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RESUMO

Introducdo: O cuidado paliativo consiste no cuidado integral com objetivo Unico de manter a
qualidade de vida. Existem necessidades especificas para as idades mais jovens, e, ao longo dos
anos, mudancas nas politicas de salde se fizeram necessarias para atender essa populacéo,
oferecendo melhor qualidade de vida. Objetivo: Conhecer a realidade do estado de Santa
Catarina em relacdo a oferta de servigos de cuidados paliativos em oncologia peditrica e
adultos jovens, no domicilio, bem como a cobertura da assisténcia por regido de satude. Método:
Trata-se de um estudo ecologico, descritivo com dados secundarios do Sistema de Informacéo
Ambulatorial (SIA/SUS) e Sistema de Informacdo Hospitalar (SIH/SUS), disponiveis
publicamente pelo Departamento de Informatica do Sistema Unico de Saude (DATASUS), para
0 estado de Santa Catarina, nos anos de 2018 a 2021. Foram investigados 0s registros de
cuidados ofertados para as faixas etarias de 0 a 29 anos de idade. Para caracterizacao do cuidado
paliativo, seguiu-se a denominacdo ja apresentada para literatura, utilizando os procedimentos
efetuados em domicilio. Resultados: A Macrorregido da Grande Floriandpolis foi a unica a
apresentar Autorizacdo de Internacdo Hospitalar correspondente a internacdo domiciliar no
periodo do estudo. No geral, houve queda nos atendimentos durante o ano de 2020. Além disso,
pode-se identificar que durante os quatro anos de estudo, o maior nimero de procedimentos foi
registrado no Meio Oeste e Serra Catarinense, no ano de 2018. Concluséo: A realizacdo do
estudo permitiu aprofundar conhecimentos e identificar disparidades entre a cobertura e acesso

da populacéo a esta modalidade de cuidado no estado de Santa Catarina.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Sistema Unico de Satde (SUS). Atencdo domiciliar.

Enfermagem Oncoldgica.



ABSTRACT

Background: Palliative care consists of comprehensive care with the aim of maintaining
quality of life. There are specific needs for younger ages and, over the years, changes in health
policies have become necessary to serve this population, offering a better quality of life.
Objective: To know the reality of the state of Santa Catarina in relation to the offer of palliative
care services in pediatric young adult oncology treatment, at home, as well as the coverage of
assistance by health region. Method: This is an ecological, descriptive study with secondary
data from the Ambulatory Information System (SIA/SUS) and Hospital Information System
(SIH/SUS), free available by the Department of Informatics of the Brazilian Unified Health
System (DATASUS), for the state of Santa Catarina, in the years 2018 to 2021. The records of
care offered for the age groups from 0 to 29 years old were investigated. To characterize
palliative care, the name already presented in the literature was followed, using procedures
performed at home. Results: The Greater Floriandpolis Macro-region was the only one to
present a Hospital Admission Authorization corresponding to home hospitalization during the
study period. In general, there was a decrease in attendances during the year 2020. In addition,
it can be identified that during the four years of the study, the largest number of procedures was
registered in the Midwest and Serra Catarinense, in the year 2018. Conclusion: Carrying out
the study made it possible to deepen knowledge and identify disparities between the

population’s coverage and access to this type of care in the state of Santa Catarina.

Keywords: Palliative care. Unified Health System (SUS). Home care. Oncology Nursing.
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1 INTRODUCAO

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS), define como Cuidados Paliativos (CP) uma
especialidade que consiste no cuidado integral a crianca e a familia, cuidando do corpo, da
mente, e do espirito. Inicia-se com a descoberta da doenca e estende-se ao acompanhamento
durante os processos que prolongam a vida, com objetivo Gnico de manter a qualidade de vida
(SILVA E SOUSA; SILVA; PAIVA, 2019).

Contudo, somente 14% das criangas no mundo que precisam de cuidados paliativos,
terdo acesso a esse Sservico, e, para que seja eficaz, os profissionais de saide devem manter uma
abordagem multidisciplinar incluindo a familia, utilizando os recursos da comunidade, a fim de
aliviar o sofrimento fisico, psicoldgico e social da crianga (SILVA E SOUSA,; SILVA; PAIVA,
2019).

Diante das mudancas que tem surgido ao longo dos anos, no perfil epidemioldgico da
populacéo traz a necessidade ndo somente no Brasil, como também internacionalmente, de uma
adaptacdo nos modelos de atencdo, levando o surgimento do cuidado em satde no domicilio
cOmo um ponto estratégico para garantir melhorias na qualidade de vida dos pacientes (RAJAO;
MARTINS, 2020).

A demanda por servicos de Atencdo Domiciliar (AD) tem se tornado um desafio para
o0s sistemas de saude. Embora o processo de envelhecimento populacional impulsione a AD,
outros seguimentos tém gerado novas demandas, incluindo: comorbidades, bebés prematuros,
criancas com sequelas e doencas cronicas, adultos com doencas cronico-degenerativas,
individuos com necessidade de cuidados paliativos, de suporte de vida e de reabilitacdo, sendo
estes alguns exemplos de hospitalizagdes prolongadas que podem ser atendidas em nivel
domiciliar (RAJAO; MARTINS, 2020).

O cancer infantojuvenil demanda um tratamento longo, fazendo com que o0s
profissionais de saude vivam, as angustias dos pais e familiares, as expectativas de tratamento,
e possivelmente o sofrimento quando as chances se esgotam. O modelo de cuidado paliativo
infantil, geralmente é usado quando a crianca ja esta no fim da vida, no entanto muitos pacientes
em condigdes graves e que oferecem riscos a vida, podem beneficiar-se desse modelo de
cuidados (CROZIER; HANCOCK, 2012).

O céancer em pacientes pediatricos e adultos jovens ao longo dos anos tem apresentado
melhora significativa na sobrevida mundial, entretanto, apesar do progresso de tecnologias e

tratamentos com aumento de taxas de cura, continua sendo uma das maiores causas de morte
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nessa populacdo, conforme dados do Instituto Nacional de Cancer (INCA), estima-se que
12.000 criangas de 0 a 19 anos de idade, foram diagnosticadas com alguma neoplasia, com
mortalidade de 10 a 20%. Com isso torna-se necessario incluir os cuidados paliativos o mais
breve possivel paralelamente ao tratamento (MOLINARI; MORAES; IGLESIAS, 2019).

Além disso, entendendo-se que os cuidados paliativos sdo apliciveis para doencas em
fase terminal, entre criancas, adolescentes e adultos jovens, a principal causa ainda € a
oncoldgica, necessitando assim de equipes de salde constituidas por grupos multiprofissionais
(médicos, enfermeiros, psicologos, educadores, assistentes sociais, assistentes religiosos, etc.),
0S quais necessitam estar atentos aos desafios especificos para essas fases da vida, buscando
controle efetivo dos sintomas fisicos e atendendo de forma eficaz, as necessidades emocionais,
sociais e existenciais desses pacientes e suas familias (HELENO, 2013).

O SUS oferta o servi¢co de CP no domicilio - o servi¢o pode sofrer influéncia tanto de
organizacdo e planejamento a nivel municipal - regional, quanto de prioridades do contexto
epidemioldgico. De acordo com as caracteristicas de cada paciente, o CP pode se enquadrar em
modalidade de curta, média ou longa duracéo (BRASIL, 2012).

Conforme descrito na Portaria n® 2.527/2011 e revogada pela Portaria n°® 963/2013
(BRASIL, 2011, 2013), a atencdo domiciliar divide-se em Servico de Atencdo Domiciliar
(SAD): servigo substitutivo ou complementar a internagdo hospitalar ou ao atendimento
ambulatorial, responsavel pelo gerenciamento e operacionalizagdo das Equipes
Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar (EMAD) e Equipes Multiprofissionais de Apoio

(EMAP). Cada organizacdo tem como objetivo a estruturacdo do servico prestado.
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2 JUSTIFICATIVA

Sabendo que o diagndstico de cancer gera estresse e medo, quando acompanhado de um
mau progndstico se torna ainda mais desesperador, € necessario aprimorar o conhecimento e a
divulgacdo dos servicos de atencdo domiciliar oferecidos pelos SUS. Sendo os cuidados
paliativos um diferencial para a qualidade de vida do paciente e da familia. O CP é pouco
abordado na faixa etéria infanto juvenil e adultos jovens-oncolégicos.

O principal objetivo da atencdo domiciliar é reorganizar o processo de trabalho das
equipes que prestam cuidado domiciliar na atencdo basica, ambulatorial e hospitalar, visando
diminuir a procura por servigos hospitalares e principalmente reduzir tempo de permanéncia
(BRASIL, 2012).

A oferta da assisténcia aos individuos pode ter sofrido alteracdo com o advento da
pandemia de COVID-19, com isso justifica-se a importancia em realizar estudos ecoldgicos que
consideram o tempo e 0 espaco para correlacionar efeitos entre diferentes grupos, podendo ser
0 mesmo grupo em periodos diferentes. Sendo assim, torna-se relevante o estudo da avaliagao
do acesso e também da assisténcia de CP para a populacdo infantojuvenil e também de adultos
jovens, considerando 0 momento histérico vivido pela humanidade.

A pandemia gerou sobrecarga no sistema de salde devido a quantidade de infectados,
abertura de novos leitos para tratamento de COVID-19, diversos servigos eletivos tiveram sua
suspensdo para controle da propagacédo viral, esses fatores dificultaram a assisténcia quanto a
promocdo de saude e o tratamento holistico dos pacientes, oncologicos e em cuidados
paliativos. A falta de profissionais especializados em cuidados paliativos pediatricos ja era
encontrada antes da pandemia, contudo durante esse periodo a maioria dos profissionais foram

realocados para atender a nova demanda (SILVA et al., 2022).
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3 OBJETIVO

Conhecer a realidade do estado de Santa Catarina em relacdo a oferta de servigos de
cuidados paliativos em oncologia pediatrica e adultos jovens, no domicilio, bem como a

cobertura da assisténcia por regido de saude.
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4 REVISAO DE LITERATURA

O céncer infanto juvenil tem sua propria classificacao, CICI (Classificagdo Internacional
do Cancer na Infancia), para faixa etaria de 0 a 19 anos, utilizada mundialmente, dividida entre
12 grupos principais e seus subgrupos: 1) leucemias, doencas mieloproliferativas e doencas
mielodisplésicas; 2) linfomas e neoplasias reticuloendoteliais; 3) tumores do SNC e miscelania
de neoplasias intracranianas e intraespinhais; 4 ) tumores do sistema nervoso simpatico; 5)
retinoblastoma; 6) tumores renais; 7) tumores hepaticos; 8) tumores 0sseos malignos; 9 )
sarcomas de partes moles; 10) neoplasias de células germinativas, trofoblasticas e outras
gonadais; 11) carcinomas e outras neoplasias malignas epiteliais; 12) outros tumores malignos
ndo especificados, segundo dados do Instituto Nacional de Cancer (INCA, 2016).

Os tumores malignos correspondem de 1% a 4 % em toda populacdo. Nos paises em
desenvolvimento o cancer infantil chega de 3% a 10 % em uma populacéo infantil e até 50%,
ja nos paises desenvolvidos essa proporc¢ao diminui chegando a 1 % (AMERICAN CANCER
SOCIETY, 2014; BARR et al., 2006; FERLAY et al., 2015; MAGRATH et al., 2013).

A leucemia é o tipo mais comum na maioria das populagdes entre 25% a 35%, nos paises
desenvolvidos o linfoma é o terceiro tipo de cancer mais comum, jA nos paises em
desenvolvimento se torna o segundo mais incidente, ficando atrds apenas da leucemia. J& 0s
tumores de sistema nervoso, S0 mais comuns em criangas menores de 15 anos, podendo ter
um pico aos 10 anos . Na faixa etaria pediatrica os tumores sélidos correspondem de 8% a 15
%, ja os tumores embrionarios sdo responsaveis por 20% de todos os tumores infantis e
dificilmente ocorrem em outra faixa etéria, os carcinomas podem acometer até 5% dos pacientes
infantis, sendo mais frequentes em adultos (HOWLADER et al., 2014; PARKIN et al., 1988;
RIES et al., 1999).

Estima-se uma sobrevida para todas as neoplasias em criancas e adolescentes (de 0 a
19 anos) foi cerca de 64%, variando de 50% na Regido Norte, 60% na Regido Nordeste, 65%
na Regido Centro-Oeste, 70% na Regido Sudeste, e 75% na Regido Sul (INCA, 2016).

O adulto jovem ¢€ caracterizado como pessoa gue se encontra na faixa etaria entre o final
da adolescéncia e meados dos 30 anos de idade. O estudo realizado por Friestino et al. (2022)
considera adulto jovem a pessoa na faixa etaria compreendida entre os 20 e 0s 29 anos de idade.
Para Gomes (2017), nessa faixa etaria espera-se que o adulto jovem esteja no auge da sua
capacidade fisica e boa salde para realizar seus objetivos de vida. Quando aparece no adulto

jovem um evento ndo esperado como 0 cancer, ha uma ruptura no seu desenvolvimento,
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cultural, emocional e social, o adulto jovem pode se ver dependente de outras figuras.

Diante do exposto, deve-se olhar em separado para essa faixa etéria devido ao fato de
que geralmente é 0 momento em que a pessoa esté vivendo seu desabrochar em varios sentidos
e a descoberta de uma doenca pode acarretar em dificuldades psicossociais relacionadas a
educacdo, suporte financeiro pois estar em uma fase produtiva economicamente, infertilidade,
entre outros.

A Portaria n® 2527 criada em 2011 (e revogada com a entrada em vigora da Portaria n°
963/2013), estabelece normas para os servigos de atencdo domiciliar (SAD), bem como suas
respectivas equipes denominadas de: Equipes Multidisciplinares de Atencdo Domiciliar
(EMAD) e Equipes Multidisciplinares de Apoio (EMAP) além de critérios de estabelecimentos
de saude, como um SAD onde 0 EMAP e EMAD estariam vinculados. Ja em 2016 uma nova
Portaria, de n° 825, redefine a atencdo domiciliar no SUS e impulsionou a habilitacdo dos SAD
(RAJAO; MARTINS, 2020).

Em 2002, a organizacdo mundial de saude definiu cuidados paliativos como
“abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentam
problemas associados a doencas que ameacam a vida, atraves da prevencdo e alivio de
sofrimento, por meio da identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento impecaveis da dor e
outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais” (D’ALESSANDRO et al., 2020, p. 23).

Em um estudo publicado pelo The Economist Intelligence Unit em 2015, o Brasil ocupa
a posicdo de 42 no ranking de qualidade de dbito entre 80 paises avaliados. Esses resultados
refletem as barreiras encontradas no oferecimento de cuidados paliativos para 0s pacientes em
final de vida. Desafios encontrados na falta de politicas publicas suficientes, nimero limitado
de servicos, que sdo encontrados em apenas algumas regides (PEREIRA; RANGEL; GIFFONI,
2019).

Outro fator muito comum € a falta de treinamentos e profissionais qualificados, o
treinamento especifico ainda é escasso nas residéncias ou pos-graduagdes. O cuidado paliativo
pode ser oferecido pelo préprio oncologista no estagio inicial da doenca avancada.
Denominados cuidados paliativos primarios quando ndo ha necessidade de dominar técnicas
invasivas avangadas para controle de dor (PEREIRA; RANGEL; GIFFONI, 2019).

E necessario entender que atencdo domiciliar ndo é somente delegar a funcdo a familia
a assisténcia prestada a seu familiar, para melhor promover o cuidado € importante a interacdo
de trés autores: o paciente, o cuidador e o profissional de salde. Essa interagdo entre usuério e

profissionais de saude é configurada pelo servigo de salde, servigo este executado por uma



16

equipe multidisciplinar, acompanhado por um cuidador (RAJAO; MARTINS 2020).

Avaliar a assisténcia que o paciente oncoldgico pediatrico recebe durante toda sua
caminhada em cuidados paliativos, auxiliando a familia durante o processo de tratamento,
amenizando possiveis desgastes emocionais, contando com a equipe multidisciplinar em todos

0S servicos prestados.
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5 METODO

Trata-se de um estudo ecoldgico, descritivo com dados secundarios, disponiveis no sitio
do departamento de informatica do SUS (DATASUS), disponivel no site

(www.datasus.gov.br), para o estado de Santa Catarina, nos anos de 2018 a 2021.

O estudo foi realizado utilizando as producdes do Sistema de Informacdo Ambulatorial
(SIA/SUS) para identificar os procedimentos que caracterizam um atendimento domiciliar para
pacientes em cuidados paliativos; e, o Sistema de Informacdo Hospitalar (SIH/SUS), para
identificar a ocorréncia de internacdes domiciliares no estado de Santa Catarina. Sendo assim,
buscou-se identificar as internacdes domiciliares e os procedimentos ambulatoriais realizados

no domicilio.

Local do estudo

O estado de Santa Catarina, situado na regido Sul do Brasil, possui 295 municipios,
divididos por macrorregides. Regulamentadas pelo Decreto n® 7.508/2011 no Plano Diretor de
Regionalizacdo (PDR), o objetivo da regionalizacéo é melhorar o acesso dos servicos de saude
a populacao. O estado esta dividido em nove macrorregides de salde: Macrorregido de saude
do Grande Oeste, Macrorregido de salde do Meio Oeste, Macrorregido de saude do Vale do
Itajai, Macrorregido de saude da Grande Floriandpolis, Macrorregido de satde da Foz do Rio
Itajai, Macrorregido de satde Sul, Macrorregido de satide Nordeste, Macrorregido do Planalto

Norte e Macrorregido da Serra Catarinense (FRIESTINO et al., 2022), conforme Figura 1.


http://www.datasus.gov.br/
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Figura 1 - Macrorregides de saude em Santa Catarina, Brasil, 2020

LEGENDA:

1 MACRO GRANDE OESTE
. MACRO MEIO OESTE

3  MACROPLANALTO NORTE

4  \ACRO NORDESTE
. MACRO FOZ DO RIO ITAJAT

&  \ACRO VALE DO ITAJA
‘ MACRO GRANDE FLORIANOPOLIS

. MACRO SEREA CATARINENSE

‘ MACRO SUL

Fonte: Friestino et al. (2022).

Critérios de inclusdo e variaveis do estudo

Foram considerados todos os procedimentos (quantidade), referente aos atendimentos
realizados na faixa etéaria de 0 a 29 anos de idade, de acordo com 0 municipio de residéncia e
sua perspectiva macrorregido de salde no estado de Santa Catarina, Brasil, no periodo de 2018
a 2021.

No estudo, foram elegiveis os procedimentos descritos pelos autores Rajdo e Martins
(2020), os tipos de agdes e servigcos no ambito da AD: Atencdo Domiciliar; Atencdo Familiar;
Visita Domiciliar ou Institucional; Assisténcia Domiciliar Terapéutica Multiprofissional em
HIV/AIDS (ADTM); e Assisténcia Especializada Domiciliar realizada por Equipe
Multiprofissional. Como também foram considerados procedimentos registrados via Sistema
de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e Orteses, Proteses e Materiais
Especiais (OPM) do SUS realizados em ambiente domiciliar pelo SUS os quais sdo realizados

em cuidados paliativos em nivel domiciliar, como pode ser observado no Quadro 1.
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Quadro 1 - Procedimentos realizados em ambiente domiciliar elegiveis para caracterizacédo de

cuidados paliativos (SIA/SUS)

Cddigo do procedimento

Descricdo do procedimento

01.01.03.001-0

Visita domiciliar por profissional de nivel médio

01.01.03.002-09

Visita domiciliar/institucional por profissional de nivel superior

03.01.01.013-7

Consulta/atendimento domiciliar

03.01.01.016-1

Consulta/atendimento domiciliar na atencéo especializada

03.01.05.003-1

Assist, domiciliar por equipe multiprofissional na atengéo especializada

03.01.05.006-6

Instalagdo/manutencdo de ventilagdo mecanica nao invasiva domiciliar

03.01.05.010-4

Visita domiciliar p6s 6bito

03.01.05.014-7

Visita domiciliar por profissional de nivel superior

03.05.01.016-6

Manutencdo e acompanhamento domiciliar de paciente submetido a
DPA/DPAC

07.02.10.004-8

Conj. troca p/ DPA (paciente-més c/ instalagdo domiciliar e manutengéo
da maquina cicladora)

07.02.10.005-6

Conjunto de troca para paciente submetido a DPA (paciente - 15 dias ¢/
instalacdo domiciliar e manutencdo de maquina cicladora)

03.01.05.0007-4

Internacdo domiciliar

Fonte: adaptado de Brasil (2009) e Rajédo e Martins (2020).

Foram avaliados registros da modalidade de atendimento domiciliar considerando

apenas a producao realizada por EMAP e EMAD, justifica-se essa restricdo por essas equipes

estarem aptas a prestar atendimento nas modalidades Atencado domiciliar 2 (AD2) e Atencéo

domiciliar 3 (AD3) nas quais os cuidados paliativos estariam incluidos. As variaveis utilizadas

para descrever o perfil dos usuarios foram:

Ano de atendimento: 2018 a 2021;
Municipio de residéncia designados em suas respectivas macrorregides de salde;

Procedimentos domiciliares, conforme Quadro 1;

- Autorizacdo de internacdo hospitalar em domicilio de acordo com municipio de

residéncia registrado entre 2018 e 2021.
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Critérios de exclusao

Foram excluidos do estudo os atendimentos realizados em faixas etarias superiores aos
29 anos de idade, como também, ndo foram considerados todos os procedimentos descritos por
Rajao e Martins (2020), os quais claramente nao estariam diretamente relacionado aos cuidados
paliativos provenientes da ocorréncia de cancer, sendo estes a Assisténcia domiciliar terapéutica
multiprofissional em HIV/AIDS (ADTM), e o Atendimento Domiciliar para pacientes de

Centros de Atencéo Psicossocial e/ou familiares.
Coleta de dados

A coleta foi realizada por meio de dados puablicos divulgados pelo no DATASUS
(Departamento de Informatica do SUS) (https://datasus.saude.gov.br/ ), por meio do Sistema
de Informacdo Ambulatorial (SIA/SUS), tendo como base os atendimentos realizados. Os dados
foram coletados durante os meses de setembro a dezembro de 2022.
Anélise de dados

Apos terem sido coletadas as informac6es via TABNET/DATASUS, os dados foram
armazenados em planilhas eletrdnicas do Google. Posteriormente foram realizadas estatisticas
descritivas e representacdo grafica das mesmas.

Principios éticos

O presente estudo isentou-se de ser submetido ao Comité de Etica, por utilizar dados

secundarios de acesso irrestrito.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante o periodo estudado foram identificadas caracteristicas da assisténcia no ambito
domiciliar no estado de Santa Catarina. Embora no SIA/SUS exista o codigo de procedimento
03.01.05.007-4: Internacao domiciliar, ndo foi possivel identificar nenhum registro no periodo.
Buscou-se inicialmente no SIA/SUS pois este permite a identificacdo das ocorréncias de acordo
com a faixa etéria, enquanto que o SIH néo possibilita a diferenciacéo das interna¢es segundo
idade.

Com isso, para conhecermos a realidade da oferta dos servigos no estado, foi realizada
uma busca no SIH/SUS, a qual possibilitou verificar que somente a Macrorregido da Grande
Florianopolis apresentou Autorizacdo de Internacdo Hospitalar correspondente a internagéao
domiciliar no periodo do estudo. Sendo assim, no total, sem diferenciacdo de faixa etaria, foram
1.567 internagBGes hospitalares para a referida Macrorregido. As demais regifes néo
contabilizaram internagdes, conforme Figura 2.

Figura 2 - InternacGes domiciliares SIH/SUS, de acordo com a macrorregiao de salude de
residéncia dos usuarios (2018-2021)
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Fonte: elaborado pelas autoras com base em SIH/SUS (2023).

A maioria dos paises nao dispde de oferta publica de cuidados paliativos, ou apresenta
servigos pontuais ndo abrangendo as necessidades populacionais, ja em paises desenvolvidos a
disponibilidade desses servigos é sistematica. No Brasil o Instituto Nacional de Cancer (INCA)

oferece uma estrutura ampla com exceléncia em servi¢os oncoldgicos e cuidados paliativos,
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incluindo atendimento ambulatorial, hospitalizacdo e internacdo domiciliar. No entanto, a nivel
de pais essa oferta ainda € restrita a hospitais (FRIPP; FACCHINI; SILVA, 2012).

Em relagdo aos procedimentos realizados em domicilio, foram identificados 21.638 no
ano de 2018; 25.175 em 2019; 20.524 em 2020 e 26.109 em 2021. Vale ressaltar que o estudo
observou dados de atendimentos que ocorreram durante a pandemia do COVID-19, sendo

verificado na Figura 3.

Figura 3 - Numero de procedimentos caracterizados como cuidados paliativos em domicilio,
realizados pelo SUS na faixa etéria de 0 a 29 anos de idade. Santa Catarina, Brasil (2018-
2021)
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25000
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15000
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Fonte: elaborado pelas autoras com base em SIH/SUS (2023).

O impacto gerado pela pandemia provocada pelo COVID-19 tornou necessaria uma
ampla reorganizacdo dos servicos de saude para atender a populacdo, em situacdes
epidemioldgicas como essa que elevam a procura pelos atendimentos, a atencdo primaria é a
primeira sofrer adaptacGes indispensaveis (OLIVEIRA et al., 2021).

O objetivo fundamental dos cuidados paliativos € aliviar o sofrimento humano. Mas
muitas vezes na pressa de salvar uma vida, o sofrimento das vitimas é negligenciado em
momentos de crises e pandemias. Acredita-se, no entanto, que diante desse cenario €
fundamental o alivio dos sintomas e cuidados paliativos podendo proporcionar conforto e
melhora na sobrevida, estreitar lacos entre profissionais, pacientes e suas familias, bem como
ajuda no controle de infecgdes (TRITANY; SOUZA FILHO; MENDONCA, 2021).

Nota-se que no ano de 2020, houve uma queda nos registros encontrados, considerando

o0 primeiro ano da pandemia, onde muitas incertezas ocorreram, diversos recursos financeiros
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foram realocados para servicos especificos que pudessem atender COVID-19. A integralidade
do cuidado sendo um dos principios do SUS que garante ao individuo uma assisténcia de salde,
ficou defasada, muitos pacientes que necessitavam de mais atencdo, ndo a obtiveram,
prejudicando toda caminhada e suporte dentro dos cuidados paliativos.

Além disso, pode-se identificar que durante os quatro anos de estudo, o maior nimero
de procedimentos foi registrado no Meio Oeste e Serra Catarinense, no ano de 2018. Vale
ressaltar que essa afirmagdo ndo se baseia no fato de ser a Macrorregido mais populosa no
estado, pois documentos estaduais, a macrorregido com maior nimero de populacdo na faixa
etaria do estudo é a Grande Florianopolis (SANTA CATARINA, 2019).

A partir da observacdo da distribuicdo de numeros absolutos de procedimentos
domiciliares que caracterizam cuidados paliativos no SUS, podemos citar que a distribuigédo
ndo foi homogénea em todas as macrorregides, e ao longo dos anos estudados, a microrregido
gue mais apresentou mudancas no aumento da oferta foi a do Alto Vale do Itajai, que em 2018
registrou 2.420 atendimentos, em 2019, 154, em 2020, 7.187, chegando a 26.109 em 2021
(Figura 4).

Por outro lado, algumas macrorregides apresentaram pouquissimos atendimentos, como
foi o caso das macrorregides Sul, que em 2018 teve 15 registros, alcancando o maior valor de
atendimentos em 2019 com 133 procedimentos autorizados. Outra macrorregido com grande
oscilacéo foi a macrorregido Grande Oeste, passando de 158; 983; 27 e 33 respectivamente para
0s anos 2018; 2019; 2020 e 2021 (Figura 4).

No momento da coleta dos dados optou-se por coletar somente os procedimentos
realizados no ano, ndo sendo utilizada a variavel que indica o nimero de procedimentos
langados no periodo, justamente para minimizar o erro de ndo serem langados no ano em que
ocorreram os atendimentos. Sendo assim, as macrorregides do Alto Vale do Itajai, Sul e Grande
Oeste realmente apresentaram numeragdes bem peculiares, que indicam a necessidade de um

estudo local para identificar quais sdo as reais necessidades destas populagdes.
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Figura 4 - Numero de procedimentos caracterizados como cuidados paliativos em domicilio,
realizados pelo SUS na faixa etéria de 0 a 29 anos de idade, conforme Macrorregido de
residéncia. Santa Catarina, Brasil (2018-2021)
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Fonte: elaborado pelas autoras com base em SIA/SUS (2023).

Sendo a abordagem em cuidados paliativos assunto relativamente novo no Brasil, ainda
existe muito desconhecimento e preconceito relacionado a esta pratica entre médicos,
profissionais de saude, poder judiciario, que confundem estes cuidados com a eutanasia.
Também o uso de opioides, causam grande espanto, enquanto os pacientes perdem os beneficios
de dor refrataria (ANCP, 2023).

Atividade que pode ser associada ao atendimento domiciliar, os cuidados paliativos
requerem: organizacao do sistema de salde, conhecimento cientificos e éticos adequados e

atualizados e, principalmente, a disposicdo dos cuidadores formais em proporcionar uma
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assisténcia global a pessoa em estagio terminal de uma doenca, cuja expectativa de vida é
relativamente curta (SALES; ALENCASTRE, 2003).

Para a maioria dos profissionais de salde, o éxito significava curar doencas e salvar
vidas. Assim, cuidar um paciente morrendo e ajudar sua familia tornava-se um esforco inutil e
um fracasso da medicina. Todavia, os doentes e seus familiares tém direitos e necessidades que
devem ser satisfeitos independentemente do resultado final (SALES; ALENCASTRE, 2003).

Observou-se ao longo do estudo que a atengdo primaéria sofre ainda mais impacto,
levando em consideracdo os numeros encontrados na pesquisa, a falta de cobertura em diversas
macrorregides, por ndo possuirem a quantidade suficiente de habitantes exigidos para o
atendimento de EMAD e EMAP, ficando a cargo de muitos municipios pactuar entre si. Outro
problema encontrado foi a necessidade de os profissionais se deslocarem entre municipios para
realizacdo dos atendimentos.

Atualmente, a relevancia da capacitagdo dos enfermeiros para o atendimento domiciliar
pode ser atribuida a crescente difusdo desse tipo de servico e a demanda cada vez maior de
profissionais com habilidades especificas, que os possibilite atingir a meta de uma assisténcia
cada vez mais complexa em domicilio (PAIVA; ROCHA; CARDOSO, 2011).

Vale ressaltar que um dos elementos fundamentais para a organizacdo de um territério
de saude, incluindo a regionalizacdo dos servicos, é a oferta de cuidados paliativos também em
domicilio, sendo estes fundamentados a partir do levantamento de necessidades reais. A
existéncia de uma estruturacdo pautada nas demandas regionais deve considerar que para Santa
Catarina ha a existéncia de desigualdades no acesso a assisténcia de saude e descentralizacao
do cuidado em oncologia pediatrica (FRIESTINO et al., 2022).

Sobre as limitacGes do estudo, destaca-se que os estudos ecoldgicos trabalharem com
informac@es oriundas de registros e dados secundarios, pode ser prejudicado em fungédo da
subnotificacdo ou equivocos nos registros, mesmo aqueles baseados em dados oficiais. Neste
caso especifico, ha ainda o fato de o estudo ser baseado em dados levantados no periodo de
pandemia da Covid-19, no qual pode ter havido atencdo mais diretamente voltada para a
pandemia, em detrimento das demais doencas e afeccdes em saide. Reconhecendo o carater
exploratério e descritivo do estudo, a principal limitacdo é decorrente da fonte de informacéo
utilizada, sobretudo quanto a subnotificacdo de algumas informacdes e diferentes unidades de
observagdo das bases de dados: internagéo para o SIH-SUS e procedimentos realizados para
SIA-SUS.

Sendo assim, este estudo contribui com reflexdes sobre a importancia da incluséo desta
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modalidade de CP no &mbito domiciliar na grade curricular dos cursos de enfermagem no
Brasil, tornando este campo de atuagcdo como uma praxis mais conhecida no olhar da populacao
leiga, que busca e necessita de um atendimento diferenciado, proporcionando conforto e

seguranca.
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7 CONCLUSAO

A busca no SIH/SUS possibilitou verificar que somente a Macrorregido da Grande
Florianopolis apresentou Autorizacdo de Internacdo Hospitalar correspondente a internacéo
domiciliar no periodo do estudo. Pode-se identificar também que mesmo ndo sendo a mais
populosa do estado, 0 maior niumero de procedimentos foi registrado no Meio Oeste e Serra
Catarinense, no ano de 2018.

Apesar de ser um assunto relativamente novo, os cuidados paliativos em domicilio
puderam ser identificados nos registros do Sistema Unico de Saude. Sendo ainda algo incipiente
e sem uma caracterizacdo especifica nos Sistemas de Informacdo em Salde, nota-se que 0s
cuidados paliativos voltados para criancas, adolescentes e adultos jovens apresentam-se como
uma nova modalidade para o exercicio do profissional de enfermagem, oferecendo maior
autonomia para a realizacdo do cuidado, que pode se diferenciar do método convencional, que
visualiza a enfermagem apenas prestando assisténcia intra-hospitalar. Além disso, possibilita
uma atuacdo multiprofissional que corrobora com estudos ja apresentados pela literatura
mundial.

A realizacdo do estudo permitiu aprofundar conhecimentos e identificar disparidades
entre a cobertura e acesso da populagdo a esta modalidade de cuidado no estado de Santa

Catarina.
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