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RESUMO

Introducdo: Com o avanco da medicina existe uma mudanca na percepc¢ao de que
nem todas as doengas sao curaveis, com iSsO surge uma nova pratica em saude. A
Organizagao Mundial de Saude (OMS) define Cuidados Paliativos como um meio de
melhorar a qualidade de vida de pacientes e suas familias, aliviando o sofrimento
através do tratamento da dor e de problemas fisicos, psicossociais e espirituais. No
Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP) da Rede Hospitalar
EBSERH da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul existe o Nucleo de
Ensino, Pesquisa, Assisténcia e Extensdo em Cuidados Paliativos (Nepae CP). Uma
equipe multiprofissional que tem como objetivo trazer exceléncia no cuidado e atuar
ativamente no ensino dos estudantes vinculados a universidade, por se tratar de um
hospital-escola. Desde 2020, o Nepae CP organiza suas ag¢des por meio do registro
de pareceres sobre a necessidade de cuidados paliativos. Os dados dos pacientes
sdo sistematizados em planilhas digitais, com informagdes como diagndstico, setor
de admisséo, dispositivos utilizados, datas de internagao e de admissao no servico,

finalidade do atendimento e escore PPS.

Objetivo: Analisar o perfil clinico, funcional e desfecho de pacientes acompanhados

por um nucleo de cuidados paliativos em um hospital universitario.

Método: A analise retrospectiva das informagdes referentes aos pacientes que
foram acompanhados pelo Nepae CP do Humap foram divididas por anos: 2020;
2021 e 2023. Para a caracterizagao da amostra estudada foi utilizada a analise
descritiva (média e desvio-padrao) e para a comparagao dos parametros: sexo dos
pacientes, idade, diagndstico clinico, especialidade médica, avaliacdo da
capacidade funcional do paciente: PPS, dispositivos, data da admissdo nos
cuidados paliativos e desfecho clinico foi utilizado o teste ANOVA. O nivel de

significancia de 5% foi considerado para todas as analises.

Conclusdo: Com base na analise da amostra, concluiu-se que os pacientes
acompanhados pelo Nepae CP foram predominantemente homens, idosos e

pardos, internados por neoplasias, HIV/AIDS ou AVC. Apresentam uso de



dispositivos invasivos, comprometimento funcional significativo e obito como
principal desfecho. Houve melhora na atuacdo dos profissionais do Humap, com
aumento de atendimentos pelo Nepae CP e redugao do tempo para solicitacdo de

avaliacao.

Palavras-Chaves: Cuidados Paliativos; Hospital Universitario; Perfil

Clinico-funcional; Saude; Equipe Multiprofissional.

ABSTRACT

Introduction: Advances in medicine have led to a shift in the understanding that not
all diseases are curable, giving rise to new approaches in healthcare. The World
Health Organization (WHO) defines Palliative Care as an approach that improves the
quality of life of patients and their families by alleviating suffering through the
management of pain and other physical, psychosocial, and spiritual issues. At the
Maria Aparecida Pedrossian University Hospital (HUMAP), part of the EBSERH
Hospital Network of the Federal University of Mato Grosso do Sul, the Center for
Teaching, Research, Care, and Outreach in Palliative Care (Nepae CP) operates as
a multidisciplinary team. Its mission is to ensure excellence in patient care while
actively contributing to the education of university-affiliated students, as part of its
role within a teaching hospital. Since 2020, Nepae CP has structured its activities
through formal assessments documenting the need for palliative care. Patient data
are compiled in digital spreadsheets, including information such as diagnosis,
admission unit, medical devices used, dates of hospitalization and referral to the

service, purpose of care, and PPS (Palliative Performance Scale) scores.

Objective: To analyze the clinical and functional profiles, as well as the outcomes, of

patients receiving follow-up care from a university hospital’s palliative care center.

Methodology: A retrospective analysis was conducted using data from patients
monitored by Nepae CP at HUMAP, grouped by year (2020, 2021, 2022, and 2023).

Descriptive statistics (mean and standard deviation) will be used to characterize the



sample. Comparative analysis of variables—including sex, age, clinical diagnosis,
medical speciality, functional capacity (PPS), medical devices used, date of hospital
admission, date of palliative care referral, and clinical outcomes (discharge, death, or
transfer)will be performed using ANOVA. A significance level of 5% will be applied to

all statistical tests.

Conclusion: The analysis indicates that the majority of patients followed by Nepae
CP are elderly, male, and of mixed race (pardo), with hospitalizations primarily due to
neoplasms, HIV/AIDS, or stroke. Invasive medical devices were used in most
patients, and death was the most common clinical outcome. The findings also
suggest improvements in work practices and increased efficiency in patient

assessments over time.

Keywords: Palliative Care; University Hospital;, Clinical-Functional Profile; Health;

Multidisciplinary Team.
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1. INTRODUGAO

Com o avango da medicina e o aumento da expectativa de vida nos ultimos
anos, modificou-se as lentes por meio das quais avalia-se e provem cuidado aos
pacientes, assim como a percep¢ao de que nem todas as doengas podem ser
curaveis, necessitando-se do advento de uma nova pratica, que visa zelar pelo
bem-estar destes de uma maneira mais humana e apropriada.

Em 2002, a Organizagédo Mundial de Saude (OMS) redefiniu o conceito de
cuidados paliativos, aplicando-o em 90 paises, incluindo o Brasil. Por conseguinte,
entende-se que estes sao um cuidado que preza pela melhora da qualidade de vida
dos pacientes que enfrentam doencas que ameagam a continuidade desta, e dos
familiares que acompanham esse processo'. Refere-se também a estes cuidados
como multidisciplinares e direcionados a pacientes no processo de fim da vida,
focados em aliviar o sofrimento e a dor, através da identificagao precoce e avaliagao
adequada das necessidades de cada paciente?.

Na década de 90, no Brasil, observa-se os primordios dos cuidados paliativos
com a iniciativa do Instituto Nacional do Cancer (INCA), baseado no movimento
Hospice, liderado por Cicely Saunders, no qual apontaram a necessidade de ofertar
assisténcia integral aos pacientes portadores da doenga, visualizando assim uma
melhora na qualidade de vida. Porém, apenas em 2005, criou-se a Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), com o objetivo de difundir as praticas e
contribuir para o ensino, pesquisa e otimizagao dos cuidados.

Assim, em 2006, foi possivel destacar cerca de 40 equipes atuantes e 300
leitos hospitalares destinados a esses cuidados no territério nacional. Em 2018, a
ANCP realizou um levantamento, que apontou o fato de que 177 unidades de
servigos de cuidados paliativos foram divididas de forma desigual ao longo da
nagao, concentrando-se em sua maioria no Sudeste (103 servigos,) e apenas 8
servicos na regiao Centro-Oeste?®.

O cuidado paliativo se baseia em principios e ndo em protocolos. Dentre os
quais é necessario destacar a atencao para as questdes espirituais e psicossociais,
promovendo assim o alivio da “dor total”, que deve estar incluso na abordagem, este
€ um conceito criado por Cicely Saunders em 1948, que compreende a dor nao
apenas como um sintoma fisico, mas também como algo que afeta as dimensdes

emocionais, sociais e espirituais de cada paciente. Enfatiza-se por meio deste, a



mudanga no ponto de vista, estabelecendo a maior valorizagdo do conceito de vida,
que ainda pode ser desfrutada e afastando-se da penumbra da terminalidade,
concebendo a morte como um processo natural da vida.

Deve-se distanciar-se da idealizagao da eutanasia e reforcar a ideia de que a
promocdo da qualidade de vida por meio de cuidados especializados por uma
equipe multiprofissional diminuira o sofrimento de toda a rede familiar do paciente,
desde o diagnédstico da doenga até o luto. Com uma abordagem holistica, ao
respeitar-se os desejos e necessidades dos envolvidos, foi comprovado que é
possivel melhorar o curso da doenga, prolongando sua sobrevida com dignidade®.

A sua esséncia pode ser estendida por diversos contextos e niveis de
atencdo como: atencdo basica, ambulatérios especializados, centros de terapia
intensiva, domicilio, instituicdes hospitalares, etc'.

Dentre as instituicdes hospitalares, estao inclusos os hospitais-escola, que
funcionam como campo pratico para realizagao de atividades curriculares de cursos
na area da saude, pertencentes a uma instituicdo de ensino superior publica ou
privada, ou formalmente associados a ela, com o objetivo de desenvolver atividades
de capacitagao de recursos humanos e agdes de docéncia, pesquisa e prestagao de
servico a comunidade, segundo os termos da Portaria Interministerial MEC/MS
n°1.000/2004, com a sua funcao de preparar e auxiliar na formacao dos académicos
que atuardo nas diversas areas que o mercado de trabalho oferecer”.

Com isso, é possivel salientar um dos grandes desafios para implementacao
dos cuidados paliativos: a fragilidade da abordagem desse topico durante a grade
educacional dos cursos de graduagdo na area de saude. Ja que no Brasil, o
enfoque lecionado esta principalmente na prevencao, diagnostico, eficacia de
tratamento e cura.

Contudo, isso pode ser inadequado em situacdes de irreversibilidade clinica,
onde os cuidados paliativos sdo essenciais. Portanto, € crucial que os alunos
tenham a oportunidade de aprender sobre o conceito e aplicacdo de um cuidado
humanizado o mais cedo possivel®.

E relevante, também, destacar que a demanda por cuidados paliativos tem
aumentado anualmente, impulsionada pelo aumento da expectativa de vida e pela
prevaléncia de doencgas cronicas. Apesar de ainda ndo se configurar formalmente

como uma politica publica nacional, os cuidados paliativos estdo gradualmente



sendo integrados as politicas ja existentes, o que reitera a importancia de inclui-los
no curriculo dos cursos de saude durante a formagao académica®.

Outra habilidade que esses académicos devem adquirir € a capacidade de
misturar a educagdo em saude com os cuidados paliativos, ja que sédo areas
fundamentais no zelo integral da saude do paciente. Nesse contexto, essa
unificagdo desempenha um papel crucial ao fornecer conhecimento sobre os
sintomas, os tratamentos disponiveis e as opcdes de suporte para pacientes e
familiares.

Posto isto, essa abordagem fortalece a capacidade das equipes de saude em
oferecer suporte holistico e personalizado, que incluem, desde a educacao sobre
0s sinais precoces de uma doenga terminal até o manejo adequado dos sintomas e
o planejamento de cuidados avangados. Além disso, a educagao continua capacita
os profissionais de saude a melhorar a comunicagdo com 0s pacientes e suas
familias, garantindo uma assisténcia mais empatica e compassiva’.

Ademais, € necessario treinamentos praticos e tedricos que auxiliem no
manejo da dor em pacientes terminais e aprimoramento das habilidades de
comunicacado dos académicos, para que consigam lidar com os fatores
psicossociais e espirituais dos pacientes e dos familiares. Colocando-os em
diferentes e desafiadoras situagbes para que estejam preparados para a
imprevisibilidade de uma rotina dentro de um hospital. Tais treinamentos podem ser
realizados para os académicos através de ligas académicas, simpoésios, palestras e
maior contato dos discentes com o tema®.

Este déficit académico reflete na realidade do Brasil, que com 203 milhdes de
habitantes € o quinto pais mais populoso do mundo® e aproximadamente 600 mil
habitantes morrem todo ano por condigcbes que demandam a aplicagdo dos
cuidados paliativos. Levando em consideracédo os dados da ANCP, dos 177 servigos
existentes que atuam nos cuidados paliativos, a razdo de nucleos de cuidados
paliativos para o numero de habitantes no Brasil seria de 1: 1 147 000 ( um para
cada um milhdo cento e quarenta e sete mil habitantes), em comparagcdo com a
Holanda, um pais muito menor, a proporgao seria de 1: 56 000 (um para cada
cinquenta e seis mil habitantes)'.

Outra maneira de ilustrar a urgéncia e necessidade da implementagao de
mais nucleos no pais continental que € o Brasil, em uma pesquisa de 2022 sobre a

qualidade dos cuidados ao fim da vida no mundo, foram entrevistadas 181



informantes-chave de 81 paises, representando mais de 80% da populagao
mundial. Neste, o Brasil ficou na 792 posigao, sendo um dos piores lugares para se
morrer no mundo.®" Evidenciando que a realidade da mortalidade no Brasil € um
reflexo das complexas interagdes entre condigdes de saude, violéncia,
desigualdades regionais e socioeconOmicas. A inclusdo dos cuidados paliativos
como uma prioridade dentro do sistema de saude pode transformar
significativamente a experiéncia de pacientes com doencgas graves e suas familias™.

No Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP) da Rede
Hospitalar EBSERH da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul existe o
Nucleo de Ensino, Pesquisa, Assisténcia e Extensdao em Cuidados Paliativos
(Nepae CP). Que teve sua criagdo em 2018, inicialmente composto por um médico,
uma enfermeira e uma assistente social, apés sua estabilizacdo formal, foram
adicionados mais profissionais proventos de outras areas como farmacéuticos,
nutricionistas e psicologos, tornando a equipe multiprofissional, aspirando por um
atendimento completo, em que o paciente é cuidado de forma integral e com o
propésito de promover dignidade e conforto até os ultimos dias de vida.

O nucleo objetiva-se a estar presente em todas as suas esferas de atuacgao,
como na assisténcia dentro do HUMAP, amenizando a dor total de em média 10
pacientes por més. No Ensino, ja é parte de campos de estagio de algumas
residéncias, da criagdo de uma liga académica, de participagdo em simpdsios a
respeito do assunto em outras universidades, promovendo seminarios bimestrais
para os alunos do curso de medicina na UFMS. Além disso, atua também na area
de pesquisa, encorajando a publicagéo de diversos artigos cientificos e dispondo a
orientar académicos que se interessam sobre o assunto. E por fim, na area de
extensdo, atuando como referéncia no estado do Mato Grosso do Sul, levando
orientagdes para que outras cidades estejam atualizadas e ofertando desse cuidado
holistico e importante.

Desde 2020, o Nepae CP sistematiza as suas agdes através do registro de
pareceres da necessidade de indicagao dos cuidados paliativos como forma de
elencar potencialidades, desafios e de visualizar o progresso que tem sido feito para
a instituicdo e para a populagdo, sendo notavel o esforco para ressaltar a
importancia do cuidado integral e da disseminagdo do mesmo dentro das equipes
que compdem o hospital. Através de planilhas digitais, os prontuarios sao elencados

e categorizados da seguinte maneira: diagndstico do paciente, setor em que este



esta admitido, dispositivos utilizados, data da internacdo e da admissao no Nepae
CP, finalidade (ocorréncia de 6bito, alta ou transferéncia) e PPS.

Este ultimo é um acrénimo de Palliative Performance Scale (PPS), um
instrumento amplamente utilizado internacionalmente como ferramenta progndstica,
e tem como objetivo avaliar o desempenho funcional e evolugdo da doenga. Sao
avaliados: deambulacéo, atividade e evidéncia da doenga, autocuidado, ingestao e
nivel de consciéncia, progredindo de 10% em 10%, no qual 100% refere a
totalmente funcional e 0% obito™.

Apesar de todo o esforgo do Nepae CP, ainda carece-se de oportunidades
para desvincular conceitos enraizados da medicina tradicional. Por conseguinte, em
busca de uma melhor visualizagdo da situacdo no Hospital Maria Aparecida
Pedrossian (HUMAP), surge a necessidade de uma analise do perfil clinico,
funcional e dos desfechos dos pacientes em que o nucleo atuou no periodo de
2020-2023, com o objetivo de comparar e averiguar o progresso das ag¢des do

Nepae CP dentro de sua instituicdo.

2. OBJETIVO

Analisar o perfil clinico, funcional e desfecho de pacientes acompanhados por
um nucleo de cuidados paliativos em um hospital universitario.

3. JUSTIFICATIVA

O modelo biomédico em caso de doencgas terminais, nao viabilizam
resultados suficientes para aprimorar o cuidado no tratamento de doencgas cronicas.
Embora tenha havido um crescimento nos estudos sobre cuidados paliativos, ainda
€ evidente a falta de habilidade e conhecimento dos profissionais de saude nessa
area.

Em pleno 2024 com o avango da tecnologia e da medicina, ainda é comum

encontrar pacientes em seus ultimos meses de vida em muitos hospitais, sendo



acompanhados por uma equipe médica que demonstra resisténcia ou preconceito
em abordar a questdo da terminalidade. Evidenciando muitos desafios que a area
da saude enfrenta para a implementacdo dos cuidados paliativos desde a
graduacao até o mercado de trabalho.

Consequentemente, essa falta de compreensdo e conhecimento dos
profissionais de saude sobre tal assunto dificulta ainda mais o processo de
terminalidade, prejudicando tanto os pacientes quanto seus familiares ao impedir
que compreendam e discutam essa fase. Dado que esse € um problema atual e
pouco estudado no contexto dos servigos oferecidos em Mato Grosso do Sul, esta
pesquisa buscara fornecer dados e discussdes sistematizadas que ainda n&o foram
abordadas.

Os resultados contribuirdo para melhorar o conforto e a qualidade de vida dos
pacientes em estado terminal, ajudando a evitar praticas invasivas e excessivas.
Além de funcionar como um feedback para o Nepae CP e para o préprio HUMAP
poder refletir nas suas condutas para com a sociedade. Podendo funcionar
posteriormente como um guia para novas condutas, verificando acertos e erros e
um incentivo para continuar impactando positivamente na vida de quem necessita

do cuidado.

4. METODO

Tipo, local e periodo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa descritiva e retrospectiva, com coleta de dados
primarios e secundarios, que foi realizada no municipio de Campo Grande — Mato
Grosso do Sul com uma lista de pacientes admitidos no periodo de 2020 — 2023 no
Nepae CP do Humap/Ebserh/UFMS.



Parametros Avaliados

Os pacientes da presente pesquisa foram analisados através de uma planilha
registrada no Nepae CP com os seguintes parametros selecionados: diagndstico do
paciente, setor em que este esta admitido, dispositivos utilizados, data da internagao
e da admissao no Nepae CP, finalidade (ocorréncia de 6bito, alta ou transferéncia) e
PPS.

Analise Estatistica

A analise estatistica foi realizada através da utilizacdo do Programa SPSS
versao 22.0. A analise retrospectiva das informacgdes referentes aos pacientes que
foram acompanhados pelo Nepae CP do Humap foram divididas por anos: 2020;
2021 e 2023.

Para a caracterizacdo da amostra estudada foi utilizada a analise descritiva
(média e desvio-padrao) e para a comparacao dos parametros: sexo do paciente,
idade, diagnostico clinico, especialidade médica, avaliacdo da capacidade funcional
do paciente (PPS), dispositivos, data da internagdo do paciente, data da admissao
nos cuidados paliativos e desfecho clinico: alta, ébito ou transferéncia foi utilizado o
teste ANOVA. O nivel de significancia de 5% sera considerado para todas as

analises.

5. RESULTADOS

O presente estudo teve como objetivo analisar o perfil clinico, funcional e
desfecho de pacientes acompanhados por um nucleo de cuidados paliativos do
Humap/Ebserh/UFMS. O estudo foi desenvolvido através da analise retrospectiva
de uma planilha que registrou informag¢des de todos os pacientes atendidos pelo
Nepae CP nos anos de 2020, 2021 e 2023. Devido a problemas de registros das
acdes do Nucleo, o ano de 2022 n&o foi incluido na pesquisa.

No periodo estudado, um total 384 pacientes foram acompanhados pelo

Nepae CP, sendo 155 mulheres e 229 homens, com média de idade de 64 anos. A



seguir serdo apresentados os resultados referentes ao perfil geral dos pacientes
acompanhados pelo Nepae CP por ano estudado (tabelas 1, 2 e 3).

Entre os 102 pacientes acompanhados no ano de 2020 péde-se observar um
predominio de homens, com média de idade de 67 anos, com predominio da raca
parda. Em relagcado ao diagnéstico clinico houve predominio de neoplasia, HIV/AIDS
e AVC.

As principais especialidades médicas responsaveis pelos pacientes foram:
Clinica Médica, Infectologia e Cirurgia Geral. Em relagdo aos principais dispositivos
presentes nos pacientes estudados foram observados: sonda nasoenteral, acesso
venoso central e sonda vesical de demora. A maioria dos pacientes apresentou
como desfecho clinico 6bito e as pontuacdes do PPS mais predominantes foram
de: 20, 10 e 30 pontos (Tabela 1).

Tabela 1- Descricado geral do perfil dos pacientes atendidos pelo Nepae CP do
HUMAP no periodo de 2020.

Variavel Ocorréncias %
1.Género
Masculino 63 (61,7%) 61,7
Feminino 39 (39,24%) 39.24
2.Etnia
Preta 20 (19,61%) 19,61
Parda 55 (53,92%) 53,92
Indigena 2 (1,96%) 1,96
Branca 25 (24,51%) 24,51
3. Diagnésticos
DPOC 7 (7,53%) 7,53
Sepse 4 (4,30%) 4,30
Neoplasia 23 (24,73%) 24,73
Pneumonia 8 (8,60%) 8,60
AVC 9 (9,68%) 9,68
HIV/AIDS 21 (22,58%) 22,58
Doenca renal crbnica 5 (5,38%) 5,38
Mal convulsivo 1(1,08%) 1,08
IAM 3 (3,23%) 3,23
IC 3 (3,23%) 3,23
Abdome agudo obstrutivo 1(1,08%) 1,08
Fratura de fémur 1(1,08%) 1,08
Erupcgéo cuténea 1(1,08%) 1,08
generalizada
Cirrose hepatica 1 (1,08%) 1,08




COVID-19 4 (4,30%) 4,30
Tuberculose 1 (1,08%) 1,08
4.Especialidades
Pneumologia 8 (8,60%) 8,60
Clinica Médica 31 (33,33%) 33,33
Cirargica geral 15 (16,13%) 16,13
Neurologia 6 (6,45%) 6,45
Infectologia 20 (21,51%) 21,51
Ortopedia 1(1,08%) 1,08
Cardiologia 5 (5,38%) 5,38
Nefrologia 2 (2,15%) 2,15
Gastrologia 2 (2,15%) 2,15
Endocrinologia 1(1,08%) 1,08
Intensivismo 2 (2,15%) 2,15
5.Dispositivos
TQT 22 (7,61%) 7,61
SNE 70 (24,22%) 24,22
Cistotomia 1(0,35%) 0,35
SVD 49 (16,96%) 16,96
AveC 53 (18,34%) 18,34
10T 47 (16,26%) 16,26
AVP 34 (11,76%) 11,76
Cateter 02 5(1,73%) 1,73
SNG 2 (0,69%) 0,69
GTT 1 (0,35%) 0,35
PAI 1 (0,35%) 0,35
CDL 3 (1,04%) 1,04
CcvC 1(0,35%) 0,35
6.Alta/Obito
Alta 36 (35,29%) 35,29
Obito 58 (56,86%) 56,86
Obito antes do 4 (4,30%) 4,30
atendimento
Transferéncia 4 (4,30%) 4,30
7.PPS (%)
10 16 (18,60%) 18,60
20 36 (41,86%) 41,86
30 14 (16,28%) 16,28
40 11 (12,79%) 12,79
50 3 (3,49%) 3,49
60 1(1,16%) 1,16
70 3 (3,49%) 3,49
90 2 (2,33%) 2,33

Entre os 122 pacientes acompanhados no ano de 2021 pdde-se observar que
houve predominio de homens, com média de idade de 62 anos, com predominio da

raca parda. Em relacdo ao diagnostico clinico houve predominio de HIV/AIDS,



neoplasia e COVID-19. As principais especialidades médicas responsaveis pelos
pacientes foram: Clinica Médica, Intensivismo e Infectologia. Em relagcdo aos
principais dispositivos presentes nos pacientes estudados foram observados: sonda
nasoenteral, acesso venoso central e sonda vesical de demora. A maioria dos
pacientes apresentou como desfecho clinico o ébito e as pontuagbes do PPS mais

predominantes foram de: 20, 30 e 40 pontos (Tabela 2).

Tabela 2 - Descricéo geral do perfil dos pacientes atendidos pelo Nepae CP do
HUMAP no periodo de 2021.

Variavel Ocorréncias %
1.Género
Masculino 75 (61,47%) 61,47
Feminino 47 (38,47%) 38,47
2.Etnia
Preta 20 (16,3%) 16,3
Parda 74 (60,6%) 60,6
Indigena 2 (1,85%) 1,85
Branca 26 (21,5%) 21,5
3. Diagnésticos
DPOC 4 (3,54%) 3,54
Sepse 1 (0,88%) 0,88
Neoplasia 20 (17,70%) 17,70
Pneumonia 5 (4,42%) 4,42
AVC 13 (11,50%) 11,50
HIV/AIDS 25 (22,12%) 22,12
Doenca renal crénica 7 (6,19%) 6,19
IAM 7 (6,19%) 6,19
IC 1 (0,88%) 0,88
Cirrose hepatica 2 (1,77%) 1,77
COVID-19 18 (15,93%) 15,93
Tuberculose 3 (2,65%) 2,65
Paralisia cerebral 2 (1,77%) 1,77
Alzheimer 2 (1,77%) 1,77
Ataxia cerebelar 1(0,88%) 0,88
Equinococose policistica 1 (0,88%) 0,88
Neurocriptococose 1 (0,88%) 0,88
4.Especialidades
Pneumologia 7 (6,25%) 6,25
Clinica Médica 31 (27,68%) 27,68
Cirargica geral 10 (8,93%) 8,93




Neurologia 5 (4,46%) 4,46
Infectologia 19 (16,96%) 16,96
Ortopedia 1 (0,89%) 0,89
Cardiologia 7 (6,25%) 6,25
Gastrologia 1(0,89%) 0,89
Endocrinologia 2 (1,79%) 1,79
Intensivismo 25 (22,32%) 22,32
Urologia 2 (1,79%) 1,79
Pediatria 2 (1,79%) 1,79
5.Dispositivos
TQT 32 (8,49%) 8,49
SNE 89 (23,61%) 23,61
SVD 70 (18,57%) 18,57
AveC 75 (19,89%) 19,89
10T 33 (8,75%) 8,75
AVP 38 (10,08%) 10,08
Cateter O, 11 (2,92%) 2,92
GTT 2 (0,53%) 0,53
CDL 17 (4,51%) 4,51
Mascara de venturi 1(0,27%) 0,27
CPAP 2 (0,53%) 0,53
Dreno de torax 3 (0,80%) 0,80
Cateter dialise 1(0,27%) 0,27
Uropen 1(0,27%) 0,27
Nutricdo parenteral 1(0,27%) 0,27
Colostomia 1(0,27%) 0,27
6.Alta/Obito
Alta 32 (26,22%) 26,22
Obito 76 (62,29%) 62,29
Obito antes do 2 (1,83%) 1,83
atendimento
Transferéncia 12 (11,01%) 11,01
7.PPS (%)
10 4 (3,70%) 3,70
20 53 (49,07%) 49,07
30 34 (31,48%) 31,48
40 16 (14,81%) 14,81
50 1 (0,93%) 0,93

Entre os 169 pacientes acompanhados no ano de 2023 pdde-se observar que
houve predominio de homens, com média de idade de 64 anos, de predominio da
raca parda. Em relacdo ao diagndstico clinico houve predominio de neoplasia,
HIV/AIDS e insuficiéncia cardiaca. As principais especialidades médicas

responsaveis pelos pacientes foram: Clinica Médica, Infectologia e Intensivismo.



Em relacdo aos principais dispositivos presentes nos pacientes estudados
foram observados: sonda nasoenteral, acesso venoso periférico e sonda vesical de
demora. A maioria dos pacientes apresentou como desfecho clinico o 6ébito e as

pontuagdes do PPS mais predominantes foram de: 30, 20 e 40 pontos (Tabela 3).

Tabela 3 - Descricao geral do perfil dos pacientes atendidos pela ECP do HUMAP
no periodo de 2023.

Variavel Ocorréncias %
1.Género
Masculino 101 (59%) 59,00
Feminino 68 (41%) 41,00
2.Etnia
Preta 27 (15,97%) 15,97
Parda 87 (51,47%) 51,47
Indigena 4 (2,36%) 2,36
Branca 51 (30,17%) 30,17
3. Diagnésticos
DPOC 4 (2,37%) 2,37
Sepse 9 (5,33%) 5,33
Neoplasia 41 (24,26%) 24,26
Pneumonia 12 (7,10%) 7,10
AVC 11 (6,51%) 6,51
HIV/AIDS 26 (15,38%) 15,38
Doenca renal crénica 7 (4,14%) 4,14
Mal convulsivo 2 (1,18%) 1,18
IAM 8 (4,73%) 4,73
IC 14 (8,28%) 8,28
Abdome agudo obstrutivo 1 (0,59%) 0,59
Cirrose hepatica 7 (4,14%) 4,14
Tuberculose 6 (3,55%) 3,55
Paralisia cerebral 3 (1,78%) 1,78
TCE 1 (0,59%) 0,59
Velhice extrema 1 (0,59%) 0,59
Parkinson 2 (1,18%) 1,18
Alzheimer 2 (1,18%) 1,18
Encefalopatia 1 (0,59%) 0,59
Amputacéo 3 (1,78%) 1,78
Crise asmatica 1 (0,59%) 0,59
ITU 3 (1,78%) 1,78
ELA 1 (0,59%) 0,59
EAP 3 (1,78%) 1,78




4. Especialidades
Clinica Médica 95 (56,21%) 56,21
Cirurgica geral 7 (4,14%) 4,14
Neurologia 1 (0,59%) 0,59
Infectologia 27 (15,98%) 15,98
Ortopedia 1 (0,59%) 0,59
Cardiologia 14 (8,28%) 8,28
Nefrologia 2 (1,18%) 1,18
Gastrologia 4 (2,37%) 2,37
Intensivismo 16 (9,47%) 9,47
Urologia 1 (0,59%) 0,59
Pediatria 1 (0,59%) 0,59
5.Dispositivos
TQT 41 (9,32%) 9,32
SNE 100 (22,73%) 22,73
Cistostomia 2 (0,45%) 0,45
SVD 71 (16,14%) 16,14
AveC 63 (14,32%) 14,32
10T 44 (10,00%) 10,00
AVP 82 (18,64%) 18,64
Cateter 02 18 (4,09%) 4,09
GTT 5(1,14%) 1,14
CDL 3 (0,68%) 0,68
Mascara de venturi 1(0,23%) 0,23
CPAP 4 (0,91%) 0,91
Dreno de torax 3 (0,68%) 0,68
Cateter dialise 2 (0,45%) 0,45
TRS 1(0,23%) 0,23
6.Alta/Obito
Alta 73 (43,19%) 43,19
Obito 89 (52,66%) 52,66
Obito antes do 1(0,61%) 0,61
atendimento
Transferéncia 8 (4,73%) 4,73
7.PPS (%)
10 8 (4,82%) 4,82
20 49 (29,52%) 29,52
30 78 (46,99%) 46,99
40 24 (14,46%) 14,46
50 7 (4,22%) 4,22

Na tabela 4 estdo sumarizados os resultados em relacdo a analise estatistica
da comparacdo das variaveis: idade, género, etnia, dias corridos do inicio da
internacdo até a data de entrada para a equipe de cuidados paliativos (DI-DCP),

PPS, pontuacdo do PPS e desfecho clinico dos pacientes que participaram da
pesquisa.



Tabela 4 - Comparacao entre as variaveis clinicas dos pacientes atendidos

pelo Nucleo nos anos de 2020, 2021 e 2023.

Variavel Grupo Medi QQ p-val
ana or
Idade 2020 70,00 57,75—
80,00
2021 65,00 48,50— 0,182
77,00
2023 66,00 55,75—
78,25
DI-DCP 2020 15,00 5,50-2
7,00
2021 20,00 8,00-3 0,001
b 2,00
2023 11,00 7,00-1
a 9,00
PPS (%) 2020 20,00 20,00-
a 30,00
2021 20,00 20,00- 0,005
30,00
2023 30,00 20,00-
b 30,00
#Género Anos de comparagao
(masculino ou 2020 x 2021 0,486
feminino) 2021 x 2023 0,369
2020 x 2023 0,319
#Etnia Anos de comparacgao
(Preta/Pardalindigenal 2020 x 2021 *<0,0
branca) 01
2021 x 2023 0,580
2020 x 2023 0,572
#Desfecho Anos de comparacao
clinico (alta ou 2020 x 2021 *0,01
6bito) 7
2021 x 2023 0,431
2020 x 2023 0,492

Fonte: elaborada

pelo autor. Valores em mediana e intervalo interquartil (IQQ:
25%--75%); ECP: equipe de cuidados paliativos; HUMAP: Hospital Universitario Maria
Aparecida Pedrossian; DI-DCP: dias corridos do inicio da internagdo até a data de
entrada para a equipe de cuidados paliativos; PPS: Palliative Performance Scale; 2020:
pacientes paliativos no ano de 2020; 2021: pacientes paliativos no ano de 2021; 2023:
pacientes paliativos do ano de 2023; a, b: comparagdo entre grupos distintos,
caracteres distintos revelam diferencas estatisticamente significativas (p<0,05); Teste de
Kruskal-wallis, com teste de Dunn; #Teste de Qui-quadrado; * p<0,05.




6. DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo analisar o perfil clinico e funcional, tdo
qual os desfechos dos pacientes acompanhados pelo Nucleo de Ensino, Pesquisa e
Assisténcia em Cuidados Paliativos (Nepae CP) do Hospital Universitario Maria
Aparecida Pedrossian, vinculado a Rede Hospitalar EBSERH da Universidade
Federal de Mato Grosso do Sul (UFMS), no periodo de 2020 a 2023.

De modo geral, observou-se que, ao longo do periodo analisado houve
predominio de pacientes do sexo masculino, idosos e autodeclarados pardos. As
internagdes ocorreram majoritariamente em decorréncia de neoplasias, HIV/AIDS ou
acidentes vasculares cerebrais (AVC). A maioria dos pacientes estavam submetidos
ao uso simultdneo de diversos dispositivos invasivos e apresentavam
comprometimento funcional significativo, com escore no Palliative Performance
Scale (PPS) variando entre 10% e 40%. O obito foi o desfecho mais prevalente
entre os pacientes acompanhados.

Salienta-se, ainda, que a analise comparativa entre os anos evidenciou um
aumento progressivo no numero de pacientes acompanhados pelo Nepae CP,
passando de 102 em 2020, para 122 em 2021 e 169 em 2023. Também passivel de
contemplagéo é a redugéo significativa no tempo médio para o inicio da abordagem
em cuidados paliativos entre os anos de 2021 e 2023 (20 dias versus 11 dias; p =
0,001). Ademais, a média de pontuagado no PPS dos pacientes assistidos em 2023
foi significativamente superior a observada em 2020 (30% versus 20%; p = 0,005),
indicando possivel antecipagao da intervengao paliativa no periodo mais recente.

Ao que se diz respeito ao predominio do sexo masculino entre os pacientes
acompanhados pelo Nepae CP, Gomes et al. (2020)" sugerem que tal pode estar
relacionado a menor adesao dos homens a busca por cuidados em saude. Segundo
os autores, esse comportamento pode ser influenciado por construcdes
socioculturais que associam a masculinidade a virilidade, invulnerabilidade e forga,
dificultando a adogao de praticas de autocuidado.

Nesse contexto, a procura por servicos de saude pode ser percebida como
um sinal de fragilidade, medo e inseguranga, o que, culturalmente, representaria

uma ameacga a identidade masculina. Tais fatores ajudam a explicar a expressiva



predominancia do sexo masculino entre os pacientes acompanhados, observada de
forma consistente ao longo de todos os anos do estudo.

Quanto ao predominio de individuos com 60 anos ou mais, Torquato et al.’® e
Bastos et al.'® apontam que esses dados refletem as mudangas demograficas
vivenciadas no Brasil, caracterizadas pelo aumento da expectativa de vida e pela
reducdo das taxas de natalidade. Esse cenario contribui para a formacdo de uma
populagdo progressivamente mais idosa, com implicagbes diretas sobre o perfil
epidemioldgico das doengas. Entre essas, destaca-se o cancer, atualmente a
segunda principal causa de morte no pais', e que esteve presente de forma
significativa entre os diagnésticos dos pacientes acompanhados durante todo o
periodo analisado. Segundo projecbes do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica, até 2030 o numero de idosos devera superar o de criangas e jovens, € a
mortalidade por cancer podera apresentar um aumento de até 45%.

O envelhecimento populacional acarreta numa série de implicagdes clinicas,
entre elas a redugéo progressiva da capacidade de regeneracao e divisdo celular.
Além disso, muitos idosos apresentam multiplas comorbidades associadas a
neoplasia maligna, o que pode agravar o prognostico clinico e ampliar a demanda
por cuidados paliativos oncoldgicos'®.

No que tange a questdo da raga, observou-se na presente amostra a
prevaléncia de individuos autodeclarados pardos. Coerente com os dados
populacionais do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)', que
apontam que a maioria da populagao do estado de Mato Grosso do Sul € composta
por pessoas pardas, representando 46,9% do total. De acordo com Tomasiello et
al?°, o Sistema Unico de Saude (SUS) fundamenta-se nos principios da
universalidade e integralidade da atencao, buscando garantir o acesso equitativo
aos servicos de saude.

No entanto, apesar dos avancos observados nas ultimas décadas, o SUS
ainda enfrenta importantes desafios no que diz respeito ao planejamento da
cobertura e a promogao da equidade, sobretudo na superagado das desigualdades
raciais, geograficas e socioecondmicas.

Essas disparidades estruturais permanecem como entraves significativos a
plena universalizagao do acesso e refletem a persisténcia de iniquidades historicas
no sistema de saude brasileiro, frequentemente vinculadas ao racismo estrutural.

Este, por sua vez, molda as relagdes sociais, politicas, econbmicas e institucionais,



influenciando negativamente o acesso de grupos minorizados aos servigos de
saude. A populacdo parda e negra, em particular, encontra-se
desproporcionalmente afetada por essas desigualdades. Em sua maioria residente
em regides periféricas e de baixa renda, esse grupo social muitas vezes é forcado a
priorizar a subsisténcia econdmica em detrimento da adog&o de praticas preventivas
de saude.

Como apontado por Cardoso et al.?’, tais condicdes favorecem o
desenvolvimento e agravamento de doengas crbnicas, exigindo acompanhamento
continuo e dificultando o acesso oportuno a cuidados de qualidade.

A despeito das caracteristicas clinicas da populacédo estudada, destacou-se a
elevada prevaléncia de pacientes diagnosticados com HIV/AIDS, neoplasias
malignas, acidentes vasculares cerebrais (AVC), insuficiéncia cardiaca e COVID-19.
O Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian constitui-se como uma
referéncia estadual no campo da infectologia, especialmente no diagnostico e
tratamento de doengas infectocontagiosas. Destaca-se, ainda, como centro de
referéncia para o atendimento de pessoas vivendo com HIV/AIDS no estado do
Mato Grosso do Sul.

Segundo Vasconcelos et al.??, os cuidados paliativos podem e devem ser
integrados de forma efetiva a assisténcia prestada a pessoas vivendo com
HIV/AIDS, uma vez que, mesmo na era da terapia antirretroviral altamente ativa
(HAART), a infeccao permanece como uma condicdo crbnica, progressiva e
incuravel, com impactos substanciais sobre a qualidade de vida e o progndstico dos
individuos acometidos.

Em estagios avangados, os pacientes enfrentam n&o apenas complicagdes
diretamente associadas a progressao do virus, mas também multiplas
comorbidades, como hepatites virais, tuberculose, sifilis, anemia, disturbios
depressivos, hipertensdo arterial, reagcdes medicamentosas, doencas renais e
diabetes mellitus®. Tais condigbes contribuem para a complexidade clinica dos
casos, exigindo uma abordagem multidisciplinar e continua, centrada na
integralidade do cuidado.

A pandemia da COVID-19, especialmente em seu auge entre 2020 e 2021,
evidenciou de maneira contundente o papel estrutural da desigualdade racial no
Brasil24. Segundo Mackey et al.®>, as minorias étnicas apresentaram risco

aumentado de mortalidade por COVID-19, em grande parte devido a necessidade



de exposicdo ao virus para garantir sua subsisténcia econébmica. Observou-se
também que esses grupos frequentemente buscavam atendimento hospitalar de
forma tardia, o que contribuiu para a piora do progndstico.

Outros fatores estruturais, como a elevada taxa de analfabetismo e a
insercao precaria no mercado de trabalho, também se revelaram determinantes
fundamentais na andlise das desigualdades nos desfechos da pandemia?'.

No cenario internacional, aproximadamente 700 milhdes de casos de
COVID-19 foram registrados, com uma elevada mortalidade, especialmente em
paises da América Latina, Asia e América Central. De acordo com Pilecco et al. %,
paises de baixa e média renda foram responsaveis por 53% das 14,9 milhdes de
mortes registradas entre 2020 e 2021. A principal manifestagao clinica da doenga foi
a Sindrome Respiratéria Aguda Grave (SRAG), e a pandemia de COVID-19
constituiu um evento sem precedentes, com impactos profundos e duradouros sobre
o Sistema Unico de Saude (SUS), conforme destacam Mafra et al. %’

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é a segunda maior causa de morte e
incapacidade no mundo, e, com o aumento da expectativa de vida, vem
apresentando um crescimento exponencial em sua incidéncia. Embora o AVC seja
um evento agudo, ele tem sido cada vez mais associado aos cuidados paliativos. A
American Heart Association (AHA), juntamente a American Stroke Association
(ASA), publicou em 2014 uma diretriz na qual recomenda que todos os pacientes
acometidos por AVC que apresentem comprometimento funcional significativo ou
reducdo da expectativa ou qualidade de vida devem receber assisténcia de equipes
de cuidados paliativos primarios, adequados as suas necessidades?® .

O AVC, por ser uma condicdo que afeta o paciente e seus familiares em
multiplos aspectos — fisicos, emocionais, espirituais e ambientais — explica, em
parte, o elevado numero de pacientes admitidos no Nepae CP durante o periodo de
estudo. Em relagcdo ao uso de dispositivos invasivos no contexto dos cuidados
paliativos, destaca-se a relevancia dos principios fundamentais da bioética como
orientadores das praticas clinicas.

A interface entre bioética e cuidados paliativos é marcada por um
compromisso ético com a dignidade e a qualidade de vida do paciente em fase
terminal. Conforme Vasconcelos et al.??, os quatro principios basilares da bioética

(autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica) oferecem suporte tedrico e



pratico a tomada de decisbes no cuidado de pacientes em estado avancado de
doenga.

O principio da autonomia refere-se a capacidade do paciente de deliberar
sobre sua propria trajetéria terapéutica, sendo reconhecido como agente ativo no
processo de cuidado.

A beneficéncia, por sua vez, orienta a conduta dos profissionais de saude no
sentido de maximizar os beneficios clinicos e minimizar os riscos associados as
intervencgdes. Ja a justica implica a distribuicdo equanime dos recursos de saude,
respeitando as singularidades de cada individuo e buscando promover a equidade
no acesso e na qualidade do cuidado ofertado.

Particularmente desafiador no ambito dos cuidados paliativos, o principio da
nao maleficéncia implica na abstencdo de causar dano ao paciente e impde limites
éticos significativos as praticas clinicas. Tal principio adquire especial relevancia
quando associado a beneficéncia, configurando um dilema ético frequente: a
decisao quanto a manutengao ou retirada de dispositivos invasivos em pacientes
sem perspectiva de reversao clinica.

A ponderacao entre os possiveis beneficios terapéuticos e o desconforto
provocado por tais intervengdes exige uma analise criteriosa e individualizada.
Dispositivos como sondas nasoenterais, sondas vesicais de demora e acessos
venosos centrais, comumente identificados na presente amostra, ilustram esse
impasse ético, a medida que suscitam questionamentos quanto a real contribuigao
para o bem-estar do paciente, ou se apenas prolongam o sofrimento em estagios
terminais da vida.

Apesar de amplamente utilizados em contextos hospitalares, esses
dispositivos, quando indicados no escopo dos cuidados paliativos, devem ser
avaliados a luz da relagao risco-beneficio, considerando ndo apenas os potenciais
ganhos clinicos, mas também seus impactos sobre o conforto, a qualidade de vida e
a preservacgao da dignidade do paciente.

Como exemplificado no manual de cuidados paliativos do Conselho Regional
de Medicina do Estado de Sdo Paulo®, a sonda nasoenteral, embora eficaz no
fornecimento nutricional, pode causar irritacdo, desconforto ou complicacbes
mecanicas, como obstrucao ou refluxo, quando utilizada por tempo prolongado. De

modo semelhante, a sonda vesical de demora, embora essencial no alivio da



retengdo urinaria, esta associada ao risco de infecgdes do trato urinario, sobretudo
em situagdes de uso prolongado.

Baik et al.*® destacam que a estimativa do tempo de sobrevida de pacientes
representa um dos principais desafios enfrentados pelas equipes de cuidados
paliativos. Uma ferramenta amplamente adotada internacionalmente para subsidiar
essa avaliagdo € a Palliative Performance Scale (PPS), a qual permite mensurar o
desempenho clinico-funcional do paciente, contribuindo de forma significativa para a
estimativa prognéstica e o planejamento individualizado do cuidado.

No estudo realizado por esses autores, conduzido em Nova York,
observou-se que pacientes com PPS de 10% apresentam uma sobrevida média
estimada entre um a trés dias, enquanto aqueles com PPS de 30% possuem uma
sobrevida média variando entre cinco a 36 dias.

Outra escala validada e reconhecida internacionalmente é a Palliative
Prognostic Index (PPI), que tem como objetivo estimar o tempo de sobrevida dos
pacientes, envolve cinco itens de avaliagdo: Escore de Desempenho Paliativo
(PPS), ingestao oral, edema, dispneia em repouso e delirium. A pontuagao é dada
em intervalos de 0-3, 4-5 e 6-10, para pacientes identificados com pelo menos 6
semanas, 3-6 semanas e menos de 3 semanas de sobrevida, respectivamente. *2

Essas evidéncias ressaltam, ainda, a importancia de consolidar uma cultura
institucional orientada pelos principios da beneficéncia e da ndo maleficéncia em
todos os niveis da atencao hospitalar.

Essa abordagem ética n&o deve se restringir aos pacientes em fase terminal
ou em cuidados paliativos avangados, mas deve estender-se a todos os individuos
que acessam O sistema hospitalar, desde sua admissdo, assegurando uma
assisténcia mais ética, humanizada e integral.

Tal perspectiva também contribui para a racionalizagdo de recursos em
instituicbes publicas, como os hospitais universitarios, otimizando o uso de
medicamentos e dispositivos, e impactando positivamente na farmacoeconomia
hospitalar. Trata-se de uma meta continuamente perseguida pela equipe
multiprofissional do Nepae CP do HUMAP, que tem envidado esforgos sistematicos
na implementagao dessa cultura assistencial ao longo dos anos.

A consolidagédo de uma cultura voltada aos cuidados paliativos demanda,
ainda, a superagdo da concepgado reducionista que os associa unicamente ao

processo de morte iminente. Essa visdo limitada compromete o potencial



terapéutico integral dos cuidados paliativos, os quais devem ser incorporados
precocemente ao manejo de doengas crénicas graves, com o proposito de promover
alivio do sofrimento e qualidade de vida desde os estagios iniciais da enfermidade.

A integracdo precoce dos cuidados paliativos ao tratamento clinico
representa, assim, uma estratégia essencial para a reorientagdo do cuidado em
saude, promovendo uma assisténcia mais compassiva, continua e eficaz.

No presente estudo, a aplicagdo do PPS permitiu identificar uma mudanca
gradual na cultura institucional quanto a temporalidade da introdu¢ao dos cuidados
paliativos. Essa transformacgao € evidenciada pelo aumento no numero de pacientes
acompanhados com escore de PPS igual ou superior a 30%, 0 que, por sua vez,
contribuiu para a elevagdo progressiva do numero de altas hospitalares ao longo
dos anos analisados.

Tal resultado sugere uma ampliacdo da compreensado da finalidade dos
cuidados paliativos, que deixam de ser associados unicamente ao fim da vida e
passam a ser reconhecidos como uma abordagem ativa e integral de cuidado,

voltada ao bem-estar global do paciente.

7. CONSIDERAGOES FINAIS

Com base na andlise da amostra, concluiu-se que o0s pacientes
acompanhados pelo Nepae CP foram predominantemente homens, idosos e
pardos, internados por neoplasias, HIV/AIDS ou AVC. Apresentam uso de
dispositivos invasivos, comprometimento funcional significativo e o&bito como
principal desfecho. Houve melhora na atuacdo dos profissionais do Humap, com
aumento de atendimentos pelo Nepae CP e redugao do tempo para solicitacdo de
avaliagao.

A compreensao do perfil clinico, funcional e sociodemografico dos pacientes
estudados configura-se como um componente essencial para o aprimoramento da
qualidade assistencial, possibilitando a valorizagdo das singularidades de cada
paciente atendido, como também subsidia o planejamento estratégico das agdes da
equipe multiprofissional, favorecendo uma abordagem integrada, humanizada e

centrada na pessoa.



8. ANEXOS

Anexo A- Folha de rosto para pesquisa envolvendo seres humanos.



CONEP

\%m MINISTERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Sadde - Comissio Nacional de Etica em Pesquisa -
FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projeto de Pesquisa:
ANALISE RETROSPECTIVA DO PERFIL CLINICO, FUNCIONAL E DESFECHO DE PACIENTES ACOMPANHADOS POR UM NUCLED
DE CLIDADOS PALIATIVOS EM HOSPITAL UNIVERSITARIC

2. Nimero de Participantes da Pesquisa: 200

3. Area Tematica:

4. Area do Conhecimento:
Grande Area 4. Ciéncias da Sadde

PESQUISADOR

5. Nome:

Earla Luciana Magnani Seki

6. CPF: 7. Enderego (Rua, ne):

029.808.389-37 DDOUEIEIE;ES\I’EHNEEK VILA ALEUQUERQUE apt 5402 CAMPO GRANDE MATO GROSS0 DO SUL
79

8. 4. Telefone: 10. Outro Telefone: |11, Email:

Macionalidade: 6T9E12372 kimagnani@gmail .c

BRASILEIRD 52 o@m

Termo de Compromisso: Declano gue conhego e cumprirel os reguisitos da Resolucdo CNS 46612 e suas complementares.
Comprometo-me a wtilizar os materais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo & & publicar os
resultados sejam eles favordvels ou ndo. Aceito as responsabilidades pela condugdo cientifica do projeto acima. Tenho ciéncla que
essa folha serd anexada ao projeto devidamente assinada por todos os responsdvels e fard parte integrante da documentagdo do
MESMD.

L. 4 Mgt

Assinatura

Data: 20 09 2024

INSTITUICAD PROPONENTE

12. Nome: 14. UnidadeOrgao:

13. CNP):
gni\-emdade Federal de Mato Grosso do 15.461.510/0001-33
ul -
UFMS

15. Telefone: 16. Outro Telefone:
{67} 3345-
7187

Termo de Compromisso (do responsavel pela instituicdo ) Declaro que conheco e cumprirel os requisitos da Resolugdo
CMS 466/12 & suas Complementares & como esta instituicdo tem condigdes para o desenvalvimento deste projeto, autorizo
SUa exeCucio.

Fesponsdvel: Elen Ferraz Teston CPF: 00934555931

Carga/Funcio: Diretora em exercicio

DU e Lo ks inado d giaimente

goub

Data: 23 og 2024

Assinatura

PATROCINADOR PRINCIPAL

Mao se aplica.

Anexo B - Parecer Consubstanciado do CEP



AN UNIVERSIDADE FEDERAL DO
A MATO GROSSODO SUL-  “GREIaA ™
| UFMS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ANALISE RETROSPECTIVA DO PERFIL EL|NICG, FUNCIONAL E DESFECHO DE
PACIENTES ACOMPANHADOS POR UM NUCLED DE CUIDADOS PALIATIVOS EM
HOSPITAL UNIVERSITARIO

Pesquisador: Karla Luciana Magnani Seki

Area Tematica:

Versado: 3

CAAE: B3478424.1.0000.0021

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Mato Grosso do Sul - UFMS
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 7.437 584

Aprasantacao do Projeto:

A pesquisadora responsavel pela pesquisa infitulada "ANALISE RETROSPECTIVA DO PERFIL CLINICO,
FUNCIOMAL E DESFECHO DE PACIENTES ACOMPANHADOS POR UM NUCLEO DE CUIDADOS
PALIATIVOS EM HOSPITAL UNIVERSITARIO" resume o projeln, apresentando-o como segue: "0 modelo
biomédico em caso de doengas terminais, ndo viabilizam resultados suficientes para aprimorar o cuidado no
tratamento de doengas crinicas. Embora tenha havido um crescimenlo nos estudos sobre cuidados
paliativos, ainda é evidenle a falta de habilidade e conhecimento dos profissionais de salde nessa area. Em
pleno 2024 com o avango da lecnologia e da medicina, ainda & comum encontrar pacientes em seus dllimos
mesas de vida em muilos hospitais, sendo acompanhados por uma equipe médica que demonstra
resisténcia ou preconceito em abordar a questio da terminalidade. Consequentemente, prejudicando tanto
a5 pacientes quanto seus familiares ao impedir gue compreendam e disculam essa fase.

Dado que essa @ um problema atual e pouco estudado no contexlo dos servigos oferecidos em Mato Grosso
do Sul, esta pesquisa buscara fornecer dados e discussbes sistemalizadas que ainda ndo foram abordadas.
Os resultados confribuirSo para melhorar o conforio & a qualidade de vida dos pacientes em estado terminal,

ajudando a evitar praticas invasivas e excessivas. Além de funcionar como um

Enders¢a:  Av. Cosla e Siva, sin® - Pioneires | Prédio das Pro-Reitorias ; Hércules Maymeney, ;¢ 1% andar

Bairro:  Picneiras CEP:  70.070-800
UF: MS Municipio: CAMPO GRANDE
Telefone: (67)3345.7 167 Fax: [G7)3345-T187 E-mail: cepconep propp@ulms.be
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Continuagdo do Farecer, T.437 584

feedback para o Nepae CP e para o proprio HUMAP poder refletir nas suas condiilas para com a sociedade.
Por conseguinte, am busca de uma melhor visualizagio da situsgSo no Hospital Maria Aparecida Pedrossian
(HUMAF), surge a necessidade da uma andlise do perfil

dlinico, funcional e dos desfechos dos pacientes em gue o ndcleo atuou no periodo de 2020-2023, com o
abjetivo de comparar & averiguar o progresso das agdes do Nepae CP deniro de sua instituigio.”

Objetive da Pesquisa:

A pesquisadora apresenta como Objetivo Primario da pesquisa:

“Analisar o perfil clinico, funcional e desfecho de pacientes acompanhados por um nicleo de cuidados
paliativas em um hospital universitario.”

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora indica como Riscos & Beneficios os seguintes:

Riscos:

“Apasar da presente pesquisa envolver a analise da informagies secundarias (prontuarios), toda pesquisa
pode envalver riscos. Desta farma podem ser previslos riscos relacionados & estigmalizagio; divulgagio -
ainda que ndo intencional - das informagdes quando obliver acasso; invasdo de privacidade; ou risco a
saguranga dos dados/prontudrios.”

Beneficios:

"0s nicleos de cuidados paliativos que atuam em hospitais escola oferecem diversos beneficios, como:
melhoria na qualidade de vida dos pacientes e suas familias, suporte emocional e psicoldgico, asjuda na
gestio da dor & dos sintomas associados a doengas graves, e orientagio para lomadas de decisfes sobre o
tratamento. Além disso, eles promovem a formagio de profissionais de salde & sensibilizam a comunidade
acerca da importancia dos cuidados paliativos.”

Comentarios & Consideragbes sobre a Pesquisa:
Pesquisa descriliva a retrospectiva com uso de dados secundarios na area de ciéncias da sadda.
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Bairmo:  Picneiras CEP: 70.070-800
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Cortinuagiio do Farecer 7437 584
Disponiveal em: hitps./cep.ufms_bricalendario-de-reunices-do-cep-2025/

4} ComposicEo do CEPIUFMS
Disponivel em: hitps:/icep.ufms_ br'composicao-do-cep-ufms/

5) Etapas do tramite de protocolos no CEFP via Plataforma Brasil fluxograma:
Disponiveis em: hitps:/cep.ufms_brlelapas-do-tramite-de-protocolos-no-cep-via-plataforma-brasilf e
https://cep.ufms. brifluxograma-submissao-de-pesquisas-com-seras-humanos/

§) Legislagdo e oulros documentos:

Lei sobre a pesquisa com seres humanos.

Resolughes do CNS.

Morma Operacional no001/2013. Poraria no2.201 do Ministério da Sadde.

Cartas Circulares da Conep.

Resolugio COPP/UFMS no240/2017.

Outros documentos como o manual do pesquisador, manual para download de pareceras, pandéncias
frequentes em protocolos de pesquisa clinica v 1.0, etc.

Disponiveis em: htlps://cep.ufms. brllei-sobre-a-pesquisa-com-seras-humanas/ @

https:flcep.ufms.bridocumentos/

T} Informagdes essenciais do projeto detalhado
Disponiveis em: hitps-/icep ufms brinformacoes-essenciais-projeto-detalhada/

8) Informagdes essenciais TCLE e TALE

Disponiveis em: hitps-icep ufms_brfinformacoes-essenciais-tcle-a-lale/

- Orientagies quanto aos Termos de Consentlimento Livre e Esclarecido (TCLE) & aos Termos de
Assenlimento Livre e Esclarecido (TALE) que serSo submetidos por meio do Sistema Plataforma Brasil
varsao 2.0.

- Modelo de TCLE para os parlicipantes da pesquisa versao 2.0,

- Modelo de TCLE para os responsaveis pelos participantes da pesquisa menares de idade afou legalmente
incapazes versdo 2.0.

9) Biobancos & Biorreposildrios para armazenamenio de malerial bioldgico humano

Endars¢a:  Av. Cosla e Siva, s/n® - Pioneiros . Prédio das Pro-Refforias ; Hércules Maymone,, ¢ 1% andar

Bairra:  Pioneiras CEP: 70070800
LF: MS Municipia: CAMPO GRANDE
Telefone: |(57)3345.7167 Fax: [G87)3345.7187 E-mail: ceptonep propp@ulms.be
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Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigataria:

A pasquisadora apresantou:

a) informagdes basicas do projeto;

b} projeto detalhado,

) folha de rosto;

d) carta de anuéncia institucional do local da pesquisa;

@) declaragSolcarta de anuwéncia setorial para a realizag3o da pasquisa;
) orgamenta;

g) cronograma; e

h) TCUD.

Cortinuagin do Farecer: 7437 584

Recomendagdes:
Vide "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies.”

Conclusdes ou Pandéncias e Lista de Inadequagdes:

Tendo em vista gue a pesquisadora atendeu a lodas as pendéncias anteriormente elencadas, considera-se
o projeto aprovado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

E de responsabilidade do pesquisador submeter ao CEP semestralmente o relatdrio de alividades
desenvolvidas no projeto e, se for o caso, comunicar ao CEP a ocorméncia de evenlos adversos graves
esperados ou ndo esperados. Também, ao términe da realizagdo da pesquisa, o pesquisador deve
submeter ao CEP o relaldnio final da pesquisa. Os relatdrios devem ser submealidos através da Plataforma
Brasil, ulilizando-se da ferramenta de NOTIFICAGAQ.

CONFIRA AS ATUALIZAGOES DISPONIVEIS NA PAGINA DO CEPIUFMS
1) Regimente Interno do CEF/UFMS

Disponival em: hitps:iicep.ufms_brinovo-regimento-intermo-do-cep-ufms/

2) Renovagio de registro do CEPTUFMS
Disponival em: hitps:iicep.ufms_briregistrol

3) Calendaric de reunides de 2025
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Bairre:  Picneiras CEP: 70.070-800
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[ Brochura PROJETOOO.docx 21:15:45 | Magnani Seki Acaito

Investigador

TCLE / Tarmos de | TCUDD. pdf 220272025 |Karla Luciana Acaila

Assenlimento | 21:15:00 | Magnani Seki

Justificativa da

Auséncia

Cronograma Cronogramaa. pdf 1200272025 |Karla Luciana Acaito
15:14:37 | Magnani Seki

Outros carta_anuencia_ HUMAP pdf 16/10V2024 |Femando César de Acailo
15:25:07 | Carvalho Moraes

Falha de Rosio folhaDeRosto_28_assinado.pdf 230092024 |Karla Luciana Acaito
13:01:51 Magnani Seki

Declaragio de declaracao. pdf 17092024 |Karla Luciana Acaito

concordancia 15:44:43 | Magnani Seki

Orgamenta arcamanto. pdf 17/0%2024 |Karla Luciana Acailo
15:43:52 | Magnani Seki

Situagio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
NEo

CAMPO GRANDE, 12 de Margo de 2025

Assinado por:
Fernando César de Carvalho Moraes
{Coordenador(a))

Enderego:  Av. Costa e Siva, sl - Pioneires ; Prédia das Pro Reitarias ¢ Hércules Maymone,, , 19 andar

Bairma:  Picneiras. CEP: 70.070-800
UF: M3 Municipio: CAMPD GRANDE
Telefone: (67)3345.7 187 Fax: [87)3345.7187 E-mail: cepconep. propp@ufms. br
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