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Como citar este artigo

Objetivo: mapear as evidéncias disponiveis sobre os principais
temas investigados em cuidados paliativos na atencdo
primdria a salde. Método: estudo do tipo scoping review
realizado em cinco bases de dados, sendo incluidos artigos
originais, a partir dos descritores cuidados paliativos, cuidados
paliativos na terminalidade da vida, assisténcia terminal,
estado terminal, atencdo primaria a salde e seus respectivos
acrénimos e sinénimos, totalizando 18 publicagdes. A extragdo
dos dados dos estudos primarios foi realizada por meio de
instrumento produzido pelas autoras e que permitiu construir
as categorias apresentadas. Resultados: foram incluidas 18
publicacdes nesta revisao. Dentre os temas mais estudados
estdo as dificuldades das equipes quanto a continuidade de
cuidados na rede de saulde; a importancia da educagdo em
servigo da equipe multiprofissional; o despreparo profissional;
a bioética; a validacdo e aplicacdo de escalas para prognostico
e cuidados voltados para algumas patologias como céncer e
diabetes; dentre outros. Conclusao: evidenciou-se que os
cuidados paliativos na atencdo primaria a saude vém sendo
gradativamente desenvolvidos, mas ha que se considerar
o modo de organizagdo da atengdo primaria a saude e as
politicas sociais que as sustentam ou enfraquecem, sendo

considerado um desafio complexo.
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Introdugéao

A mais recente definicdo de Cuidado Paliativo
(CP) foi publicada em 2018 e desenvolvida apds um
amplo projeto envolvendo mais de 400 membros de
88 paises da International Association for Hospice
& Palliative Care (IAHPC), associacdo que mantém
estreito vinculo e relagbes oficiais com a Organizagao
Mundial da Saude (OMS)®, Atualmente, os cuidados
paliativos sdo definidos como “cuidados holisticos
ativos, ofertados a pessoas de todas as idades que se
encontram em intenso sofrimento relacionado a sua
saude, proveniente de doenca grave, especialmente
aquelas que estdo no final da vida. O objetivo do CP é,
portanto, melhorar a qualidade de vida dos pacientes,
de suas familias e de seus cuidadores”®.

Assim, ofertar cuidados paliativos a pessoas com
doencgas graves leva em consideragdo ndo apenas a
pessoa, mas todos os envolvidos no cuidado. Como
definicdo, a doenca grave é compreendida como
“qualquer doenga aguda ou cronica e/ou condicdo
que cause deficiéncia significante e que possa levar a
condigdo de deficiéncia e/ou de debilidade por um longo
periodo, ou até a morte”®,

No Brasil, sdo encontradas, desde a década de
70, discussOes e iniciativas isoladas em CP. Ressalta-
se, porém, que foi nos anos 90 que os primeiros
servigos organizados comegaram a surgir®. Destaca-
se que, na década de 80, a expectativa de vida do
brasileiro era de 62,5 anos. Atualmente, a realidade
é outra, os nUmeros aumentaram, tanto a expectativa
de vida subiu para 76 anos® quanto o numero de
servicos que disponibilizam cuidados paliativos no
pais. Esse aumento de expectativa de vida é resultado
de investimentos em politicas publicas pelo Estado e,
inclusive, implantagdo e implementagao do Sistema
Unico de Saude (SUS).

Até agosto de 2018, apds levantamento realizado
pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP),
foram identificados 177 servigos de cuidados paliativos
distribuidos nas cinco regides do Brasil. Destes, 58%
(103 servigos) concentram-se na regido Sudeste, 20%
(36 servicos), na regiao Nordeste, 14% (25 servigos), na
regido Sul, 5% (oito servigos), na regidao Centro-Oeste,
enquanto apenas 3% (cinco servicos) estdo localizados
na regiao Norte do pais®.

Resultante do crescimento da expectativa
de vida da populagdo, evidencia-se o aumento da
ocorréncia das Doencas Cronico-degenerativas N&o
Transmissiveis (DCNT), que tornam a demanda por

CP um problema contemporaneo de saude publica.

Uma revisdo integrativa® sobre atencdo primaria
a saude (APS) e CP, realizada em 2014, objetivou
compreender os papéis dos profissionais da APS em
cuidados paliativos e apontou que a APS pode fazer
diferenca aos pacientes e seus familiares por ter
acesso facil aos mesmos, proximo ao lar, poder realizar
manejo constante dos sintomas e pela sensibilidade
as realidades da comunidade: “os profissionais
acompanham o envelhecimento e a fragilizagdo de seus
pacientes, os esforcos das familias para acomodarem
as novas necessidades de cuidado de seus membros,
os medos, a inseguranga financeira e, por isso, ndo
podem se esquivar nesse momento: é exatamente em
situacbes assim que toda a potencialidade das agdes
da APS e da Estratégia Saude da Familia (ESF) fica
mais evidente. Nenhum outro servigo de salde pode
colocar-se lado a lado com essas familias com tanta
propriedade e enfrentar o caminho da paliagdo com
presenga constante, orientagdo e acolhimento”®,

Uma revisdao sistematica”, realizada em 2015,
sobre cuidados paliativos e APS, objetivou identificar, na
visdo dos profissionais de salde, os problemas éticos
decorrentes da pratica nesse contexto. Os problemas
éticos detectados foram a escassez de recursos, o
desconhecimento sobre CP, a falta de habilidades
comunicacionais, a dificuldade de estabelecer limites na
relagdo clinica, a sobrecarga de trabalho e a falta de
apoio dos servigos de referéncia. Os autores concluiram
que, para se incorporar os CP na APS, sdo necessarias
normatizacGes e formacdo especificas, além da cultura
do cuidado compartilhado e corresponsavel®.

Para tanto, a fim de conhecer o atual panorama do
CP na APS e por nao existirem estudos como este, que
sintetizem evidéncias cientificas em relagdo ao tema,
justificando este estudo e sua importéncia, apresenta-se
como objetivo: mapear as evidéncias disponiveis sobre

os principais temas investigados em CP na APS.

Método

Trata-se de um estudo de revisdo, do tipo scoping
review, realizado a partir de um conjunto de técnicas
a fim de mapear o conhecimento sobre determinados
temas de um campo de investigacao. Diferencia-se da
revisdo sistematica porque visa a enfocar temas mais
amplos e incluir estudos com desenhos diferentes®.
A elaboragdo do scoping review seguiu um processo
constituido de cinco etapas: a) Identificar as questdes
de pesquisa; b) Identificar os estudos relevantes
validos para a investigagdo; c) Selecdo dos estudos

da revisdo; d) Mapeamento dos dados dos estudos



Justino ET, Kasper M, Santos KS, Quaglio RC, Fortuna CM

incluidos na revisdo; e) Confrontar, resumir e relatar
os resultados®,

Para tanto, utilizou-se a estratégia PICO, acrénimo
para Paciente, Intervengdo, Comparagao e “Outcomes”
ou desfechos, para a definicdo da seguinte questao
norteadora: “Quais as evidéncias disponiveis sobre
os cuidados paliativos na atencdo primaria a saude?”.
Para a construgdo da questdo supracitada e para a
realizacdo da busca, a estratégia PICO foi estipulada
como: P de Populagdo, Paciente ou Problema (quais
as evidéncias disponiveis); I de Interesse (cuidados
paliativos) e CO de Contexto (atencdo primaria
a saude).

Esta revisdo foi realizada nas bases de dados

Medical Literature Analyses and Retrieval System

Online (PubMed/MEDLINE), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Web of Science, Scopus e Cumulative

Index to Nursing & Allied Health Literature (CINAHL).
Para isso, utilizaram-se os descritores controlados e
indexados para cada uma das bases de dados desta
revisdo. Para a combinacdo destes, foram utilizados os
operadores booleanos OR e AND.

A partir da questdo de pesquisa, foram
selecionados termos no Descritores em Ciéncias da
Saude (DeCS) e termos no Medical Subject Headings
(MeSH) contendo os descritores adequados para a
busca nas bases de dados. Os descritores controlados
utilizados foram os seguintes: a) PubMed/MEDLINE:
palliative care (sinGnimo: palliative treatment),
hospice care (sinbnimo: hospice program), terminal
care, critical illness, primary health care (MeSH); b)
LILACS: cuidados paliativos (sindnimos: assisténcia
paliativa, tratamento paliativo), cuidados paliativos
na terminalidade da vida (sin6nimos: cuidados
a doentes terminais, cuidado paliativo a doentes
terminais, cuidados de

conforto, programa de

cuidados intermitentes, programa de cuidados

paliativos), assisténcia terminal (sinénimo: cuidado
terminal), cuidado terminal

(sinbnimo: doenca

terminal), atengdo primaria a saude (sinénimos:

atengdo primaria, atengdo primdria em saude,
atencdo primaria de saude, atengdo basica, atencdo
basica a salde, atengdo basica de saude, atendimento
basico, atendimento primario, cuidados de saude

primarios, cuidados primarios, cuidados primarios
a salde e cuidados primarios de saude (DeCS); c)
Web of Science; d) Scopus; e) CINAHL: palliative

care (sinbnimo: palliative treatment), hospice care
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(sinénimo: hospice program), terminal care, critical
illness, primary health care (MeSH).

Para a selecdo dos estudos, consideraram-se os
seguintes critérios de inclusdo: a) artigos originais de
pesquisa; b) disponibilizados na versao completa; c)
publicados no periodo 2009 a 2019, ultimos dez anos;
d) idiomas portugués, francés, espanhol e inglés.

Definiram-se como critérios de exclusdo: a)
trabalhos cujo tema CP seja apresentado como uma
“recomendacdo” nos resultados e conclusdes, nao
se configurando como objeto central do estudo; b)
dissertagoes, teses, politicas publicas e videos. A busca
de trabalhos para a pesquisa primaria ocorreu no dia 27
de abril de 2019 via formulario avangado.

Apés a identificagdo, realizou-se a selegdo dos
estudos primarios, de acordo com a questdo norteadora
e os critérios de inclusdo e exclusdo previamente
definidos. Essa etapa foi realizada por duas revisoras
de forma independente. O instrumento, elaborado
com a finalidade de extrair e analisar os dados dos
estudos incluidos, era composto dos seguintes itens:
1- identificacdo do artigo; 2- objeto e/ou questdo e/
ou objetivos do estudo; 3- tipo de estudo/desenho;
4- instrumentos e/ou técnicas de producdo de dados;
5- ano; 6- revista; 7- participantes e/ou amostra; 8-
principais resultados; 9- area; 10- pais. As etapas de
selecdo dos estudos compreenderam a identificagao,
triagem, elegibilidade e inclusdo.

A categorizagdo foi a forma adotada para a analise
dos resultados na qual se extraiu como vem sendo
realizado o CP na APS. O trabalho de analise dos
estudos consistiu em uma tarefa cuidadosa. Interessou-
se em conhecer e caracterizar o panorama dos estudos
de acordo com o seu objeto investigado. Para a
apresentacdo dos dados, optou-se por construir figuras
sequenciais que procuraram mostrar como o tema CP na

APS foi estudado pelos diferentes autores.
Resultados

Na pesquisa, foi encontrado um total de 154
estudos, sendo 25 na LILACS, 112 na Web of Science,
cinco na PubMed/MEDLINE, trés na CINAHL, um na
Scopus e trés foram identificados por busca manual.
Apds proceder aos critérios de inclusdo e exclusdo,
duas sucessivas avaliagdes e desconsiderar os artigos
duplicados, 18 publicacdes®2® foram de relevancia
para esta revisdo, uma vez que atenderam a questdo
do estudo e aos critérios pré-estabelecidos, conforme o

fluxograma de analise (Figura 1).
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Web of Science (n=117)
Scopus (n=1) CINAHL (n=3)

PubMed/MEDLINE (n=5) LILACS (n=25)

.

Estudos identificados por
busca manual (n=3)

experiéncia e/ou intervengdes (n=4) Editoriais (n=10)
Recomendacgdes e/ou consensos (n=4) Entrevistas (n=1)
Cartas (n=7) Analise de politicas (n=2) Outros temas (n=37)
Cuidados paliativos no contexto hospitalar (n=24)
Artigos originais de pesquisa (n=45)

Estudos excluidos
(n=106)

&

.

22 triagem realizada por uma dupla da equipe de pesquisa

(n=15) Intervengao educativa (n=1) Teses e/ou dissertagdes (n=5) [

12 triagem realizada por uma dupla da equipe de pesquisa:
Estudos duplicados (n=1) Reviews (n=16) Relatos de
[ Protocolo (n=3) Cuidados paliativos no contexto hospitalar

Estudos excluidos
(n=27)

:

] ( Elegibilidade ) ( Triagem ) ( Identificacédo ]

C Artigos originais de pesquisa com texto completo (n=18) )

:

Inclusdo

—/

Artigos originais de pesquisa incluidos para analise,
escolhidos para esta revisao, com texto completo (n=18)

Figura 1 - Fluxograma do processo de selecao dos estudos para a revisdo de escopo adaptado do Preferred Reporting
Items for Systematic Review and Meta-Analyses (PRISMA). Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2019

No que se refere ao idioma, onze estudos analisados
foram publicados em lingua portuguesa(®-11,18-21,23-26) @
oriundos de autores brasileiros, cinco foram publicados
em espanholiz13151) e trés em inglés(*1622), Dos
estudos incluidos, oito®-11.17-21) ytilizaram a abordagem
qualitativa e dez, a quantitativa®>16:2226). Quanto aos

instrumentos/técnicas para a coleta/producdo de dados,

foram utilizados questionarios, entrevistas, observacao,
grupos de discussdo e aplicagdo de escalas. Entre os
participantes dos estudos, identificaram-se: profissionais
da saude; cuidadores formais e informais; pacientes
elegiveis aos cuidados paliativos. Dois estudos, também,
tiveram como amostra prontudrios de pacientes, de

acordo com a Figura 2.

Artigo Revista/Pais

Desenho do estudo Participantes e/ou amostra

Sendo cuidado por um familiar: sentimentos
existenciais de pacientes oncoldgicos®
Significado de ser-cuidador de familiar com cancer
e dependente: contribuigdes para a paliagdo'”
Significados atribuidos por profissionais de saude
aos cuidados paliativos no contexto da atengéo
primaria"

Texto & Contexto
Enfermagem/
Brasil

- Qualitativo 20 pacientes
- Entrevistas P
- Qualitativo 17 cuidadores familiares
- Entrevistas

o 25 profissionais de unidades de
- Qualitativo . . s .

. saude e Nucleo de Apoio a Saude

- Entrevistas

da Familia (NASF*)

Diagnéstico de astenia tumoral na Atengao Basica.
Proposta de correlagéo entre duas escalas('?

Validagdo de um modelo prognéstico de
sobrevivéncia baseado em parametros biolégicos
para pacientes com cancer terminal atendidos em
domicilio™

Espanha

Medicina paliatival

- Estudo observacional, descritivo
- Histdria clinica informatizada
(DIRAYAY) durante as consultas e
visitas domiciliares
- Quantitativo
- Estudo analitico, observacional
e prospectivo
- Historia clinica procedente da
visita domiciliar

67 pacientes

80 pacientes

influéncia no sono: experiéncia em um centro de

R Espanha
atengado primaria"® P

Identificagdo e caracteristicas de pacientes com L - Quantitativo
: . o ~ BMC Palliative Carel .
necessidades de cuidados paliativos na atengéo . - Estudo transversal 238 pacientes
L L Australia s
primaria brasileira - Questionario
- . - Descritivo transversal
Prevaléncia de dor como motivo de consulta e sua y . . L
Atencién Primarial - Questionario

- Aplicagao da escala de dor 206 pacientes

- Entrevista clinica

(a Figura 2 continua na proxima pagina)
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Uma nova medida da dignidade dos pacientes em
atendimento domiciliar no final da vida: a Escala de

Palliative and
Supportive Carel

- Quantitativo
- Questionario

80 participantes, incluindo
pacientes, cuidadores familiares e

sobre os cuidados no final da vida no @mbito da
atengao primaria a saude!"®

Dignidade dos Pacientes Paliativos (PPDST)('®) Espanha profissionais
Pessoas doentes no final da vida: vivencias na Enfermeria ) Quallta.tlvo ~ .

. . s . o - Grupos de discussao 41 cuidadores
acessibilidade a recursos sociosanitarios'” Universitarial Espanha .

- Entrevistas
(Em defesa dos) Cuidados Paliativos na Atencéo O Mundo da Saude/ - Qualitativo . M proﬁ§S|onals’d§ sau'de
rimaria a satde('® Brasil - Entrevistas vinoulados a Estratégia Satde da

P Familia (ESF¥)
Percepcao de familiares e profissionais de saude Sete familiares; trés profissionais

P P Ciéncia & Saude - Qualitativo da ESF¥

Coletiva/Brasil - Entrevistas dois profissionais do Programa de

Assisténcia Domiciliar

consideracoes éticas?®”

Cuidados paliativos na atengdo domiciliar: a Cadernos de Terapia - Qualitativo ) —
X S . . . Oito terapeutas ocupacionais
perspectiva de terapeutas ocupacionais® Ocupacional / Brasil - Entrevistas
- Qualitativo
Cuidados paliativos na atencao primaria a saude: - Estudo de caso Sete equipes da ESF*
P gaop ’ Revista Bioética/ Brasil - Entrevistas Dois pacientes em cuidados

- Andlise de prontuarios
- Visita domiciliar

paliativos

no Brasil: os cuidados paliativos®?

Novas demandas para a atengéo primaria a saude

- Quantitativo
- Descritivo
- Aplicagdo da Escala de
Performance de Karnofsky (KPSS)

Investigacion e
educacion en
enfermeiral Colémbia

160 prontuarios

Estar ao Seu Lado®

Identificando pacientes para cuidados paliativos na
atengao primaria no Brasil: experiéncia do Projeto

Conforto de cuidadores formais e informais de - Quantitativo ) .
. . s - . . 50 cuidadores de pacientes em
pacientes em cuidados paliativos na atengao Revista Rene/ Brasil - Estudo transversal . L
A S cuidados paliativos
primaria a saiude®) - Questionario
. . L . . -D |
Perspectivas para os cuidados paliativos na Online Brazil Journal of ocum.elma -
atengao primaria a saude: estudo descritivo®* Nursing/Brasil - Descritivo 2715 prontuarios
) - Aplicagdo da KPSS
- Quantitativo
Interface entre apoio social, qualidade de vida e Revista da Escola de - Transversal
depressdo em usuarios elegiveis para cuidados Enfermagem da USP/ Correlacional 687 pacientes
paliativos® Brasil - Entrevistas
- Aplicagdo da KPSS
- Quantitativo

Revista Brasileira de
Medicina de Familia e
Comunidade/ Brasil

- Aplicagao do Supportive and
Palliative Care Indicators Tool
(SPICT")

38 pacientes

“NASF = Nucleo de Apoio a Saude da Familia; "DIRAYA = Histérico clinico informatizado; *ESF = Equipes de Saude da Familia; SKPS = Escala de Performance
de Karnofsky; 1PPDS = Escala de Dignidade dos Pacientes Paliativos; "*SPICT = Supportive and Palliative Care Indicators Tool

Figura 2 - Sintese dos artigos com os autores, revistas e paises, tipo de estudo, instrumentos e/ou técnicas de

producdo de dados, participantes e/ou amostra dos artigos analisados. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2019

O contexto dos estudos foi varidavel. Encontraram-
se experiéncias diversas como: no cotidiano e cuidado
do paciente em domicilio®!?; significado de ser cuidador
e sobre os cuidados paliativost®!Y) para profissionais
de salde; avaliacdo de astenia tumoral?; validacdo e
aplicacdo de ferramenta para prognostico®; identificacdo
e caracterizacdo de pacientes em CP e dos servigos(14:22:24:26)+

avaliacdo da dor®; avaliagdo da dignidade no final da
vidat®); dificuldades de acesso aos cuidados paliativos
(a7, o processo de trabalho na APS(!®; perspectivas dos
terapeutas ocupacionais em CP na APS®%; problemas
éticos?V; conforto de cuidadores de pacientes em CP@3);
relagcdo entre apoio social, qualidade de vida e depressao
em pacientes em CP na APS®3)(Figura 3).

Objetivos

Principais resultados

Compreender o cotidiano de pacientes com
cancer em cuidados paliativos ao vivenciar o
cuidado de sua familia no domicilio®.

Pacientes que receberam, de seus familiares, um cuidado auténtico, refletem o impacto que
tiveram, mesmo frente aos percalcos cresceram e transcenderam. O cuidado domiciliar, aliado ao
cuidado paliativo, é capaz de dar “asas” agueles que visualizaram suas vidas ameagadas.

Compreender o significado de ser-cuidador de
um familiar com cancer e com alta dependéncia
para as atividades diarias®.

Significou, para o ser-cuidador, apavorar-se com o diagndstico, com o tratamento, com os
cuidados paliativos e ser-com-o-outro na doenga. Mostrou-se ocupado sem deixar de estar
preocupado e solicito. O cuidado paliativo deve permear o trabalho do enfermeiro para que este
seja um verdadeiro ser-do-cuidado.

Compreender os significados atribuidos por
profissionais de saude a assisténcia em cuidados
paliativos na atencéo primaria a saude(".

Os profissionais reconheceram a necessidade do outro no cuidado paliativo na atengéo primaria.
Os significados envolveram a necessidade de um sistema organizado em rede que favorega

as relagdes sociais, o enfrentamento do modelo hospitalocéntrico curativista e a incluséo e
conscientizagdo da familia.

Detectar astenia tumoral na Atengdo Basica,
possibilidades de avaliacdo e sua gradagéo com
duas escalas propostas, a classificagdo CID-10
(CID-10) adaptada e o indice de Karnosfky
graduado (IKH)(2,

O estudo confirmou a existéncia de uma correlagédo negativa ou relagdo inversa entre os graus de
astenia tumoral, de acordo com os critérios diagnosticos da CID™-10, para astenia tumoral contra
o IKT. Ferramenta facil e acessivel em qualquer ambiente de assisténcia, incluindo cuidados
primarios e paliativos, ndo apenas um indicador funcional, mas também pode avaliar e graduar a
astenia tumoral.

Comprovar a validade e a aplicagdo de uma
ferramenta progndstica projetada em ambiente
hospitalar com parametros bioldgicos para sua
aplicacdo em domicilio('.

No domicilio, o uso rotineiro de parametros biolégicos do sangue periférico para fins progndsticos
tem pouca utilidade. A utilizagdo de variaveis de facil registro (sintomatologia clinica, situagdo
funcional e aspectos relacionados ao tratamento) pode ser um instrumento mais adequado para
estimar a sobrevivéncia neste ambiente.
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(a Figura 3 continua na préxima pagina)



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2020;28:e3324.

Identificar quantos pacientes no programa
brasileiro de ESF* precisam de CPS; Descrever as
condicdes de saude e o status sociodemografico
dos pacientes no programa ESF* que necessitam
de CPS; Descrever o apoio profissional e social
recebido pelos pacientes do programa ESF*com
necessidades de CPS(4),

Pacientes com necessidades de CPS estdo acessando o programa ESF#, independentemente

de nao haver suporte especifico para CPS. Dos 238 pacientes identificados, 73 foram
identificados como necessitados de CP$, e a idade média foi de 77,18. A maioria dos pacientes
recebeu medicagao e apoio profissional por meio das unidades de atengdo primaria, mas

foram identificadas limitagdes de servicos, como falta de visitas domiciliares e abordagens
multiprofissionais limitadas. Politicas de CPS e treinamento profissional devem ser implementados
para melhorar esta area.

Determinar a frequéncia de dor como motivo de
visita em uma consulta de atengéo primaria e
conhecer sua influéncia no sono('.

Idade média de 50 anos, 56% de mulheres. A intensidade da dor com a escala EVA! foi de 4,9.
45% dos pacientes que preencheram os critérios de “bom sono”. Em homens, a dor aguda e sua
intensidade apareceram como fatores independentes do mau sono.

Desenvolver um novo e breve instrumento a

ser empregado para mensuragéo da dignidade,
baseado nas percepcdes de pacientes, familiares
e profissionais sobre dignidade'®.

Foi apresentado um questionario de oito itens para validagdo. A nova escala mostrou validade
fatorial apropriada e confiabilidade. O novo PPDST possui propriedades psicométricas apropriadas
que, juntamente com sua brevidade, incentivam sua aplicabilidade na avaliagdo da dignidade no
final da vida.

Identificar quais tem sido as principais limitagdes
e dificuldades de acesso aos recursos
sociosanitarios que tem vivido as pessoas

no final de vida, através das vivéncias e das
percepcdes dos cuidadores destes pacientes!”).

Categorias: sofrimento nos servigos de emergéncia, necessidade de privacidade, sensagéo de
solidao e experiéncia em casa. Obstaculos: protocolos de cuidados que nado levaram em conta o
processo de adoecimento do familiar e a necessidade de um quarto individualizado na internagéo
hospitalar. Em casa, sentem-se protegidos por profissionais da atengdo basica, mas apresentam
dificuldades no acesso as unidades de apoio psicolégico e de cuidados paliativos.

Analisar o processo de trabalho de profissionais
da saude que atuam na Saude da Familia/
Atencdo Primaria e ja cuidaram de pessoas em
processo de morte a fim de tracar possiveis
contribuigdes para a area de Saude Publica

no que se refere a implantacdo dos cuidados
paliativos na ateng&o primaria'®.

O planejamento das a¢des em saude é orientado pelo Projeto Terapéutico Singular, com énfase
para o diagnéstico social e a necessidade do vinculo para pactuagéo. Entende-se que a finalidade
dessa atividade do profissional da saude seja promover a dignidade e a qualidade de vida no
processo de morte, entretanto, defende-se que o cuidado integral deve incluir, além do cuidado da
pessoa e sua familia, a defesa do pleno desenvolvimento humano.

Refletir sobre os cuidados as pessoas com
doencgas em fase terminal na atengdo primaria a
saude (APS™)(19,

Categorias: cuidados no final da vida na percepgéao dos familiares e na dos profissionais de saude.
Apesar do discurso de humanizagao, houve descontinuidade do cuidado. Para além dos grandes
centros, pouco se logra de melhoria na qualidade de vida de quem morre no domicilio.

Conhecer e refletir sobre as perspectivas de
terapeutas ocupacionais em relagdo a
implementacéo dos cuidados paliativos na
atengao domiciliar®.

Atuagao profissional em cuidados paliativos concentrado nos niveis especializados, mas
com poténcia na atencgdo basica e domiciliar. Entraves: complexidade do “estar no domicilio”,
demandas de alto custo, falta de infraestrutura e a ndo implementagéo de politicas publicas.
Formacéo profissional e producdo cientifica insuficientes.

Identificar casos de usuarios a fim de inventariar
os problemas éticos que a equipe vivencia®".

A formagéo de recursos humanos com competéncia técnica e a continuidade da assisténcia
na transigao do tratamento curativo para o paliativo favorecem a integralidade e a obtengéo de
respostas mais adequadas aos desafios éticos. Preocupa-se com a identificagdo dos valores
subjacentes as necessidades especificas do final de vida e com abordagem multiprofissional.

Avaliar a necessidade de incorporagdo de
cuidados paliativos nos cuidados primarios de
saude por meio da caracterizagdo de usuarios
elegiveis para esse tipo de cuidado, inscritos em
um programa de distribuicdo de dispositivos®?.

141 dos 160 prontuarios selecionados possuiam informacdes do KPStt. A maioria dos casos
apresentou desempenho abaixo de 70% e, portanto, os pacientes foram elegiveis para cuidados
paliativos. As patologias mais frequentes s@o as doengas degenerativas cronicas.

Analisar o conforto de cuidadores formais e
informais de pacientes em cuidados paliativos,
identificando as variaveis associadas as
dificuldades de cuidado no domicilio®).

A maioria dos cuidadores era mulher, idade média 52 anos, com companheiros e praticantes
de alguma religido. O nivel de conforto dos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos foi
relativamente bom e esteve associado as dificuldades de cuidado no domicilio.

Identificar pacientes elegiveis para cuidados
paliativos e caracterizar os servigos envolvidos
na atengdo primaria a saude®.

Informa-se que 2715 s&o elegiveis, o que representa 3,59% da populagéo cadastrada; doencas
cardiovasculares, diabetes e cancer; 17,2% requereram cuidados paliativos precoce; 9,7%,
exclusivos. Necessidade de estruturagdo da APS™ para cuidados paliativos precoce, foco ao idoso.

Analisar a relagéo entre apoio social, qualidade
de vida e depressao em pacientes elegiveis para
cuidados paliativos atendidos na APS™ de um
municipio no interior de Minas Gerais, Brasil®.

Maiores niveis de apoio social estdo relacionados a pacientes com melhor qualidade de vida
global e funcional. Por outro lado, menores niveis de qualidade de vida devido a presenga de
sintomas fisicos estao relacionados a piores niveis de apoio social, bem como uma pior qualidade
de vida global esta relacionada a maiores niveis de sintomas de depresséao.

Apresentar o processo de identificacdo de
pacientes em cuidados paliativos em uma equipe
de Estratégia de Saude da Familia no Brasil®®.

Identificaram-se 38 pessoas com necessidades paliativas de uma populagdo de 3.000; 58% sao
mulheres; 63% estao acima de 65 anos. Ha multimorbidade maior acima de 65 anos. Doengas
cardiovasculares, respiratorias, psiquiatricas, cancer e Diabetes Mellitus sdo prevalentes.

*CID = Classificagdo Internacional de Doencas; 'IK = Indice Karnofsky; ‘ESF = Equipes de Salde da Familia; SCP = Cuidados Paliativos; 'EVA = Escala
Visual Analdgica; 1PPDS = Escala de Dignidade dos Pacientes Paliativos; **APS = atengdo primaria a salde; ""KPS = Escala de Performance de Karnofsky

Figura 3 - Sintese com objeto e/ou questdo e/ou objetivos dos estudos e principais resultados encontrados nos

artigos analisados. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2019

Discussao

insuficiente de visitas dos profissionais de saude®¥, as
abordagens multiprofissionais limitadas¥, a insuficiéncia

A anadlise da producdo cientifica mostrou que,
embora, nos Ultimos anos, tenham havido avancos,
as praticas de cuidados paliativos na APS ainda tém
sido realizadas de forma incipiente e, quando ocorrem,
apresentam limites, conforme descrevem os resultados
na Figura 3, como a descontinuidade do cuidado3?V, a
complexidade e/ou dificuldades nos cuidados paliativos no
domicilio9-2023), as peculiaridades dos cuidados paliativos
com demandas de alto custo - infraestrutura®, o nimero

na formagdo profissional42%20), a reduzida produgdo
cientifica na drea®V, a necessidade de estruturagdo da APS
para este fim%, a existéncia de protocolos muito gerais de
atencdo'” e dificuldades de acesso ao apoio psicoldgico?.

Tais aspectos estdo relacionados com a organizagao
das redes de atencdao e da APS. No Brasil, as equipes
de Saude da Familia representaram avangos no acesso e
nos indicadores de salde, mas enfrentam dificuldades de

varias ordens, como econ6mica, com o subfinanciamento
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da saude, de formagdo dos profissionais e de
aprimoramento da articulagdo da rede, entre outras®”,

Uma analise do panorama atual do CP, realizada
em 2018, indicou que, embora cientes que a atengao
primaria possa ser a estratégia de menor custo e maior
impacto na saude de uma populagédo, a oferta de cuidado
paliativo no pais estd centrada em hospitais®. Talvez,
a incipiéncia dessa pratica nos servicos brasileiros é
demonstrada pela auséncia de uma politica de saude
publica que estruture ou oriente especificamente o
desenvolvimento dessas agdes®.

Um estudo que envolveu o Brasil e a Franga abordou
a transicdo de pacientes entre os servigos de cuidados
paliativos hospitalares e os domicilios e mostrou que, nos
dois paises, ha dificuldades nessa transicdo relacionadas,
entre outros, a fadiga dos cuidadores e ao medo da
morte. Nesse estudo, ainda se abordou a alta hospitalar
com fins racionalizadores como a liberagao de leitos®®.

Os estudos(420-2) trataram da insuficiéncia da
formagdo dos profissionais para os cuidados paliativos
e tal tema também foi evidenciado em investigagdo”,
apontando que o despreparo dos profissionais para
lidar com as demandas e necessidades das condigdes
cronicas de salde estava presente em paises que tém
uma populacdo envelhecida ha mais tempo que o Brasil.

A morte, entendida como tema que faz parte do
cotidiano dos servigos de salde, integra as diferentes
fases do ciclo vital humano, mas ainda € um tema tratado
de forma reduzida, tanto na formagdo dos profissionais
de saude como nos servicos de saude, comprometendo
o principio da integralidade.

No estudo®V), evidenciou-se que a solicitagdo
pelos familiares de ndo revelagdo do diagndstico ao
paciente pode coincidir com a opgdao do profissional,
reforcando suas proprias dificuldades com o assunto.
Uma revisao integrativa sobre CP na APS destacou que
0 acompanhamento do processo de morte e Iuto e a
comunicacdo de mas noticias, dentre outros temas, sdo
pouco abordados na formagao e nos servicos de saude.

Ainda prevalece, em algumas falas dos profissionais
e em suas agdes, o modelo curativista, focado na doencga
e na especificidade dos cuidados. A formacgdao dos
profissionais poderia favorecer a educacdo em salde
voltada aos pacientes e familiares, principalmente em
relagdo a implementacdo dos CP na APS(114),

Além disso, a Educacdo Permanente em Saude
(EPS) é considerada a aprendizagem no trabalho, toma o
cotidiano como espacgo aberto e revisor permanente das
praticas profissionais, como um lugar de subjetividade
e discussoes®. Dessa forma, acredita-se que espagos
institucionalizados que possam colocar em analise as

praticas profissionais, de forma interdisciplinar, sejam
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essenciais para a promogdo da integralidade dos
cuidados paliativos.

No entanto, considera-se que a realizacdo de
cuidados paliativos na atengdo primaria esteja relacionada
ndo somente a capacidade dos profissionais quanto ao
desenvolvimento dos cuidados paliativos, mas também com
sistemas universais de salde que se organizem em rede e
que se pautem por uma concepgao ampliada do processo
saude-doenca, levando em conta os determinantes sociais
e as desigualdades sociais. Equipes “pobres” em locais
pobres e que materializam a atengdo primaria seletiva ndo
tém condicGes de assumir a complexidade dos cuidados
primarios em salde e dos cuidados paliativos.

Equipes sem condigdes adequadas de trabalho
poderdo, por exemplo, realizar niUmero insuficiente de
visitas dos profissionais de salde a essas familias(%,

Estudo®® sobre a atencdo primaria a saude na
América Latina abordou 12 paises e discutiu a relagdo entre
a implementagdo da atengdo primaria integral e a protecdo
social universal. Certamente, tal aspecto ndo combina com
a implementacdo de politicas neoliberais e flexibilizacdo de
direitos sociais como se tem visto ndo s6 no Brasil.

Os autores abordaram a atencdo primaria a
salde integral, que considera o enfoque familiar e
comunitario, a base territorial, o trabalho em equipes
multiprofissionais e participagdo social e a expansao
dessa vertente na América Latina em governos de
esquerda e centro-esquerda. Apontaram preocupagoes
no atual cenério politico dessa regido do mundo.

Observou-se que cinco®-10:12-13.23) grtigos trouxeram
a associacdo dos cuidados paliativos e o cancer. Outros
cinco(16:22:24-26) grtigos fizeram mengdo ao cancer, mas ndo
de forma isolada, apontaram também outras doengas
como Diabetes Mellitus, mal de Alzheimer, bem como
doencas respiratorias e cardiovasculares. A ampliacdo
dos CP para outras doengas apareceu em um estudo
sobre raiva humana e sugeriu a revisdo de diretrizes
clinicas, propondo a introducdo dos CP para pessoas
com raiva em paises endémicos,

Inicialmente, a pratica paliativa era direcionada apenas
aos pacientes oncoldgicos, mas, gradativamente, passou a
ser incorporada por outras especialidades envolvidas no
cuidado de pacientes com doengas cronico-degenerativas.
Em sua primeira edigdo, publicada em 1995, as “Diretrizes
médicas da Organizagdo Nacional de Cuidados Paliativos
(NHO) para determinar o prognostico em Doengas N&o-
Cancerigenas Selecionadas” determinavam o progndstico
das doencas ndo oncoldgicas e as incluiam nos
programas de cuidados paliativos. As primeiras doengas
ndo oncoldgicas a serem incluidas foram: Insuficiéncia
Cardiaca Congestiva (ICC), Doenga Pulmonar Obstrutiva
Cronica (DPOC) e doenca de Alzheimert?,
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Posteriormente, a segunda edicdo, publicada
em 1996, acrescentou as seguintes patologias: Aids
(sigla para Acquired Immunodeficiency Syndrome, em
portugués, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida);
doenca hepatica e renal; derrame; coma e Esclerose
Lateral Amiotrofica (ELA)G2.

Se a associagdo de doencas aos cuidados paliativos
pode facilitar a especificidade do cuidado a ser ofertado,
para as equipes da atengdo primaria a saude, outros
conhecimentos precisam ser mobilizados como, por
exemplo, a dindmica das relagbes familiares e a
producdo de projetos terapéuticos singulares, conforme
apontado em estudo(®),

A utilizagdo de escalas/instrumentos para definir as
pessoas elegiveis aos cuidados paliativos foi abordada
em seis artigos, sendo utilizadas a Escala de Performance
Paliativa (PPS)(? e a Escala de Performance de Karnofsky
(KPS)(422.24-26) . Qutro artigo propds a correlacdo entre
duas escalas, a KPS e a classificagdo CID-10 (CID-10)¢2,

Para além das escalas para identificar a
elegibilidade de pessoas aos cuidados paliativos, foram
empregados outros instrumentos, como a Escala Visual
Analdgica (EVA), para avaliar a intensidade da dor(®,
a General Comfort Questionnaire (GCQ), para avaliar o
conforto de cuidadores formais e informais®®®, a escala
da Organizagao Europeia de Pesquisa e Tratamento
(EORTC QLQ-C15-PAL),

a qualidade de vida dos pacientes, a escala Medical

do Cancer para mensurar
Outcome Study (MOS), para a avaliagdo do nivel de
apoio social, e a escala Center for Epidemiological
Studies — Depression (CES-D) para a identificacdo dos
sintomas de depressao®.

Destaca-se um artigo que  objetivou o]
desenvolvimento da Escala de Dignidade dos Pacientes
Paliativos (PPDS) e utilizou outras seis escalas: o Inventéario
de Dignidade do Paciente (PDI), que identifica fontes
de sofrimento em pacientes no final da vida; a Escala
Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS); o Brief
Resilient Coping Scale (BRCS), que mede a resiliéncia;
o Questionario GES, referente a espiritualidade; a escala
da Qualidade de Vida do IBPC C-30 (EORTC-QLQ-C30) e
o Questionario Funcional de Apoio Social Duke-UNC-11,
que avalia o apoio social confidencial e afetivo®®,

Além disso, é imprescindivel que o profissional
da atencdo primaria a saude conhega e saiba utilizar
as principais escalas utilizadas em CP, como a Escala
de Avaliagdao de Sintomas de Edmonton, a Escala de
Performance de Karnofsky e a Escala de Performance
Paliativa. Dessa forma, os profissionais podem dispor
de ferramentas que auxiliem na orientagao do plano de
cuidados especificos para cuidados paliativos.

Com relagdo ao processo de trabalho de profissionais

da ESF envolvidos no atendimento de pacientes no final

do processo de viver, podem-se identificar os seguintes
modos de fazer para cuidar: compaixdo-empatia(®-10.18-19);
respeito e vontade de entender o sentido atribuido
pelo paciente e sua familia sobre a morte(017.2): 3z
comunicacdo utilizada como estratégia para estabelecer
vinculo(©-10.18-19.21,24). ascuta ativa e sensivel©-10.18.21): n3o
julgamento ou abandono do paciente e manutengdo da
esperanca‘®1?, mesmo sobre a eficiéncia do tratamento
para o alivio de sintomas. Isso mostra que o modo de
fazer, nesse momento, enfatiza as dimensdes ética e
interpessoal na relagdo profissional-paciente-familia®®).

A discussdo sobre bioética ndo foi um tema
recorrente nos artigos selecionados e, em apenas
duas(®2) publicagbes, esse assunto foi abordado. Em
um®h deles, a ética em cuidados paliativos foi o tema
central, incluindo aspectos envolvendo a comunicagao de
mas noticias, como a falta de sinceridade e a ocultacdo
da verdade. O outro artigo®® abordou o assunto,
apresentando uma breve discussdo sobre a alteridade,
considerada um dos referenciais da bioética.

Acrescenta-se que, para a efetivacdao e garantia dos
cuidados paliativos na atencdo primaria, se pressupde
articulagdo entre os diversos servigos da saude e diversos
outros setores - consequentemente, outras categorias
profissionais - tais como: do transporte, para garantir
acessibilidade; da seguridade social, garantindo direitos
sociais; e da justica, para assegurar o acesso e a equidade.

Além disso, no prisma intrassetorial do sistema
de saude, devem ser firmadas e perpetuadas relacoes
com as diversas especialidades médicas (Geriatria,
Neurologia, Psiquiatria, Cardiologia), além de diferentes
categorias multiprofissionais, areas de informagdo
epidemioldgica e gestdo, entre outras®3).

A importancia da equipe multiprofissional foi citada
como fundamental em cincot419-21) artigos, com énfase
na necessidade de conhecimentos tedricos, cientificos e
habilidades clinicas especificas de dominio de diferentes
profissdes para que ocorra a integralidade de agdes no
processo de oferta de cuidados paliativos, contemplando,
assim, as dimensdes fisicas, psicossociais e espirituais
do paciente e sua familia.

Além disso, no seu escopo, a APS tem o potencial de
desenvolver um conjunto de intervengdes que favorecam a
qualidade de vida e continuidade dos cuidados paliativos,
dentro e fora do domicilio, e potencialmente pode favorecer
e proporcionar, ao paciente, um cuidado proximo da familia e
amigos, além da reducdo do risco de infecgdes e sofrimentos
advindos de hospitalizagdes desnecessarias(34),

Além disso, para que o CP evolua na APS, é preciso
planejar a oferta, identificar e conhecer as necessidades,
os recursos disponiveis, praticar o compartilhamento das
informagdes por meio de uma comunicacdo adequada
e definir os compromissos das partes envolvidas. Isso
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se faz em relacBes e praticas colaborativas entre os
diferentes profissionais, familias e gestores.

Em consonadncia com a resolugdo n° 41, de 31
de outubro de 2018, que dispde sobre as diretrizes
para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos
cuidados continuados integrados, no ambito Sistema
Unico de Salde (SUS), orienta-se que “os cuidados
paliativos deverdo fazer parte dos cuidados continuados
integrados ofertados no ambito da Rede de Atencdo a
Saude (RAS)”, sendo a APS considerada a ordenadora
do cuidado e da agdo territorial®?.

Para que as mudangas ocorram no ambito da
gestdo e da atengdo, faz-se essencial a capacidade de
didlogo e problematizagdo sobre as concepgdes vigentes
no interior de cada equipe de saude. A construcdo de
novos pactos, com a aproximacao dos conceitos acerca
do cuidado integral, humanizado e de qualidade, além
da equidade e dos marcos que ocorreram fortemente no
processo de reforma do sistema de salde brasileiro, sdo
essenciais para que tais mudangas possam ocorrer®?,

Este estudo apresenta como limite a nao
problematizacdo dos diferentes sistemas de salide onde os
estudos foram produzidos, sendo que a atencdo primaria
em saude nem sempre é desenvolvida em sua vertente
integral, havendo ainda forte orientagdo de servicos de
saude pela légica hospitalar. Além disso, outra limitagdo
da-se pela inclusdo de artigos em apenas quatro idiomas
(portugués, francés, espanhol e inglés), que pode ter
limitado o acesso a outras publicagdes sobre o tema.
achados

Deseja-se que a compilacdo dos

apresentados nesta revisdo possa originar novas
linhas de pesquisa e impulsionar outras publicagdes,
contribuindo para o avango cientifico da tematica e
desempenhando a fungdo de auxilio e suporte para a
reestruturacdo de praticas e politicas relacionadas aos

cuidados paliativos na atencdo primaria a saude.
Conclusao

As evidéncias e os temas investigados relacionando
os cuidados paliativos na APS apontam para a
possibilidade desse cuidado, uma vez que essas equipes
atuam préximas das familias e dos territorios onde
vivem. Tal processo poderia se dar em sistemas de
salde que implementam a atencdo primaria articulada
com politicas sociais, que asseguram salde como direito
humano, sendo dificil sua implementacdao em sistemas
ndo universais e com equipes de atencdo primaria com
poucos recursos e pobre articulagdo em rede de servicos.

Os estudos apontam possibilidades do uso de
escalas que podem auxiliar na identificagao e seguimento
das pessoas em CP, como a Escala de Avaliagdo de
Sintomas de Edmonton, a Escala de Performance de
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Karnofsky e a Escala de Performance Paliativa. Também
ha producbes que assinalam aspectos da subjetividade
como importantes, destacando a empatia, escuta e
valorizagdo dos aspectos culturais.

H& artigos que tratam de patologias especificas,
destacando-se o cancer, Diabetes Mellitus e diversas
patologias que participam da transicdo epidemioldgica
e demografica. Destaca-se que cuidados especificos
precisam ser reconhecidos ao mesmo tempo que, na
atencgdo primaria a salde, outros conhecimentos precisam
ser mobilizados para considerar as dindmicas familiares e
sociais e assim construir projetos terapéuticos singulares.

Foi possivel identificar, nesta revisdo, que ha uma
preocupagcao com a formacgdo inicial dos profissionais
da saude e formagdo no trabalho, pois esta ainda se
mostra incipiente. Para melhorar esse quadro, indica-
se a insercdo da disciplina de CPs nos cursos da area
da salde e a implementacdo de agbes de educagdo
permanente e educagdo em salde para aproximar os
familiares e profissionais, levando-se em consideragdo
aspectos culturais e sociais de cada familia e equipe.

No entanto, reafirma-se que a realizagdo dos cuidados
paliativos na atengdo primaria é desafio complexo que
ultrapassa o preparo dos profissionais e familiares, passa
pela mudanca da légica e do modelo assistencial que ainda
é centrado em doencas, na ldgica econémica e em praticas
profissionais que competem entre si de modo corporativo.
Esse processo também se relaciona as politicas sociais que
se conflitam na implementagdo de politicas neoliberais e
de flexibilizacdo de direitos sociais.
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