 — Opinido sobre a assisténcia farmacéutica: utilizacio de medicamentos

A terceira parte do instrumento buscou apreender a opinido dos entrevistados
acerca da assisténcia farmacéutica prestada na unidade. Para tanto, utilizando a Escala de
Likert, foram feitas perguntas relativas a instalagcdes e acesso do hospital, acesso e
qualidade dos medicamentos, comunicacdo e dignidade, através da concordancia ou

discordancia com as 13 afirmativas, que englobam estas dimensdes.

Em relacdo ao acesso e as instalagdes, por exemplo, a principal questdo apontada
pelos entrevistados diz respeito a distancia do hospital em relacdo a moradia dos
individuos. Em torno de 72% dos entrevistados afirmam gastar muito tempo para chegar
ao hospital. Por sua vez, no tocante as instalagdes, 99% dos pacientes consideram que o
hospital tem, no geral, uma estrutura confortdvel. Neste contexto, a Farmacia é uma

excecdo. Para 47% a area de recebimento dos medicamentos ¢ imprdpria para receber

orientagdo sobre o uso do medicamento.

Em relacdo ao acesso e a qualidade dos medicamentos, a maioria dos entrevistados
afirma que recebe na Farmacia, todos, os medicamentos receitados ¢ considera que tais

medicamentos sdo de qualidade (98% e 97%, respectivamente). A questdo que mais
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incomoda os pacientes ¢ o tempo gasto na fila para conseguir os medicamentos, que ¢

considerado longo.

Quando indagados acerca da comunicacdo com os profissionais, ou seja, da
disponibilidade dos profissionais para tirar duvidas e o tempo gasto nesta atividade, 98%
dos entrevistados consideram suficiente o tempo que o profissional de satde oferece para
prestar-lhe atendimento e retirar suas duvidas. Apenas 11% relataram ndo se sentir a
vontade para fazer perguntas sobre o tratamento proposto. Quando vdo a Farmadcia, 25%
afirmaram que fazem perguntas sobre os medicamentos e apenas 10% consideram que as

informacdes prestadas s@o dificeis de serem executadas.

Em relagdo a dignidade no atendimento, os entrevistados sdo unanimes em afirmar
que sdo tratados com cortesia pelos profissionais da Unidade de Cuidados Paliativos. Os
entrevistados relatam ainda, nunca terem sido vitimas de preconceito por causa de sua
doenca, condi¢do de satide ou condi¢do social, o que poderia ser esperado, em fun¢do das
deformacdes causadas pelos grandes tumores e pelo odor caracteristico apresentado por

algumas lesoes.

A maioria (57%) considera que o atendimento prestado na Unidade de Cuidados
Paliativos ¢ melhor ou muito melhor do que o atendimento prestado na unidade de origem.

J& para 39% o atendimento prestado nesta unidade ¢ igual ao da unidade de origem.

Quando inquiridos a atribuir uma nota a qualidade da assisténcia farmacéutica
prestada na unidade, 71% deram nota 10 e 25% atribuiram nota entre 7 ¢ 9, o que

demonstra uma opinido positiva dos usudrios com o cuidado farmacéutico recebido.
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4.5 - Perfil x Satisfacio: testando variaveis

De acordo com os estudos de satisfacdo de usuarios, no caso dos servigos de saude,
esta sofre a influéncia de fatores ligados ao individuo e ao servico (Esperidido e Trad,
2006). Com o intuito de buscar entender se e como estes fatores interferem na opinido dos
entrevistados sobre a assisténcia farmacéutica prestada na Unidade de Cuidado Paliativo,
foram testadas varidveis selecionadas (sexo, idade, escolaridade, tempo de diagnostico,
polifarmécia, adesdo ao uso de medicamento e medo) com as notas atribuidas a satisfagcao

dos usuarios com o referido cuidado.

Uma vez que as notas ndo tiveram distribui¢do normal, foram utilizados os testes
ndo paramétricos Kruskal-Wallis e Mann-Whitney. Os testes realizados mostraram que a
satisfacdo com a assisténcia farmacéutica nio varia com o sexo (p = 0,897), com a idade
(p 0,995), com a escolaridade (p = 0,227), com o tempo de tratamento (p = 0,379), com a
ocorréncia de polifarmacia (p = 0,433) e nem com a adesdo ao uso de medicamento (p =
0,984). No entanto, observa-se que a satisfacdo varia com o medo do paciente de utilizar
medicamentos (p = 0,033), de modo que usudrios que nio apresentam tal medo sentem-se

mais satisfeitos com o servigo.

Ao avaliar tais achados, cabe-nos ressaltar que o tamanho da amostra e o erro de
6% admitido podem representar limitadores dos resultados obtidos, uma vez que podemos
considerar que talvez com uma amostra maior fosse possivel observar maior variagdo nos
itens classicamente relacionados a satisfagdo, como idade, sexo e nivel de escolaridade.
Um outro aspecto limitador que potencialmente explica a falta de variacdo nos resultados
esperados é a homogeneidade da amostra, frente aos itens classicamente apontados como

fatores diferencias para a satisfagao.
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Capitulo 5 — Discussio

A andlise das respostas obtidas a partir da aplicagdo do questiondrio permitiu
conhecer o perfil do paciente atendido pela Unidade de Cuidados Paliativos: quem sao,
que conhecimentos ¢ medos tém sobre os medicamentos que utilizam, bem como sua
opinido sobre a assisténcia farmacéutica prestada na unidade. A partir destas informacdes
podem ser realizadas algumas reflexdes que possam contribuir para o aperfeicoamento do

cuidado.

Como veremos a seguir, os resultados relativos ao perfil socio-econdmico
apresentam relacdo direta com alguns aspectos importantes do perfil clinico e das crengas

e posturas quanto a utilizagdo de medicamentos.

Os dados mostraram que a maior parte dos pacientes ¢ composta por idosos, ou
seja, pacientes que possuem caracteristicas e fragilidades proprias da idade, independentes
da presenga de doenca oncoldgica. A auséncia de criangas e adolescentes nesta populagdo
tem relacdo com a politica institucional, que determina que estes devem receber cuidados

paliativos na unidade de origem ou em domicilio.

O baixo grau de escolaridade também ¢ um dado que merece destaque, uma vez
que implica diretamente no processo de educagdo para o cuidado e na qualidade deste. O
fato da grande maioria dos pacientes (47,3%) ter parado de estudar antes de concluir o
ensino fundamental, implica na necessidade do desenvolvimento de medidas diferenciadas
de orientacdo, afim de que a proposta terap€utica seja implementada corretamente em

domicilio.

A questdo do estado civil, quando analisada, também fornece um retrato curioso do

arranjo social demandado pela doenga: em tese, pode-se pensar que os pacientes que se



73

declaram solteiros, separados ou viiivos, por ndo terem parceiros tenham maior dificuldade
para contar com a figura do cuidador, do que aqueles que contam com um parceiro.
Contudo, segundo relato dos pacientes que se declaram “casados”, na pratica nem sempre
esta distingdo ¢ real, pois muitos parceiros tém dificuldade de desempenhar o papel de
cuidador, seja por falta de aptidao para o cuidado, seja porque ndo tem disponibilidade de
tempo, devido ao trabalho. Neste contexto, surge a figura do cuidador pago ou dos

cuidadores familiares com vinculos de parentesco mais distante.

A avaliagdo dos locais de moradia justifica as declaracdes de que a maioria dos
pacientes leva muito tempo para chegar ao hospital, uma vez que muitos residem fora do
municipio do Rio de Janeiro. Considerando a doenga avangada, este dado alerta para o
desgaste sofrido pelo paciente e seu cuidador para chegar ao hospital e, portanto, para a

importancia da presteza no atendimento e da qualidade das instalagdes.

Quanto aos cuidadores devem ser destacadas algumas questdes. Observa-se que a
maior parte dos cuidadores ¢ composta por mulheres, ou seja, o papel historico da mulher
de cuidar dos enfermos da familia, ainda se mantém nos dias atuais (Kawasaki e Diogo,

2001)

Apesar da maioria dos cuidadores ter idade superior a quarenta anos, chamamos a
aten¢do ao envolvimento dos jovens nestas tarefas - que idealmente deveriam estar
dedicados ao processo de formagdo educacional — ¢ a presenga de adultos jovens - em
idade produtiva. Estas questdes apontam para necessidade de se aprimorar a estrutura de
rede social de modo a possibilitar a atencdo ao enfermo, sem prejuizo dos demais

envolvidos.
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Os cuidadores, em sua maioria, tém baixo grau de escolaridade, contudo, se
comparado com os pacientes, o percentual daqueles que concluiram o segundo grau e o

ensino superior ¢ maior, o que pode em tese favorecer a qualidade do cuidado prestado.

No perfil clinico do paciente o fato de muitos pacientes serem considerados
“virgens de tratamento”, ou seja, chegarem ao Instituto com doenga avancada, sendo entdo
encaminhados a cuidados paliativos, sem possibilidade de investimento curativo, salta-nos
aos olhos e reflete as observa¢des de Wenk (2007), que afirmam que este ¢ um quadro
comum aos paises em desenvolvimento. As justificativas para que este fendmeno seja
observado no Brasil e em outros paises em desenvolvimento tem relagdo com o perfil da
populagdo (idosa e de baixa escolaridade) e com o acesso aos servigos de saude. Neste
contexto, pode-se exemplificar a dificuldade de acesso ndo s6 pelas distancias percorridas
por aqueles que atualmente encontram-se em tratamento, como pela evidéncia do

diagndstico tardio.

A maioria dos pacientes absorveu, parcial ou totalmente, as informagdes recebidas
sobre os medicamentos: sabem informar a indicagcdo de cada um, utilizam a receita com
freqiiéncia, identificam o medicamento pelo nome genérico e declaram aderir ao
tratamento proposto. Estas medidas conferem maior seguranga ¢ podem contribuir para a
minimizagdo de erros de medicag¢do. Contudo, a afirmag¢@o de parcela dos usuarios de que
ndo receberam orientacdes sobre o uso de medicamentos, ou que ndo conseguiram
absorvé-las, total ou parcialmente ¢ preocupante. Tal fato justifica-se pelo baixo grau de
instrumentag@o da populagdo e a alta incidéncia de polifarmacia, ou seja, da utilizagdo de
nimero de medicamentos superior a seis, com intervalos posoldgicos que podem implicar

em até seis administragdes ao dia para apenas um dos medicamentos.
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A despeito da maioria dos usuarios entrevistados apontarem o médico como o
profissional responsdvel por fornecer as orientagdes sobre o uso dos medicamentos, os
mesmos salientam que outros profissionais, como o enfermeiro ou farmacéutico também
ddo orientagdes. As orientacdes mais freqlientemente recebidas, ou pelo menos lembradas
pelos entrevistados sdo as que dizem respeito a “indicacdo de cada medicamento”, “doses
e horarios de administracdo” e “modo de tomar”. Nenhum entrevistado afirmou ter
recebido informagdes sobre os “efeitos colaterais dos medicamentos” ou sobre “como e
onde guardar os medicamentos.”

Arrais (2009) destaca a afirmativa de Vernengo, de que o medicamento deve ser
fornecido, exclusivamente, acompanhado de informagdo, pois esta facilitard sua correta

utilizacdo. Para eles, a presenga da substancia com agdo farmacoldgica ndo ¢ suficiente

para o uso correto e Seguro.

Corroborando esta idéia, o Guia Para Boa Prescricdo Médica da OMS, estabelece
que o médico ¢ a fonte primaria de informacdo sobre medicamentos. Para tanto, ao
selecionar o medicamento deve informar ao paciente sobre: os objetivos do tratamento a
curto ou longo prazo, quando, como o por quanto tempo tomar o medicamento, seus
beneficios e riscos, como interagdes, reagdes adversas, intoxicagoes, entre outras coisas;
procedimentos a seguir em caso de RAM; como guardar os medicamentos e como
proceder com as sobras. Ao farmacéutico cabe informar e assessorar o paciente sobre a

utilizacdo correta do medicamento.

Como observado neste estudo, embora o médico seja a fonte primaria de
informagdo, o contetdo das informacdes recebidas pelos usuarios difere do preconizado e
exclui alguns conteudos importantes. O mesmo padrio de ocorréncia foi observado no

estudo desenvolvido por Arrais no Ceara (2007).
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Quanto as informacdes obtidas sobre os medicamentos, nosso estudo verificou que
apesar do farmacéutico fornecer informagdes e orientacdes por escrito, que, teoricamente,
facilitam a adesdo e a utilizagdo correta destes, 47% dos usuarios julgam a area de
recebimento de medicamentos da Farmacia imprépria para receber este tipo de
informacdo. Além disto, apenas 25% dos usuarios relataram fazer perguntas sobre os
medicamentos na Farmécia. Tendo em vista que o farmacéutico deve contribuir de forma
ativa para a promo¢do do uso correto de medicamentos, os nimeros obtidos apontam a
necessidade de reestruturacdo deste processo. Entende-se que na cadeia do medicamento,
o farmacéutico, e conseqiientemente a Farmacia, ¢ o ultimo elo de contato do sistema de
saude com o usuario. Representa, portanto, a derradeira oportunidade de identificar,
corrigir ¢ reduzir possiveis riscos associados a terapia proposta (Arrais, 2007; Arrais

2009).

Arrais, no estudo citado anteriormente constatou que a maioria dos usudrios nao se
interessa por fazer perguntas sobre o tratamento ao médico. Aponta como motivos a falta
de espaco ofertado pelo médico para a realizagdo de perguntas e a inibicdo do usudrio,
frente a postura apressada do profissional (Arrais, 2007). Felizmente tal fato ndo foi
constatado, no nosso estudo e duas observagdes corroboram esta percepgdo.
Primeiramente, a maioria dos usuarios declarou sentir-se a vontade para fazer perguntas ao
médico e considerar o tempo de atendimento de todos os profissionais, satisfatério. Em
segundo lugar, quando questionados sobre a utilizacdo de morfina e os medos e mitos
associados a sua utilizacdo, a maioria dos pacientes afirmou que apesar de acreditar que o
medicamento pode causar algum tipo de dano ao organismo, o utiliza regularmente, por

confiar no seu médico e seguir fielmente suas orientagdes.
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Pode-se inferir, contudo que o baixo grau de questionamento sobre os
medicamentos esteja influenciado pelo baixo nivel de escolaridade da populagdo
entrevistada. Um estudo realizado na Suiga, por Astrom e colaboradores no ano 2000
relacionou a influencia do grau de escolaridade e da idade com o interesse pela realizacdo
de perguntas sobre medicamentos, associando os individuos com maior grau de
escolaridade e idade média a maior interesse sobre informagdes sobre medicamentos

(Astrom et al, 2000).

Bender (2008) identifica alguns outros motivos pelos quais tais questionamentos
sdo evitados: o medo das respostas, o medo de ser considerado ignorante ou tolo e a crenga
de que em estdgios avancados do cancer a dor ¢ inevitavel. Segundo esta autora, mais
estudos deveriam ser desenvolvidos a fim de esclarecer os motivos, que levam os
pacientes com cancer a ndo fazerem perguntas sobre o tratamento da dor, uma vez que
estudos apontam que pacientes que se sentem mais aptos a fazerem as perguntas que
julgam importantes para si e obtém respostas, sentem-se menos ansiosos, mais satisfeitos e
apresentam melhores resultados, inclusive melhor controle da dor (Yurk, 2002; Silva e

Hortale, 2005).

Apesar do exposto importa analisar os medos que ainda persistem. Reid e
colaboradores (2008) ao tentarem compreender os motivos que levam pacientes com
cancer a aceitar ou recusar a utilizacdo de opiodides para o tratamento da dor, ouviram
quatro razdes principais dos pacientes ingleses: receio da antecipagdo da morte, crenca de
que este medicamento € o ultimo recurso, falta de alternativa e influéncia do profissional
na decis@o. Todas estas justificativas, segundo Reid e colaboradores estavam interligadas e

o principal ponto de unido ¢ a crenga de que a morfina esta diretamente relacionada com
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vicio e morte. Verloo e colaboradores (2010) ouviram respostas semelhantes ao buscarem

compreender as idéias formadas a respeito da morfina entre a populacdo geral.

No presente estudo apenas a minoria dos usudrios declarou ter receio de tomar seus
medicamentos. Contudo, a avalia¢do do discurso e da postura do entrevistado deixou claro
0 quanto tal assunto e incomodo para a maioria; muitos afirmaram desconhecer o
medicamento e outros se mostraram felizes por, apesar do avango da doenga, nunca terem
utilizado opidides. As justificativas mais contundentes foram feitas em relacdo a morfina.
Em relacdo a este medicamento foram feitas declaragdes como “acredito que este
medicamento acelera a morte”, “‘é um remédio muito forte”, “faz mal ao coragdo”,
“deixa a pessoa dopada”, “‘é um remédio para a fase terminal”. Tais afirmativas tém
relacdo com os achados de Reid e colaboradores e de Verloo e colaboradores, contudo
adquirem um significado a mais quando verifica-se que tais medos influenciam nédo sé o
cuidado, mas também a percepcdo a respeito de todo o servigo, através da insatisfagcdo

demonstrada.
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Consideracoes Finais

O presente estudo teve carater quantitativo e exploratério. Nele buscou-se
estabelecer o perfil dos usuérios da unidade IV do INCA, bem como compreender sua
relagdo com os medicamentos utilizados neste tipo de cuidado e a satisfacdo com a
assisténcia farmacéutica prestada na unidade, no que tange ao componente desta
denominado utiliza¢do de medicamentos.

A fim de alcancar tais objetivos foi necessario conduzir uma revisdo sobre o tema
identificando os pontos criticos que orientariam tal investigacdo: a caracterizacdo dos
cuidados paliativos, a classificacdo de seu desenvolvimento no mundo, o desenvolvimento
na América Latina, os medicamentos utilizados, os medos ¢ mitos a eles associados e
caracteristicas que influenciam a satisfacdo dos usuarios.

O instrumento de coleta de dados foi construido com base nestes pontos.

Ao final de todo o processo de revisdo realizada, parece-nos, em funcdo da
escassez de literatura nacional, que os cuidados paliativos no Brasil, pais de classificagdo
3, encontram-se em fase incipiente. Segundo os registros encontrados, sdo poucos 0s
cursos de formagdo, o arcabouco legal ainda nio se encontra plenamente estabelecido e
vigente e nem todos os medicamentos compreendidos como essenciais ndo estdo
totalmente disponiveis no SUS.

O resultado da pesquisa junto aos usuarios de uma unidade do SUS especializada
neste tipo de cuidado e reconhecida como referéncia nacional sobre o tema nos aponta
ainda outros pontos importantes para analise.

O perfil dos usuarios — baixa escolaridade; idade elevada; algumas vezes,
desprovidos de cuidadores — levanta a necessidade de atencdo as necessidades de

informacdo e orientagdo quanto ao uso de medicamentos, uma vez que a polifarmacia,
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muitas vezes ndo pode ser evitada. Chama-nos a aten¢do ainda a avaliacdo que fazem dos
servicos ofertados pela Farmdcia: apesar de receberem todos os medicamentos, avaliarem
positivamente a qualidade destes e avaliarem positivamente as orientacdes fornecidas
pelos farmacéuticos, avaliam que a 4rea de recebimento ndo ¢ adequada para
esclarecimentos e talvez, em funcdo disso, facam poucas perguntas sobre os
medicamentos, quando comparecem a Farmacia.

Apesar do valor inestimavel dos achados acima descritos, o que mais chama a
atencdo ¢ o medo expresso pelos usuarios, em relagdo a utilizacdo de morfina. Os achados
obtidos sdo corroborados pela literatura internacional, contudo apontam a necessidade de
uma abordagem especifica para um tema tdo pertinente a este cuidado, sobretudo para o
controle da dor oncoldgica.

Com relagdo a satisfacdo, viu-se que nenhuma das varidveis classicamente
implicadas na satisfagdo causou alteracdo no padrdo de satisfacio com a assisténcia
farmacéutica, que se manteve alta. Apenas entre aqueles pacientes com receio de tomar
medicamento observou-se decréscimo no grau de satisfacdo, o que refor¢a a reflexdo
anterior.

Os achados desta pesquisa apresentam importante potencial de contribui¢do para a
melhoria dos servigos farmacéuticos prestados na unidade, desde o aprimoramento de
questdes relacionadas a estrutura fisica da Farmaécia, até a proposta de implantacdo de um
processo sistematico de aproximagdo do farmacéutico dos pacientes e cuidadores.

Segundo a sugestdo dos proprios entrevistados, melhorias na area de dispensacio
de medicamentos sdo necessarias, bem como a redugdo do tempo de espera para
recebimento dos mesmos.

Para, além disso, os medos e mitos que cercam a utilizagdo de medicamentos e em

especial a utilizagdo de opidides, a adogdo de medidas relativas a Atengdo Farmacéutica -
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servico farmacéutico relacionado ao processo de educacdo e acompanhamento da
utilizacdo de medicamentos - seria de grande valia para o esclarecimento das duvidas em
relagdo aos medicamentos, bem como paro o aumento da adesdo ao tratamento.

Numa perspectiva académica, a realizagdo deste estudo contribui para a
compreensdo do perfil dos pacientes que acessam o cuidado paliativo no INCA. No
entanto, dado a importancia do tema e a escassez de estudos € necessario que um maior
numero de estudos de maior abrangéncia sejam realizados. Tal esfor¢o poderia contribuir
para, entre outros aspectos, aprofundar o conhecimento sobre o perfil do paciente de
cuidado paliativo oncoldgico que acessa o SUS e suas demandas, possibilitando, assim
que servicos de qualidade possam ser ofertados. Para tanto sugerimos a pesquisa em

diferentes regides do pais e a utilizagdo de instrumentos de pesquisa validados.
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Anexos

Anexo 1: Questiondrio entrevista dos usuarios utilizado para avaliagdo da satisfagdo
com a assisténcia farmacéutica no HC IV.

)
° ° /._‘\ . .
i INCA
ESCOLA RACIONAL DE SAUDE PUBLICA

ENSP Fundagdo Oswaldo Cruz INSTITUTO HACIONAL DE CAMNCER

PESQUISA

Assisténcia Farmacéutica: a andlise do usudrio da unidade de Cuidados
Paliativos do Instituto Nacional de Céncer

NUMERO DO QUESTIONARIO: _ /_ /

1. APLICADOR: HORARIO DE
INICIO:

2. DATA: | | HORARIO DE
TERMINO:

BLOCO 1: CARACTERIZAGAO DO PACIENTE E SUA REDE DE CUIDADORES

PACIENTE: (1)
1. SEXO: ( )F ()M

2. ESTADO CIVIL
1) () Solteiro
2) () Casado
3) () Viavo
4) () Separado

3. IDADE:

4. NIVEL DE ESCOLARIDADE: anos de estudo.

5. DIAGNOSTICO:

6. TEMPO DE DIAGNOSTICO: 6.1. KPS:

7. TRATAMENTOS ANTERIORES:

( )NAO



()SIM
()CIRURGIA  ( JQUIMIOTERAPIA () RADIOTERAPIA
CUIDADOR PRINCIPAL: (1.1)
8.SEXO: ( )F ()M
9. IDADE;

10. NIVEL DE ESCOLARIDADE:____anos de estudo.
11 .EXISTEM OUTROS CUIDADORES: ( )SIM ( )NAO

Caso existam, quantos sa0?

BLOCO 2: ORIENTAGAO PARA MANEJO DA FARMACOTERAPIA

11. Vocé recebeu informagao ou orientagdo sobre os medicamentos receitados? (2)
1. () N&o - Pule para a pergunta no.16
2. ()Sim
13. Quem deu informagao ou orientagdo sobre seus medicamentos? (2.1.1)
1. () Médico
2. () Enfermeira
3. () Técnico em enfermagem

4. () Farmacéutico

o

() Técnico em farmacia
() Assistente social

7. Outro profissional de satde:

90

Caso tenha recebido orientacdo do farmacéutico:

14. Qual a sua avaliagao sobre as orientagdes que recebeu do farmacéutico?

—_

() Muito longas

2. () Muito poucas

3. () Confusas

4. () Dificeis de executar

5. () Faceis de entender e executar




17.

4.
5.
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15. Como as orientacdes foram fornecidas? (2.1.2)
() Apenas verbalmente.
( ) Apenas por escrito.
() Verbalmente e por escrito.

16. Que tipo de orientagado vocé recebeu? (2.1.3)

() Sobre aindicacdo de cada medicamento.

() Sobre as doses e o0s horéarios de tomada dos medicamentos.

() Sobre como tomar os medicamentos (com agua, pela boca; preparo para sonda; preparo
para subcutaneo).

() Sobre efeitos colaterais.

() Sobre como e onde guardar os medicamentos.

Na sua residéncia, o que vocé utiliza para lembrar os medicamentos que devem ser tomados
em cada horario? (2.1.3)

1.

2.

B

() Areceita médica

() A orientag@o farmacéutica

() Anotagdes proprias

() Nenhuma das anteriores. Conhego todos e lembro faciimente.

() Outro método:

LOCO 3: CONHECIMENTO A RESPEITO DE MEDICAMENTOS

18. Vocé toma todos os medicamentos receitados regularmente? (3.7)

() Sim, tomo todos regularmente.

() Nao, tomo apenas quando tenho dor.

( ) Nao, tomo apenas quando tenho algum outro sintoma desagradavel.

( ) Nunca os tomo regularmente.

19. Vocé sabe quantos medicamentos foram receitados em sua ultima consulta médica?

(3.6)
() Sim. Quantos? 2.( ) Nao

20. Qual a principal via de administragao de medicamentos que vocé utiliza? (3.6)

( ) Boca
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2. () Sonda naso - enteral/gastrica
3. () Subcutanea
21. Como vocé identifica cada um dos seus medicamentos? (3.4)
1. () Pelo nome genérico
2. () Pelo nome de marca
3. () Pela cor/aparéncia

22. Vocé sabe qual a indicagao, ou seja, para que servem cada um dos seus
medicamentos? (3.4)

1. () Sim, de todos
2. () Sim, de alguns
3. () Nao.

23. Na sua avaliagdo, os medicamentos que foram receitados para vocé nesta Unidade serve
m para: (3.1)

1. () Me curar

2. () Melhorar minha qualidade de vida

3. () Tirarador

4. () Nao sevem para nada.

24.Vocé ja se sentiu mal ao tomar alguns dos seus medicamentos? (3.2)
1. () Sim

2. ()Néo

25. Vocé tem medo de tomar algum dos seus medicamentos? (3.3)

1. () Sim. Qual e por qué?

2. () Nao.
26. Vocé acha que medicamentos para dor, como morfina, fazem mal ao organismo? (3.5)

1. () Sim. Porque

2. () N&o. Porque

27. Vocé acha que pessoas que sentem dor podem se tornar viciadas em medicamentos
como morfina? (3.5)

1. () Sim. Porque

2. () Nao. Porque

28. Vocé tem medo de se tornar viciado em algum dos medicamentos que vocé utiliza? (3.5)
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1.( ) Sim. Porque

2.( ) Nao.
Porque

29. Vocé ja conversou sobre o seu medo de usar medicamentos ou de se viciar, com algum
profissional desta Unidade de satide? (3.3)

1. ( )Sim.
2. ( )Na&o. Porqué?

Caso a resposta seja negativa, pular para no. 32

30. Qual foi o profissional de saude? (3.3)
1. () Médico
2. () Enfermeiro
3. () Farmacéutico

4. () Outro:

31. Que atitude foi tomada a respeito?

BLOCO 4: SATISFACAO COM OS CUIDADOS FARMACEUTICOS RECEBIDOS

LER: Gostariamos de saber sua opinido sobre algumas situagdes relacionadas ao uso de
medicamentos. Vou falar algumas frases e gostaria de saber se vocé concorda ou néo concorda com
elas:

32. GASTO MUITO TEMPO no trajeto da minha casa até o hospital. (A)
Nao concorda
1.( ) Nao concordo totalmente  2.( ) Nao concordo em parte
Concorda
3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte

33. Considero que o TEMPO que o profissional de salide oferece para prestar atendimento a
mim E SUFICIENTE. (c)

Nao concorda

1.( ) N&o concordo totalmente  2.( ) N&o concordo em parte

Concorda
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3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
34. Durante o atendimento NAO ME SINTO A VONTADE para fazer perguntas. (C)
Nao concorda
1.( ) Nao concordo totalmente 2. ) Nao concordo em parte
Concorda
3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
35. Quando comecei a ser tratado nesta unidade achei que NAO USARIA MAIS MEDICAMENTOS. (c)
Nao concorda
1.( ) Nao concordo totalmente 2. ) Nao concordo em parte
Concorda
3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
36. As informagoes sobre medicamentos que recebi foram MUITO DIFICEIS de executar. (C)
Nao concorda
1.( ) Nao concordo totalmente  2.( ) Nao concordo em parte
Concorda
3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
37. Eu GASTO MUITO TEMPO na fila para receber os meus medicamentos. (A)
Nao concorda
1.( ) Nao concordo totalmente 2. ) Nao concordo em parte
Concorda

3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte

38. RECEBI todos os meus medicamentos nesta Farmacia. (B)

Nao concorda

1.( ) Nao concordo totalmente  2.( ) Nao concordo em parte
Concorda
3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
39. Considero que os medicamentos que recebo SAO DE QUALIDADE. (B)

Nao concorda
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1.( ) Nao concordo totalmente ~ 2.( ) N&o concordo em parte
Concorda

3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte

40. Considero que a area de recebimento de medicamentos NAO E ADEQUADA para receber
orientagao sobre meu tratamento. (A)

Nao concorda
1.( ) Nao concordo totalmente 2. ) Nao concordo em parte
Concorda
3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
41. Quando vou a Farmacia FAGO PERGUNTAS sobre os meus medicamentos. (C)
Nao concorda
1.( ) Nao concordo totalmente ~ 2.( ) Nao concordo em parte
Concorda
3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
42. O hospital TEM uma estrutura confortavel. (A)
Nao concorda
1.( ) Nao concordo totalmente ~ 2.( ) Nao concordo em parte
Concorda
3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
43. SOU tratado com cortesia aqui no hospital. (D)
Nao concorda
1.( ) N&o concordo totalmente ~ 2.( ) N&o concordo em parte
Concorda

3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte

44. JA SOFRI PRECONCEITO, nesta unidade, por causa da minha doenga. (D)
Nao concorda

1.( ) Nao concordo totalmente ~ 2.( ) Nao concordo em parte
Concorda

3.( ) Concordo totalmente 4.( ) Concordo em parte
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45. Na sua opinidao, comparando esta unidade de salide com outras unidades do INCA que
vocé conhece, esta é:

1.( ) Igual as outras

2. () Pior que as outras

3. () Melhor que as outras

4. ( ) Muito melhor que as outras
5. ( )Nao conheco outra unidade.

46. Entao, comparando com as outras unidades do INCA, de 0 a 10 , que nota vocé daria a esta
unidade?

47. O que vocé sugere para melhorar as orientagcdes sobre medicamentos oferecidas por
esta unidade?

48. De 0 a 10, que nota vocé daria para sua satisfacao com os seguintes itens:
1. Para as instalagbes do hospital?

2. Para a localizagdo do hospital?

3. Para a qualidade dos medicamentos que vocé recebe nesta unidade?

4, Para a utilidade dos medicamentos receitados, para melhorar sua qualidade de vida?

5. As orientacdes sobre medicamentos que vocé recebeu?

6. A disponibilidade dos profissionais para retirar suas duvidas sobre os medicamentos que vocé
utiliza?

7. Para a forma como é atendido nesta unidade?

8. Para a assisténcia farmacéutica recebida nesta unidade?

RESPONDIDO POR: ( ) Paciente ( ) Cuidador
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Anexo 2: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

( .—\ TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

m

INCA “Assisténcia Farmacéutica: a andlise do usudrio da unidade de

ST RO

Cuidados Paliativos do Instituto Nacional de Cancer”

Nome do Voluntario:

Vocé esta sendo convidado para participar de uma pesquisa de opinido, que tem o
objetivo de analisar o conhecimento dos pacientes desta unidade de saude sobre os
medicamentos que utilizam e sua satisfacdo com a assisténcia farmacéutica prestada
aqui. A assisténcia farmacéutica pode ser entendida como todo o processo que envolve
o medicamento. Este processo engloba a receita médica, a orientacdo dos profissionais
de saude sobre medicamentos (médico, enfermeiro, farmacé€utico, entre outros) € o
acesso a medicamentos através do Setor de Farmacia. Assim, gostariamos de conhecer
um pouco da sua vivencia em todos esses processos, a sua opinido sobre eles e suas
sugestdes para torna-lo melhor.

Para que vocé possa decidir se quer participar ou ndo deste estudo, precisa

conhecer seus beneficios, riscos e implicagdes.

OBJETIVO DO ESTUDO

Nosso objetivo ¢ conhecer o modo como o senhor (a) utiliza seus
medicamentos, seu entendimento a respeito da importancia dos tratamentos com
medicamentos e se o senhor(a) esta satisfeito com a forma como a assisténcia
farmacéutica ¢ prestada na Unidade de Cuidados Paliativos.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

Se o senhor (a) concordar em participar deste estudo, sua participacdo consistird
em responder a um questionario andnimo, durante aproximadamente 20 minutos.

RISCOS

Sua participagdo nesta pesquisa ndo apresenta riscos, pois lembramos que nao

sera necessario identifica-lo (a). O questionario ¢ totalmente andénimo.
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Entretanto, sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relacdo com o

pesquisador ou com a institui¢ao.

BENEFICIOS

Embora vocé ndo tenha beneficios diretos com a sua participagdo, ela é
importante, pois permitira um maior conhecimento sobre o pensamento do usuario
acerca dos medicamentos e, conseqiientemente a elaboracdo de propostas para a

melhoria da qualidade da assisténcia farmacéutica prestada.

ACOMPANHAMENTO, ASSISTENCIA E RESPONSAVEIS

A sua participacdo neste estudo dispensa acompanhamento posterior e esta
limitada ao tempo necessario para responder as questdes propostas:

aproximadamente 20 minutos.

CARATER CONFIDENCIAL DOS REGISTROS

O presente questiondrio destina-se exclusivamente a responder as questdes
propostas neste estudo, assim o mesmo ndo contard de seu prontuario médico, o
que mantém a confidencialidade de suas opinides. Eles poderdo ser consultados
apenas pelos pesquisadores envolvidos e pelo Comité de Etica do Hospital do
Cancer (INCA). Seu nome ndo serd revelado ainda que suas opinides sejam
utilizadas para propodsitos educativos ou de publicacdo, que ocorrerdo

independentemente dos resultados obtidos.

TRATAMENTO MEDICO EM CASO DE DANOS

Sua participacdo ndo implica em danos ou comprometimento de seu
tratamento.

CUSTOS

Nao havera qualquer custo ou forma de pagamento pela sua participacdo no

estudo.
BASES DA PARTICIPACAO

E importante que vocé saiba que a sua participacdo neste estudo ¢&
completamente voluntaria e que vocé pode recusar-se a participar ou interromper

sua participagdo a qualquer momento sem penalidades ou perda de beneficios aos
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quais vocé tem direito. Em caso de vocé decidir interromper sua participacdo no
estudo, comunique isso ao entrevistador e o processo sera imediatamente

interrompido.
GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

Nos estimulamos a vocé ou seus familiares a fazer perguntas a qualquer
momento do estudo. Neste caso, por favor, ligue para a Farmacéutica Maria
Fernanda (telefone: 3879-6166). Se vocé tiver perguntas com relacdo a seus
direitos como participante do estudo, também pode contar com uma segunda
pessoa imparcial, a Coordenadora do Comité de Etica do Instituto Nacional do
Cancer Dra. Adriana Scheliga - Rua André Cavalcanti 37, telefone 21 — 3233-
1410.

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO E ASSINATURA

Li as informagdes acima e entendi o proposito deste estudo assim como os
beneficios e riscos potenciais da participagdo no mesmo. Tive a oportunidade de
fazer perguntas e todas foram respondidas. Eu, por intermédio deste, dou

livremente meu consentimento para participar neste estudo.

Eu recebi uma copia assinada deste formulario de consentimento.

/ /
(Assinatura do Paciente) dia més ano
(Nome do Paciente — letra de forma )

/ /
(Assinatura de Testemunha, se necessario) dia més ano

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes deste
estudo ao paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo

paciente.

(Assinatura da pessoa que obteve o consentimento) dia més ano



100

Anexo 3: Pareceres dos Comités de Etica em Pesquisa ENSP/INCA

Ministério da Salde

FIOGRUZ e
ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA

SERGIO AROUCA
ENSP

Fundagao Oswaldo Cruz
Escola Nacional de Satde Piblica Sergio Arouca
Comité de Etica em Pesquisa

Rio de Janeiro, 25 de agosto de 2009.

O Comité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de Satde Publica Sergio Arouca —
CEP/ENSP, constituido nos Termos da Resolugiio CNS n° 196/96 e, devidamente registrado
na Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP, recebeu, analisou e emitiu parecer
sobre a documentacfo referente ao Protocolo de Pesquisa, conforme abaixo, discriminado:

PROTOCOLO DE PESQUISA CEP/ENSP - N° 147/09
CAAE: 0159.0.031.031-09

Titulo do Projeto: “Assisténcia Farmacg@utica: a andlise do usudrio da unidade de Cuidados
Paliativos do Instituto Nacional de Cancer”

Classificac¢io no Fluxograma: Grupo III
Pesquisadora Responsavel: Maria Fernanda Barbosa
Orientadores: Sandra Aparecida Venancio de Siqueira e Pedro Luis Fernandes

Instituicio onde se realizard: Escola Nacional de Satde Publica Sergio Arouca —
ENSP/FIOCRUZ

Data de recebimento no CEP-ENSP: 22 /07 /2009
Data de apreciacio: 05 /08 /2009
Parecer do CEP/ENSP: Aprovado.

Ressaltamos que a pesquisadora responsavel por este Protocolo de Pesquisa deverd
apresentar a este Comité de Etica um relatério das atividades desenvolvidas no perfodo de 12
meses a contar da data de sua aprovagio (item VIL13.d., da resolugdo CNS/MS N° 196/96) de
acordo com o modelo disponivel na pagina do CEP/ENSP na internet.

Esclarecemos, que o CEP/ENSP devera ser informado de quaisquer fatos relevantes
(incluindo mudangas de método) que alterem o curso normal do estudo, devendo a
pesquisadora justificar caso o mesmo venha a ser interrompido.
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Memo 321/09-CEP-INCA Rio de Janeiro, 19 de novembro de 2009.

A(o): Maria Fernanda Barbosa
Pesquisador(a) Principal

Registro CEP n° 107/09 (Este n°. deve ser citado nas correspondéncias referentes a este estudo)
Titulo do Estudo: Assisténcia Farmacéutica: a andlise do usudrio da unidade de Cuidados
Paliativos do Instituto Nacional de Cancer

Prezado(a) Pesquisador(a),

Informo que o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Céncer aprovou
ap6s re-analise o estudo intitulado: Assisténcia Farmacéutica: a analise do usudrio da
unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Nacional de Cincer, bem como o seu
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido versdo 2, em 5 de novembro de 2009.

Ressalto que conforme descrito na folha de rosto (item 49), o(a) pesquisador(a)
responsédvel devera apresentar relatérios semestrais a respeito do seu protocolo que
estio previstos para as seguintes datas: maio/2010 e novembro/2010.

Atenciosamente,

/Fs//
‘ {
{ SR

Dra. Adriana Scheliga
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa
CEP-INCA

C/¢ — Claus Bittencourt Muniz — Chefe da Se¢do de Farmacia/HC I11
Dr. César Augusto Lasmar — Direcao/HC I11




