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Apresentacao

O Programa Multicéntrico de Qualificacdo Profissional em Atenc¢do Domiciliar a distancia
(PMQAD) retne ac¢des da Secretaria de Atencdo a Saude/Departamento de Atencdo
Béasica/Coordenacdo Geral de Atencdo Domiciliar (SAS/DAB/CGAD) e da Secretaria e
Gestdo do Trabalho e da Educacdo (SGTES) e da Universidade Aberta do Sistema Unico
de Saude (UNA-SUS), do Ministério da Saude (MS), desenvolvidas em parceria com as
Instituicdes de Educacado Superior da Rede UNA-SUS: Universidade Estadual do Rio de
Janeiro (UERJ), Universidade Federal de Ciéncias da Salude de Porto Alegre (UFCSPA),
Universidade Federal do Ceard (UFC), Universidade Federal do Maranhdo (UFMA),
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), Universidade Federal de Pelotas (UFPel),
Universidade Federal de Pernambuco (UFPE) e Universidade Federal de Santa Catarina
(UFSC).

De abrangéncia nacional, o PMQAD desenvolve educac¢do continuada para profissionais
de saude, sendo estratégico para a organizagado e implantacdo de Servicos de Atencdo
Domiciliar (SAD). No amplo contexto de exigéncias cientificas, politicas, tecnoldgicas e
éticas, que fundamentam e sdo transversais a atenc¢do a saide no ambito do domicilio, em
consonancia com as diretrizes e politicas da educacgdo e na perspectiva do cumprimento
dos principios filosdéficos e operacionais do SUS, esse Programa produz e oferece cursos
de atualizacdo (30, 45 e 60 horas); cursos de aperfeicoamento (180 horas) e, cursos de
especializagdo (360 horas), na modalidade de educacéao a distancia (EaD). Cada um dos
cursos toma como objeto de estudo determinado eixo tematico e, na perspectiva de
atender demandas e necessidades de qualificacdo das equipes da Rede de Atencdo a
Saude do SUS (RAS-SUS), tem como publico-alvo todos profissionais de saude.

CONSULTE:

PROGRAMA MULTICENTRICO DE QUALIFICACAO PROFISSIONAL EM ATENCAO
DOMICILIAR A DISTANCIA (PMQAD): <www.unasus.gov.br/cursoAD>

MELHOR EM CASA- FOLDER DO MINISTERIO DA SAUDE (BRASIL, [201?]a)
<http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2016/janeiro/29/cartilha-
folder-melhor-em-casa.pdf>




Apresentacao

As demandas e as necessidades de atencdo a saude advindas das mudancgas no perfil
demografico e epidemioldgico da populacdo se relacionam diretamente ao acesso,
a integralidade, a efetividade e ao custo das acOes de saude. Dai a oportunidade e
pertinéncia dos principios filoséficos e operacionais do Sistema Unico de Satde (SUS)
gue implicam a organizacao de servicos de saude, descentralizados e articulados por
nivel de complexidade.

Nesse sentido é que emerge e se destaca como uma das prioridades da Rede de
Atencdo de Saude do SUS (RAS-SUS) a criacdo de Servico de Atencdo Domiciliar (SAD)
com constituicdo de equipes multiprofissionais especificas, disponibilizacao de recursos
tecnoldgicos correspondentes e articulacdo com a rede ambulatorial, hospitalar e de
urgéncia.

Os propdsitos, objetivos e atribuicdes do SAD tém referéncias nas necessidades
e demandas da populacdo analisadas e monitoradas com base nos critérios de
elegibilidades para AD como dispée o MS em portaria. A necessidade de cuidados
paliativos é um desses critérios.

A partir do século XX, os impactos de avancgos sociais, cientificos e tecnoldgicos no
campo da saude produziram significativas mudancas no perfil de morbimortalidade das
populagdes, o que resultou em dois fenbmenos mundiais:

e ampliacdo da expectativa de vida resultante da amplia¢cdo do acesso a bens e
melhores condi¢des de vida com consequente envelhecimento da populacgao;

e reconfiguracdao do cenario de enfermidades resultante de medidas preventivas
e tratamento de processos agudos, infecciosos e transmissiveis e do aumento
de doencgas cronicas.

Nesse cendrio, cuidado paliativo a pessoa em situacdao de adoecimento em estagio de
fragilidade ou grave ameacga a sobrevida se firma como abordagem na assisténcia a
saude.

A pertinéncia dos critérios de elegibilidade (entre os quais a necessidade de cuidado
paliativo) para a organizacdo e o funcionamento de SAD na RAS-SUS e a atribuicdo do
MS em definir acdes de educacdao permanente sao referenciais a serem contemplados
em programas que objetivam a qualificacdo de profissionais de saude.

Este Curso de Aperfeicoamento em Cuidados Paliativos em Ateng¢do Domiciliar (CACPAD)
€ um dos cursos que viabiliza metas e propdsitos do PMQAD.

Na sua elaboracgado, foram atendidas as orienta¢des da UNA-SUS e normas e diretrizes,
definidas pela UFMG, para cursos de extensdao-aperfeicoamento. Para os fins do seu
desenvolvimento e respectivos registros, obedece ao que define o Sistema de Informacao
da Extensdo na UFMG (SIEX/UFMG).



Os paradigmas que orientam a defini¢cdo e a organizacdo do conteudo deste curso sdo:

e o domicilio como lécus da prestacdao do cuidado paliativo;
e o trabalho em equipe multiprofissional; e

e as normativas e orientagles para organiza¢do e funcionamento de SAD na
RAS-SUS.

Neste Curso, os fundamentos e os principios de cuidado paliativo a pessoa em atengdo
domiciliar — adulto, crianga, adolescente — estdo distribuidos em quatro médulos,
estruturados a partir dos seguintes eixos: bases do cuidado paliativo, situa¢des de
elegibilidade para cuidado paliativo, avaliagdo da pessoa em cuidado paliativo e a
especificidade do cuidado paliativo em atencdo domiciliar:

e  Moddulo 1 — bases do cuidado paliativo em atengdo domiciliar (45 horas/03
créditos) — histéria e conceito de cuidado paliativo; regula¢gdo da AD no SUS;
organizac¢do do cuidado paliativo em AD.

e Moddulo 2 — contexto e situacGes de elegibilidade para cuidado paliativo (45
horas/03 créditos) — critérios de elegibilidade e oportunidades de intervencdo
e para cuidado paliativo; cendrios de assisténcia em cuidado paliativo;
contexto social, econdmico e cultural do cuidado paliativo; perdas e luto.

e Moddulo 3 — avaliagdo da pessoa em cuidado paliativo (30 horas/02 créditos)
— avaliacdo geral da situagdo da pessoa em cuidado paliativo; recursos para
avaliacdo da pessoa em cuidado paliativo; escalas auxiliares para avaliar
funcionalidade e sintomas; comunicagao como recurso terapéutico.

e Moddulo 4 — cuidado paliativo a pessoa em atencdo domiciliar (60 horas/04
créditos) — Plano de cuidado paliativo a pessoa em AD e assisténcia domiciliar
a pessoa em cuidado paliativo.

O objetivo geral do curso é qualificar profissionais de saude para definirem,
acompanharem e executarem plano de cuidado paliativo a pessoa atendida pelo Servigo
de Atencdo Domiciliar (SAD) da Rede de Ateng3o a Salde do Sistema Unico de Salde
(RAS-SUS).

O publico-alvo reune profissionais de saude (nivel superior) com registro no Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES): assistente social, cirurgido-dentista,
enfermeiro, farmacéutico, fisioterapeuta, fonoaudidélogo, médico, nutricionista,
psicélogo e terapeuta ocupacional.

A organizagao do conteutdo e as a¢oes de aprendizagem foram definidas na perspectiva
de atender a especificidade e a complementariedade do trabalho dos diferentes
profissionais que compdem as equipes definidas para SAD da RAS-SUS:

e Equipe Multiprofissional de Atengdo Domiciliar (EMAD);
e Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP);

e Equipes da Rede de Atengdo Basica.

Ofertado na modalidade de curso a distancia e autoinstrucional todas as atividades de
aprendizagem dos quatro modulos (videos; textos e avaliagGes formativas e somativas)
estdo disponiveis on-line e podem ser acessadas por meio de computador, laptop, tablets
e smartphones (sdo desenvolvidas sem a presencga de tutor, de preceptor ou professor).



Na sequéncia das atividades de cada mddulo ha atividades formativas e, no final de cada
maddulo, estdo os itens de avaliagdo somativa. A soma dos pontos distribuidos em cada
moddulo (avaliagdo somativa) totalizam 100 (cem) pontos. Completando-se, pelo menos,
60% dos pontos distribuidos na avaliagdo de cada um dos quatro mddulos, é expedido
‘Certificado de Aperfeicoamento em Cuidado Paliativo em Ateng¢do Domiciliar’.

PACIENTE, PESSOA...

Nesta publicagdo, o termo “paciente”, comumente utilizado na area da saude, foi
substituido pelo vocabulo “pessoa”. A utilizacdo do termo “paciente”, em sua propria
definicdo, indica comportamento passivo; logo, retira aspectos volitivos e a autonomia
daqueles que demandam os servigos de satide e que necessitam deles. Esse termo poderia
até corresponder ao que, em geral, ocorre em alguns cendrios do sistema de saide em
que a pessoa fica submetida as regras e normas daquele determinado ambiente (por
exemplo, hospitalar), diferentemente da dindmica e situagdo de unidades e de servigos
da Ateng¢do Primaria a saude e, obviamente, do domicilio. O termo “pessoa” lembra aos
profissionais e ao sistema de saiide que a autonomia e a participagdo da pessoa que
é cuidada sdo fundamentais para o resultado e a efetividade do cuidado e das agdes
executadas. Por fim, o uso do termo “pessoa” vai ao encontro do segundo componente
do método “entendendo pessoa como um todo”, no qual estdo refor¢adas a necessidade
do entendimento integral e a participacao efetiva da pessoa-que-busca-ajuda no cuidado
a saude (STEWART et al.,, 2010, p. 21).

ATUALIZE-SE

Novos protocolos editados por autoridades sanitarias, pesquisas e experiéncias
clinicas indicam que atualizag¢des e revisdes nas condutas clinicas sdo necessarias.

Os autores e os editores deste curso fundamentaram-se em fontes seguras no sentido
de apresentar evidéncias cientificas atualizadas para o momento desta publicac¢do.
Desde ja, os leitores sdo convidados a atualizacao.

Estas recomendac¢des sdo especialmente importantes para medicamentos e
protocolos de atengdo a saude.

ATENCAO
Para o desenvolvimento deste Curso, estdo indicados links de textos, videos e
documentos, disponibilizados:

o Biblioteca Virtual da Faculdade de Medicina da UFMG:
https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/

¢ Biblioteca Virtual do Ministério da Saude:
http://bvsms.saude.gov.br/

e  Qutros: Indicados nos Médulos do Curso.

Bom estudo!


https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/
http://bvsms.saude.gov.br/
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Modulo 1

Bases do cuidado paliativo em atencao domiciliar

45 horas — 03 créditos



Bases do cuidado paliativo em atencao domiciliar

Apresentar as bases de cuidado paliativo e as diretrizes da atencdo domiciliar no contexto
do Sistema Unico de Saude é o objetivo geral deste Médulo 1, que se cumpre por meio
dos seguintes objetivos de aprendizagem:

e apresentar aspectos histdricos e a evolugdo de cuidado paliativo;
e identificar as bases de cuidado paliativo;

e elencar as diretrizes, os critérios de elegibilidade e as modalidades da AD,
definidas pelo SUS;

e caracterizar cuidado paliativo em Atencdo Domiciliar destacando o trabalho
de equipe multiprofissional.

O médulo estd estruturado e dividido em trés unidades:

e Unidade 1 — Histdria e conceito de cuidado paliativo;
e Unidade 2 — Regulagdo na Ateng3o Domiciliar no Sistema Unico de Salde;

e Unidade 3 — Organizacao do cuidado paliativo em Atencao Domiciliar.



Unidade 1

Historia e conceito de cuidado paliativo




Histdria e conceito de cuidado paliativo

Esta unidade resgata aspectos da histéria e da evolugdo de cuidado paliativo a partir da
década de 1960 e de sua institucionalidade na assisténcia a saude em paises da Europa,
Estados Unidos e Brasil.

O conteudo da unidade esta apresentado em duas secdes:

e Secdo 1 - Cuidado paliativo: aspectos historicos;

e Secdo 2— Cuidado paliativo: aspectos conceituais.



Cuidado paliativo: aspectos histéricos
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A melhoria nas condig¢Ges e na qualidade de vida gerada pelo acesso a servigos sanitarios,
0 avanco tecnoldgico na area da salde, principalmente a partir da segunda metade do
século XX, reconfiguram o perfil de morbimortalidade em praticamente todo o mundo.

Com a ampliacdo de recursos e possibilidades terapéuticas, processos agudos de
adoecimento que resultavam em alta mortalidade—e, logo, em baixa expectativa de
vida—vém sendo reduzidos e substituidos por processos crénico-degenerativos que
respondem mais positivamente aos cuidados e as intervencdes de controle e ampliam
as demandas de atencdo a salde e a expectativa de vida da populagao.

Nesse contexto é que tem destaque o cuidado paliativo como abordagem pertinente
as necessidades e demandas advindas do envelhecimento das pessoas e do aumento
do adoecimento pelos processos cronicos e degenerativos ameacadores da vida, em
especial, quando em estagio progressivo.

Historicamente, cuidado paliativo concretiza na assisténcia de salde nos anos de 1960,
com a fundacgdo do St. Christopher’s Hospice, na Inglaterra, a partir de a¢des especificas
de Dame Cicely Saunders (SAUNDERS, 2004).



DAME CICELY SAUNDERS (ASSISTENTE SOCIAL, ENFERMEIRA E MEDICA)

Nasceu em 22 de junho de 1918, em Barnet, no Reino Unido, e morreu em Londres

em 14 de julho 2005. Fundadora do St. Christopher’s Hospice (1967), onde reuniu, pela
primeira vez, equipes de especialistas em controle da dor e controle de sintomas com
aqueles das areas de cuidado, ensino e pesquisa clinica.

0 St. Christopher’s Hospice foi pioneiro na institucionalizagido de cuidados paliativos
adotados, a época, como abordagem que agrega o cuidado a pessoas doentes que estio
a morte e enlutadas.

Apds periodo de experiéncia no St. Christopher’s Hospice, profissionais de outros paises,
principalmente dos Estados Unidos e do Canadd, levaram a abordagem de cuidados
paliativos para seus paises de origem. Na década de 1970, o encontro de Cicely Saunders
com Elisabeth Kliber-Ross —-médica e também estudiosa do assunto nos Estados Unidos
—fez com que se ampliasse o ‘movimento Hospice’ naquele pais.

Em 1982, o Comité de Cancer da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) criou um grupo
de trabalho a fim de definir politicas para o alivio da dor e cuidados do tipo Hospice para
pessoas com cancer que deveriam ser recomendadas a todos os paises.

HOSPICE- CUIDADO PALIATIVO

O termo cuidado paliativo, ja utilizado no Canad3, passou a ser adotado pela OMS
devido a dificuldade de tradug¢ao do termo Hospice, em alguns idiomas.

Paliativo é uma palavra de origem latina (pallium) que significa capa ou manto,
fazendo referéncia ao manto que, na Idade Média, cobria os viajantes e peregrinos
cristdos como protecdo para o mau tempo durante suas viagens, e também como um
tecido portatil, sustentado por quatro ou mais varas, frequentemente usado na religido
catélica em procissdes para abrigar o sacerdote e o sacrario com a hostia. Na acao
paliativa, os sintomas da enfermidade sao “cobertos” pelo tratamento para promover
conforto, qualidade de vida e aliviar o sofrimento, sempre que possivel.

Nas ultimas décadas, a OMS tem sido referéncia para a discussdo e definicdo de
cuidado paliativo. Em 1990 publicou conceito e recomendacdes para cuidado paliativo
confirmando sua pertinéncia na assisténcia a saude (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
1990).

Em 2002, além da revisdo ao conceito, publicou dois documentos: “Os sélidos fatos
dos cuidados paliativos”—em inglés, The Solid Facts of Palliative Care (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004a)—e “Melhor cuidado aos idosos”—em inglés, Better Care of the
Elderly (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2004b).

Ambos recomendam cuidados paliativos como estratégia de acdo em sistemas nacionais
de saude ndo apenas como terapéutica exclusiva para pessoa com cancer, mas também
como abordagem terapéutica indicada para enfermidades e situagGes cronicas que
ameagam a vida.



No Brasil, o cuidado paliativo vem sendo discutido e adotado por servigos e equipes de
saude ha pouco mais de trinta anos. Em 1996, o Instituto Nacional do Cancer (INCA) no
Rio de Janeiro transformou o Centro de Suporte Terapéutico Oncolégico em unidade de
Cuidados Paliativos (Hospital Unidade IV). Em dezembro de 2000, o Hospital do Servidor
Publico Estadual de Sdo Paulo (HSPE/SP) inaugurou enfermaria de Cuidados Paliativos.

Em 2002, foi publicada a Portaria GM/MS n2 19, de 03 de janeiro de 2002 (BRASIL, 2002a),
instituindo o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos que ampliou o
debate da tematica e a andlise da abordagem e do cuidado da pessoa com enfermidade
cronico-degenerativa ou em fase final de vida e, nesse contexto, a necessidade de
qualificacdo de profissionais. Nacionalmente, vdrias iniciativas tém surgido, e estudos
alertam para a necessidade da implementac¢do do cuidado paliativo em todos os niveis
de atengdo a saude.

Ao aprovar “Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas — Dor Cronica” sobre
disponibilidade de opioides (BRASIL, 2012), o Sistema Unico de Satude (SUS) inclui
Cuidados Paliativos em servigos de Oncologia.

A partir dessas a¢oes e medidas, ampliou-se em todo o pais a criagdo de servicos e de
grupos de interesse em cuidados paliativos, com destaque para a instituigdo da Comissao
Permanente de Cuidados Paliativos no ambito da Sociedade Brasileira de Geriatria e
Gerontologia, em 2004, e para a criagao da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP) em 2005. E a ANCP que sugere critérios de qualidade para servicos de cuidados
paliativos no pais e pauta essa discussao no Ministério da Saude (MS). (MACIEL, 2006).

Como eixo de politicas e programas publicos de saude, essa modalidade de cuidado vem
se firmando, inclusive como foco de programas de qualificacdo profissional, a partir de
2011, quando o Ministério da Saude (MS) definiu normas e diretrizes para a criagdo e o
funcionamento de Servi¢o de Atengao Domiciliar (SAD) na RAS-SUS (BRASIL, 2011).

Atualmente existem servigcos especializados na prestacdo de cuidados paliativos em
diversas regides do Brasil, publicos e privados, distribuidos entre hospitais, casas de
cuidado, ambulatérios especializados e os Servigos de Atengao Domiciliar (SAD) na RAS-
SUS.



Cuidado paliativo: aspectos conceituais

Dos estudos da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) resultam orientacGes e aampliagdo
conceitual de cuidado paliativo, o que fundamenta a ado¢dao dessa abordagem por
servicos e equipes de saude, em varios paises, inclusive na atencdao domiciliar.

O conceito de cuidado paliativo mais recente é:

Cuidado paliativo é uma abordagem que melhora a qualidade de vida
das pessoas (adulto, adolescente, crianca) e seus familiares quando
enfrentam problemas inerentes a uma doenga fatal. Previne e alivia
sofrimento através da identificacéo precoce, avaliacdo e tratamento
da dor e outros problemas sejam fisicos, psicossocial ou espiritual
(ORGANIZACION MONDIAL DE LA SALUD, 2017).

Segundo documento da OMS (2017) ‘Cuidados Paliativos. Nota descriptiva’lidar
com o sofrimento pressupde ocupar-se com problemas nao limitados aos sintomas
fisicos. Considerando esse pressuposto, o documento recomenda que os programas
de assisténcia paliativa adotem o trabalho de equipe para dar suporte a pessoa foco
do cuidado e também aqueles que sdo seus cuidadores, o que inclui o atendimento a
necessidades praticas, terapéuticas e apoio no momento de dor, por exemplo. Reporta
que o propdsito basico de cuidado paliativo é apoiar e ajudar a pessoa a viver tdo
ativamente quanto possivel até a morte. Destaca que o reconhecimento do cuidado
paliativo no contexto do direito humano a saude implica a sua incorporacdo aos
programas de atendimento dos servicos de salide como ac¢do integrada e centrada nas
necessidades e preferéncias da pessoa.

ACOMPANHE E SAIBA MAIS

ORGANIZACION MONDIAL DE LA SALUD. Cuidados Paliativos. Nota descriptiva. Agosto
de 2017.
Disponivel em: <http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs402/es/>.

Acompanhe recomendagoes, orientacdes e informagées da OMS relativas a
cuidados paliativos.

Tao relevantes e pertinentes quanto a abordagem de uma enfermidade incurdvel que
ameaca a continuidade da vida, o interesse e a adogdo da terapéutica paliativa tém
aumentado, uma vez que o objetivo do cuidar estende-se para além da terapéutica
curativa.

A terapéutica paliativa esta associada a interven¢do multiprofissional voltada para
o controle de sintomas e para a preservacao da qualidade de vida da pessoa cujo
adoecimento ou situa¢cdo ameaca a continuidade da vida. Objetiva que a pessoa viva tdo
ativamente quanto possivel, sem os propdsitos de antecipar a morte nem de prolongar
a vida. A sistematizacdo da terapéutica paliativa é voltada a condicao especial e as
necessidades singulares de cada pessoa — e as contempla — e ndo a doenca. Implica a
conservagao da capacidade cognitiva, condi¢do para que a autonomia da pessoa possa
ser exercida e respeitada em todas as situa¢Oes e decisdes.



Entre os diferentes tipos de servicos de salude focados no cuidado paliativo, a atengao
domiciliar é o que favorece, de maneira significativa, a melhoria da qualidade de vida
e a continuidade das relagdes sociais e familiares cotidianas da pessoa doente, o que
influencia positivamente o curso da doenga.

No ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) a AD estd redefinida nas seguintes
normativas do Ministério da Saude:

e Portaria de Consolidagdo n? 1, de 28 de setembro de 2017 - Consolidagdo das
normas sobre os direitos e deveres dos usudrios da saude, a organizagéo e o
funcionamento do Sistema Unico de Satde;

e Portaria de Consolidagdo n2 5, de 28 de setembro de 2017 - Consolidagdo das
normas sobre as agdes e os servicos de saude do Sistema Unico de Saude;

e Portaria de Consolida¢do n2 6, de 28 de setembro de 2017 - Consolidagdo das
normas sobre o financiamento e a transferéncia dos recursos federais para as
agdes e os servicos de saude do Sistema Unico de Saude.

O cuidado paliativo é um dos critérios de elegibilidade para AD na RAS-SUS, apresentado
nos seguintes termos: considera-se elegivel na modalidade Atengao Domiciliar tipo
2 (AD2) a pessoa que, tendo indicagdo para AD, com o fim de abreviar ou evitar
hospitalizagdo, apresenta necessidade de cuidados paliativos com acompanhamento
clinico, no minimo semanal, para controlar a dor e o sofrimento (BRASIL, 2017b).

ASSISTA AO VIDEO...

“Cuidado paliativo e aten¢ao domiciliar no SUS”
o Fabiano Moraes Pereira
e Andreia Devislanne Ribeiro

Disponivel em:

https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos_Cursos/Curso
Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/



https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos_Cursos/Curso_Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/
https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos_Cursos/Curso_Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/
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Regulacdo da Atencio Domiciliar no Sistema Unico
de Saude

Tendo como referéncias as diretrizes e as normativas definidas para a organizacdo e o
funcionamento de servicos e unidades atendimento da RAS-SUS, esta unidade apresenta
os principios e as diretrizes de organizagdo de Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) e os
critérios de elegibilidade para a assisténcia em AD.

O conteudo dessa Unidade contempla duas secdes:

e Secdo 1 — Principios e diretrizes para organizacdo de Servico de Atencdo
Domiciliar;

e Secdo 2 — Critérios de elegibilidade para Atencdo Domiciliar.



Principios e diretrizes para organizacgao de
Servico de Atencao Domiciliar

A Atencdo Domiciliar (AD) é uma das acGes programaticas da Rede de Atencdo a Saude
do Sistema Unico de Salude (RAS-SUS), instituida a partir de 2011 (Portarias MS n?
2.029/2011 e n®. 2.527/2011), com natureza substitutiva ou complementar aos demais
Servigos.

Segundo regulacdo atual, integra RAS-SUS um conjunto de ac¢Bes de salde prestadas
em domicilio (prevencdo e tratamento de doencas, reabilitacdo, paliacdo e promocao
a saude) organizado como Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) o que garante a
continuidade de cuidados e ag¢des articuladas as demais Unidades e Servicos da RAS-
SUS (hospitais, servicos de urgéncia e atencdo basica).

O funcionamento de SAD vincula-se ao sistema de regulacdo da RAS-SUS e objetiva
reduzir a fragmentacdo da assisténcia pelo trabalho em equipe multiprofissional e pelo
compartilhamento de decisdes com a pessoa foco do cuidado, com a familia e, também,
com o cuidador.

As diretrizes que orientam sua organizacdo e efetivacdo sao:

e ordenacgdo a partir da base territorial;

e ampliacao do acesso e equidade no atendimento;

e acolhimento, humanizacdo e integralidade da assisténcia;
e articulagdo com os outros pontos de atenc¢do a saude;

e adocdo de linha de cuidado baseada nas necessidades da pessoa.



A partir da elegibilidade para atendimento pelo SAD, as caracteristicas e a complexidade do
estado de saude da pessoa definem a indicacdo para uma das trés modalidades de AD:

e Atencdo Domiciliar modalidade 1 (AD1) -
pessoa com problemas de salde controlados
(compensados); com dificuldade ouimpossibilidade
fisica de locomover até uma UBS; que necessita de
cuidados de menor intensidade (incluidos os de
recupera¢do nutricional) — menor frequéncia de
visitas e menor necessidade de recursos de saude
0 que permite que o atendimento e cuidados
possam ser prestados pelas equipes da UBS da
base territorial de referéncia;

e Atengdo Domiciliar modalidade 2 (AD2) — pessoa
com problemas de saude e dificuldade —ou
impossibilidade fisica — de locomover até uma UBS
e que necessita de acompanhamento continuo,
maior frequéncia de cuidado e de recursos de
saude, com necessidade e intensidade de cuidados
de maior complexidade que a capacidade da rede
basica, podendo ser oriunda de diferentes servigos
da RAS-SUS;

e Atencdo Domiciliar modalidade 3 (AD3) -
pessoa com problemas semelhantes aos da AD2,
porém em uso de equipamentos especificos,
com necessidades de cuidados e de intervengdes
de maior complexidade cuja avaliagdo é que
dificilmente terd alta do cuidado domiciliar.

O SAD deve ser organizado para atender as trés modalidades de AD de acordo com os niveis
de complexidade e frequéncia de atendimento, o que impd&e articulagdo de referéncia e
contrarreferencia com demais servigos da RAS, em especial com a Rede de Ateng¢do Bdsica,
Hospital, Rede de Urgéncia e Emergéncia e o Servico de Atendimento Mdvel de Urgéncia
(SAMU-192).

Para planejar, efetivar, monitorar e avaliar o atendimento, o SAD conta com equipes
multiprofissionais, constituidas conforme cada modalidade de AD (Quadrol):

Quadro 1 - Normas gerais para o encaminhamento do paciente na rede de atengao a saude

Modalidade Tipo de equipe

Equipes da Atengao Basica de Saude

AD1 Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF)

AD2 Equipe Multiprofissional de Aten¢ao Domiciliar (EMAD)
Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP)

AD3 Equipe Multiprofissional de Atengdo Domiciliar (EMAD)

Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP)

Fonte: Elaborado pelos autores, 2018.



As agles e os cuidados em cada uma das modalidades estdo referidos as caracteristicas
e situacdo da pessoa (gravidade e evolugdo do estado de saude, necessidade de
acompanhamento permanente ou por periodo limitado, frequéncia do atendimento); da
familia; da moradia; e a disponibilidade (pela RAS-SUS) dos recursos e dos equipamentos
necessarios ao atendimento.

LEITURA OBRIGATORIA: ACESSE

¢ Portaria de Consolida¢do n2 1, de 28 de setembro de 2017 - Consolidagdo
das normas sobre os direitos e deveres dos usudrios da satde, a organizagdo e o
funcionamento do Sistema Unico de Satide - Art. 307, § 12 e § 2°

<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm /2017 /prc0001_03_10_2017.
html>

¢ Portaria de Consolidacdon?5, de 28 de setembro de 2017 - Consolidagdo das
normas sobre as agdes e os servigos de satide do Sistema Unico de Satide. Capitulo
III - Do Atendimento e Internagdo Domiciliar - Artigos 531 a 564.

<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm /2017 /prc0005_03_10_2017.
html>

¢ Portaria de Consolida¢do n2 6, de 28 de setembro de 2017 - Consolidagdo
das normas sobre o financiamento e a transferéncia dos recursos federais para
as agées e os servicos de satide do Sistema Unico de Satide. Capitulo II - Dos
Incentivos Financeiros, no Bloco de Média e de Alta Complexidade (MAC) -
Artigos 305 a 312.
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017 /prc0006_03_10_2017.
html >




Critérios de elegibilidade para a assisténcia
em Atencao Domiciliar

Ao definir critérios de elegibilidade para a atencdo domiciliar (AD), o Ministério da Saude
(BRASIL, 2017b) indica diretrizes que permitem classificar a complexidade do cuidado
(modalidade da AD) e delimitar o foco da atencgéo, priorizando casos que demandam
recursos e equipamentos da RAS-SUS, maior frequéncia de atendimento, equipe
multiprofissional especifica. Nesse contexto, critérios e condi¢cdes de elegibilidade
formam o conjunto de elementos e de informagGes que permitem avaliar a situacdo
da pessoa para admissdo na atencdo domiciliar e indicar a modalidade (AD1 ou AD2 ou
AD3).

A classificacdo da complexidade assistencial para AD, ponto axial que fundamenta e
viabiliza o planejamento da assisténcia, tem por finalidades:

e admitir a pessoa no SAD com indicacdo de inclusdo na modalidade especifica
(AD1, AD2, AD3);

e avaliar possibilidade de migracdo da modalidade, com base na evolugao
clinica da pessoa;

e apoiar a elaboragdo do plano terapéutico com indicacdo da periodicidade
de visitas da equipe, dos insumos, logistica de transporte e agendamentos
necessarios.

Considerando-se as modalidades de AD, os critérios de elegibilidade para avaliacdo a fim
de encaminhara pessoa sdo de trés categorias: clinicos; socioeconémicos, ambientais;
e administrativos.



Os critérios clinicos dizem respeito a situagao da pessoa, aos procedimentos necessarios
ao cuidado e a frequéncia de visita:

1. Utilizagdo de servigos de salde !
2. Quadro clinico
3. Suporte terapéutico !

5. Uso de drenos, cateteres e estomias

4. Reabilitagao

6. Cuidados de enfermagem

! 8. Cuidados paliativos

7. Realizagdo de exames complementares




Os critérios socioecondmicos e ambientais sdo considerados em conjunto:

1. Risco social familiar

2. Presenca de cuidador e necessidade de
qualificagdo técnica especifica para cuidado
paliativo e em AD

3. Estrutura familiar;

consentimento e participacao familiar;
idoso sozinho e rede social de apoio

4. Condigdes de moradia
(relagdo morador/cémodo; acesso a agua,
saneamento bdsico, luz, acesso a carro)

5. Seguranca dos profissionais da equipe;
acessibilidade ao domicilio



Os critérios administrativos referem-se aos quesitos administrativos, operacionais e
legais que embasam a AD:

1. Residéncia no territério de cobertura da
EMAD (Equipe Multidisciplinar de Atengédo
Domiciliar), nas modalidades AD2 e AD3,

e da equipe de ateng&o basica, na
modalidade AD1
2. Consentimento formal da pessoa ou de
familiar/cuidador por meio da assinatura
do termo de consentimento informado
4. Concordancia e encaminhamento do
médico assistente, com relatério minucioso,
contendo dados relevantes para avaliagdo
do quadro clinico do usuério
5. Realizag&o de visita pré-admissional

6. Ambiéncia domiciliar minimamente
adequada aos cuidados domiciliares
8. Fornecimento de energia elétrica
-~

10. Ambiente especifico para a pessoa
com janela e dimensdes minimas para um
leito e equipamentos

Ha situacGes que requerem avaliagdo e definicdo conjunta da equipe quanto a inclusdo
da pessoa em atendimento domiciliar:

3. Responsavel que exerga a fungdo de
cuidador, quando a pessoa apresenta
dependéncia funcional

7. Suprimento de agua potavel

9. Meio de comunicagéo e
facil acesso para veiculos

e Alto grau de dificuldade no acesso ao local de atendimento (domicilio) ou
localidade que apresenta risco a seguranca da equipe;

e Ausénciadecondicdes ambientais e de higiene necessarias para o atendimento
e a permanéncia da pessoa (e da equipe);

e Alteracdo da situacdo clinica da pessoa (agravamento ou estabilizacdo) ou
das condi¢Bes (ambientais, administrativas) que justificam encaminhamento
aoutra modalidade da AD (AD1 para AD2 ou AD3 ou o inverso).



LEITURA OBRIGATORIA: ACESSE

e Artigos 538 a 545 da Portaria de Consolidacao n®5/2017. (BRASIL, 2017b).

Disponivel em:

<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/prc0005_03_10 2017.html>

e Capitulo 3 do Caderno de Atencao Domiciliar - vol. 2, ed. 2013 - ‘Diretrizes
para a classificacdo de complexidade do cuidado em Aten¢do Domiciliar’, (p. 35-
40) (BRASIL, 2013b)

Disponivel em

<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/caderno_atencao_domiciliar_melhor

casa.pdf>

SERVICO DE ATENCAO DOMICILIAR (SAD) - QUANTOS SA0?
Vocé quer saber quantos e quais municipios brasileiros contam com SAD?

ACESSE: <sage.saude.gov.br>

CLICAR: Redes e Programas — Saude Toda Hora-Atencao as Urgéncias — Melhor em
Casa


<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/prc0005_03_10_2017.html>
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/caderno_atencao_domiciliar_melhor_casa.pdf>
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/caderno_atencao_domiciliar_melhor_casa.pdf>
<sage.saude.gov.br>
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Organizacgao do cuidado paliativo em Atencao
Domiciliar

Com destaque para o trabalho em equipe, esta unidade foca a situacado, as perspectivas
e os desafios para a organizacdo do cuidado paliativo em Atenc¢do Domiciliar (AD).

Considera como pressupostos do trabalho em equipe no campo da salde a integracdo do
cuidado, a concepgdo multicausal de satide e a ampliacdo das intervengdes profissionais,
inclusive a partir do incremento tecnoldgico.

Esta Unidade esta desenvolvida em trés secGes:

e Secdo 1-Trabalho em equipe;
e Secdo 2 — Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar;

e Secdo 3 — Cuidado paliativo no trabalho das equipes de Atengao Domiciliar.



Trabalho em equipe

No Sistema Unico de Satude (SUS), o Programa de Satude da Familia (PSF), definido em
1994, destacou o trabalho em equipe como pressuposto e diretriz operacional para
reorganiza¢do do processo de trabalho nos servicos e unidades da Rede de Atengdo
Basica.

A partir desse alinhamento e na perspectiva da dimensdo sistémica de gestdo, a
estruturacdo de servigos de saude em diferentes niveis de complexidades e incorporagao
tecnoldgica exigiu a criagdo de fluxos e de recursos de comunicagdao de modo a garantir
acesso universal as tecnologias necessarias e pertinentes a efetivacdo do cuidado
integral. E essa dimens3o — mediada por regras e normas representadas por protocolos,
por sistemas de referéncia e de contrarreferencia e por centrais de regulacdo — que
fundamenta a organizacdo e o funcionamento do SUS em redes de cuidado: Redes de
Atencdo a Saude (RAS) (BRASIL, 2013a).

Tendo como fundamento a atencdo integral a pessoa, reconfigura-se o conceito de
equipe de saude com destaques para aspectos preventivos, curativos e de reabilitacdo,
incluindo a integracdo de profissionais como uma estratégia politica, técnica e
operacional de viabilizagdo da RAS-SUS.

Crescente especializacdo do conhecimento na drea da saude aprofunda verticalmente
esses conhecimentos e exige acOes de areas especificas do saber para as diversas
demandas e necessidades do cuidado a pessoa. Comumente, o que se observa sdo
intervengbes isoladas e individuais de diferentes profissionais, sem contemplar a
articulacdo de acOes e de saberes dos diversos profissionais e sem compartilhamento
de um plano de cuidado singular. Tal situacdo é prdpria do processo de trabalho
multidisciplinar, ou seja, cada especialidade tem para a mesma pessoa um plano de
cuidado centrado no saber-fazer especifico, com nenhuma — ou com fragil e escassa
— comunicagdo e intersecdo entre as acles e intervengles indicadas e executadas.
Ha, nessa situagdo, portanto, uma justaposicdo de acGes e mero agrupamento de
profissionais.

O trabalho em equipe, segundo Peduzzi (2001), ¢ um dos modos de organizar e executar
um trabalho construido por meio da reciprocidade entre multiplas intervengdes técnicas
e dainteracdo dos profissionais das diversas areas de conhecimento e de saber o que se
configura e concretiza pela comunicagdo e pela articulacdo de agGes. Obviamente esse
conceito incorpora como fundamento a vertente da interdisciplinaridade que sustenta a
discussdo e a articulacdo de saberes e de a¢des profissionais firmadas em um plano (na
area da saude com direc¢do clinica comum) onde a divisdo técnica do trabalho contempla
e integra ac¢oes, a partir da comunicacao.



A justificativa para o trabalho em equipe no cuidado paliativo é a compreensdo de
que o sofrimento da pessoa é uma experiéncia singular e integra as esferas fisica,
psicoldgica, social e espiritual, logo a abordagem desse sofrimento deve estar referida
e fundamentada nessa multidimensionalidade. Com esse paradigma, tanto a pessoa —
agente de sua histéria de vida, que direciona as terapéuticas, a reorganizacao da vida
e a morte — como sua familia devem estar contempladas nos planos terapéuticos,
consideradas as singularidades religiosas, emocionais e socioculturais. Essas percepgdes
corroboram o conceito de dor total onde a dor, outros sintomas e a expressao do
sofrimento compartilham grande variedade de causas entrelagadas (fisicas, psicoldgicas,
sociais, econdmicas, culturais e espirituais) que influenciam a intensidade das sensagées
e da resposta as intervengdes instituidas.

O plano de terapéutico singular (PTS), compartilhado pela equipe, é o reconhecimento
do sofrimento e o acolhimento dos desejos e das necessidades da pessoa e de sua familia.
Nessa perspectiva, contempla e articula agdes de diferentes naturezas na construgao de
respostas singulares (construcdo de um saber-fazer especifico para cada pessoa) em que
cada profissional, na sua especificidade técnica, aborda a situa¢do da pessoa e da sua
familia.

A elaboragdo do plano de cuidado singular é um processo que articula diferentes a¢des
e integra multiplo saberes, o que exige interagao entre os profissionais, por meio da
mediacdo da linguagem. Nesse sentido, a comunica¢do é o denominador comum do
trabalho em equipe.

Na constituicdo e organizagdo da equipe para o cuidado paliativo da pessoa em domicilio,
algumas questdes devem ser respondidas e compartilhadas, aprioristicamente:

e Quais os principais problemas da pessoa?
e Quais 0s recursos necessarios para a instituicao das terapéuticas?

e Quais capacidades-habilidades-experiéncias técnicas (conhecimentos) devem
estar reunidas na equipe para atender as demandas e as necessidades da
pessoa?

Para ampliar as possibilidades e encaminhamentos que possam aliviar o sofrimento da
pessoa com enfermidades cronicas limitantes e ameagadoras da vida e, também, dos
familiares, equipes para cuidado paliativo devem estar integradas aos programas de
saude da Rede de Servigos.

Vdrias instituicdes e servicos de assisténcia a saude, em todo o mundo, tém equipes
de cuidados paliativos constituidas; contudo, a maioria dos servicos de saude ainda
nado conta com equipes especificas qualificadas para a assisténcia em realiza¢do dessa
abordagem.



Equipes Multiprofissionais de
Atencao Domiciliar

Junto com as normas definidas pelo MS para a composicao e atribuicdes da EMAD, da
EMAP e das Equipes das Unidades de Atengdo Basica, alguns pontos e aspectos devem
ser considerados na formacao de equipe de profissionais para o cuidado paliativo, em
especial, quando a pessoa a ser atendida estd em AD:

e Quais recursos da RAS para o cuidado daquela pessoa?

e Quais recursos precisam ser complementados (redes de apoio ou servigos
de nivel secundario e terciario)?

e Como organizar o plano de cuidado?

e Quais profissionais com qualificacdo em cuidado paliativo (ou interessados
nessa modalidade de cuidado) se dispdem a participar da equipe?

e Qual o conhecimento dos profissionais da equipe sobre cuidados
paliativos?

e Como organizar a equipe na dinamica do atendimento daquela pessoa?

De acordo com o quantitativo, a formacdo e qualificacdo para cuidado paliativo dos
profissionais que compdem as equipes de saude (de determinado municipio ou regional,
do SAD, de uma dada instituicdo), o plano de cuidado paliativo singular em domicilio
deve ser organizado, executado e monitorado tendo como diretriz manter interacao
continua e relacdo de colaboragao dos profissionais da equipe e desta com a pessoa e
os familiares.

Em todos os cendrios de assisténcia em cuidado paliativo, é possivel, além da equipe
de saude, contar com pessoas que podem ampliar as a¢cOes de cuidado paliativo, em
especial no ambito do domicilio.



Cuidado paliativo no trabalho das
equipes de Atencao Domiciliar

Segundo o Caderno de Atengdo Domiciliar n2 2 (BRASIL, 2013b), os pilares do trabalho
das equipes de AD para cuidado paliativo sao:

e atuar para reconhecimento dos valores e da dinamica da familia (agdo
essencial para a compreensdo e acompanhamento da familia em caso de
morte no domicilio);

e comunicar, de forma clara, possibilitando a pessoa paciente e aos familiares
receber as informagdes que se fizerem necessarias e expressar todos os
sentimentos;

e atingir o maior nivel de controle de sintomas, com énfase na dor;

e preparar a pessoa e familiares para a ocorréncia do ébito, considerando
limites individuais, proporcionando, ao maximo, alivio do sofrimento;

e preparar cuidador(es) e familiar(es) para realizar (colaborar) no cuidado
paliativo domiciliar;

e proporcionar condicdes, suporte e seguranga para colaborar na qualidade e
dignidade da vida da pessoa e dos familiares.

Aspecto essencial de uma equipe de cuidado paliativo, ao estabelecer o plano de
cuidado, é estruturar oportunidades que proporcionem a integracdo entre os saberes
técnicos, a comunicacdo critico-reflexiva adaptada ao contexto terapéutico, a negociacao
e integracdao de metas assistenciais. Para que as orientagdes e encaminhamentos
da equipe sejam compartilhados, é essencial a comunicacdo da equipe entre si e da
equipe com a pessoa atendida, com a familia e, caso tenha, com o cuidador. A presenca
dindmica — continua ou ndo — dos varios membros de uma equipe em uma mesma
unidade familiar (domicilio da pessoa atendida e sua familia) gera diferentes “pontos
e momentos de encontros” e, consequentemente, variadas relagdes entre pessoa-
familia-equipe-cada profissional da equipe-cuidador. Essa é uma situacdo que incide na
atencdo domiciliar em diferentes graus e natureza, em especial na abordagem paliativa,
impondo que os encontros da equipe acontecam de maneira regular e sistematizada
com foco na revisdo do caso, mapeamento e analise de problemas, possiveis solugdes,
desafios e modificacGes nos planos terapéuticos conforme momento e evolugao clinicos
e em consonancia com a pessoa e a familia.

Nesse processo, evitar informagdes profissionais contraditérias é um principio basico
pelo potencial que representam na geragdo de angustias, por comprometerem a
qualidade do cuidado e a relagdo equipe-profissional-pessoa atendida. Dai, serem
imprescindiveis: o componente educativo (capacitacdes para cuidadores, voluntarios
e familiares, programas de educac¢do permanente dos profissionais); reavaliacdes das
praticas de cuidado; estabelecimento de acordos na equipe quanto a encaminhamentos
e linguagem; e o acompanhamento e apoio psicolégico da equipe.



Combinar “linguagem semelhante” é objetivo terapéutico comum cuja dire¢do ética é o
sofrimento da pessoa. E um procedimento estratégico para o enfrentamento dos muitos
desafios no cuidado paliativo, observando-se as seguintes ac¢oes:

e analise e avaliacdo progndsticas, sinais de progressao de doenga e op¢des de
tratamento;

e antecipagdo da direc¢do clinica para os cuidados do fim de vida;

e reuniGes com a pessoa e com a familia sobre objetivos e desejos durante o
tratamento e no final da vida;

e definicdo de recursos tecnoldgicos de indicagcdo e uso possivel no final da vida:
ressuscitacdo cardiovascular, retirada de suporte artificial de manutenc¢ao da
vida, lugar de morrer, doagdo de érgaos e necropsia;

e didlogo com a pessoa foco de atendimento (no caso de criangas, conversas
com os irmaos, quando apropriado);
e abordagem de aspectos espirituais;

e constatagdo do momento da morte.

Como estabelece o MS, o SAD na RAS-SUS tem equipes especiais para o cuidado a
pessoa no domicilio; contudo, no caso da assisténcia a pessoa em cuidado paliativo, é
imprescindivel considerar a natureza, a complexidade e as particularidades (técnicas,
éticas, espirituais, religiosas, culturais, sociais e econOmicas) que agem de modo
singular, no contexto do cuidado paliativo, tanto para a pessoa atendida como para seus
familiares e, também, para os profissionais da equipe de saude.

Destaca-se que o profissional de saude, ao conviver com a morte e o luto, vivencia
conflitos que podem causar e gerar sintomas fisicos e psiquicos, pessoais. Esse risco
impde que o cuidado com os profissionais da equipe e cuidadores - familiares ou nao -
faca parte do rol de observacdo, avaliagao e intervenc¢des da equipe de cuidado paliativo.

ASSISTA AO VIDEO...

“Cuidado Paliativo na Atencao Domiciliar: situacao e desafios para a equipe de
saude”
Maria Emidia de Melo Coelho

Disponivel em:

https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos Cursos/Curso
Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/



https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos_Cursos/Curso_Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/
https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos_Cursos/Curso_Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/
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Contexto e situagoes de elegibilidade para cuidado
paliativo

Este mddulo 2 apresenta e contextualiza os critérios de elegibilidade e intervencdes
paliativas na assisténcia a satide (adulto, crianca e adolescente). Descreve os diferentes
cendrios de assisténcia e destaca a dindmica e a sobrecarga da abordagem paliativa para
a pessoa cuidada, o cuidador (profissional e familiar) e as alternativas e possibilidades
de abordagens sobre a morte e o morrer.

Tem como objetivo geral apresentar cenarios e critérios de elegibilidade da abordagem
de cuidado paliativo destacando, neste contexto, a sobrecarga para o cuidador
(profissional, familiar)e as possibilidades de abordagem sobre morte e morrer.

Os objetivos de aprendizagem sdo: listar critérios de elegibilidade para cuidado paliativo,
situar o cuidado paliativo nos diferentes cendrios de assisténcia a saude, identificar a
sobrecarga do cuidado paliativo para familia e para o cuidador e indicar alternativas de
abordagem sobre morrer e morte.

Este mddulo é apresentado em quatro unidades educacionais:

e Unidade 1 — Critérios de elegibilidade e oportunidades de intervencdo para
cuidado paliativo;

e Unidade 2 — Nivel de atencdo e cendrios de assisténcia em cuidado paliativo;

¢ Unidade 3 — Contexto social, econémico e cultural do cuidado paliativo: o
cuidador e o domicilio;

e Unidade 4 — Perda e luto.



Unidade 1

Critérios de elegibilidade e oportunidades de

Intervencgao para cuidado paliativo




Critérios de elegibilidade e oportunidades de
intervencao para cuidado paliativo

Melhorias na qualidade de vida e na prestacdo de servicos a saude e avancos
tecnoldgicos tém aumentado a expectativa de vida, alterando, significativamente, o
perfil demograficodas populagdes,em todo o mundo.

Esta Unidade 1 apresenta e contextualiza os critérios de elegibilidade e intervengdes
paliativas na assisténcia a saude (adulto, crianca e adolescente).

EXPECTATIVA DE VIDA:

Em 2050, um quinto da populacio mundial sera de idosos

O crescimento da populacdo de idosos (60 anos e mais), em nimeros absolutos e
relativos, é fendmeno mundial e sem precedentes. Uma das explicagdes para esse
fendmeno é o aumento, verificado desde 1950, de 19 anos na esperanca de vida ao
nascer em todo o mundo (em 1950, eram cerca de 204 milhdes de idosos e, ainda em
1998, totalizava 579 milhdes de pessoas). Atualmente, uma em cada dez pessoas tem 60
anos de idade ou mais e, para 2050, estima-se que a relacdo sera de uma para cinco em
todo o mundo, e de uma para trés nos paises desenvolvidos.

Para 2050, as projec¢des indicam que a populacdo idosa no mundo sera equivalente a
populacdo de 0 a 14 anos de idade (1.900 milhdes de pessoas), e o numero de pessoas
com 100 anos de idade ou mais aumentara 15 vezes (de 145.000 pessoas em 1999 para
2,2 milhdes em 2050). (BRASIL, 2002b).

Disponivel em: <https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv929.pdf>

Concomitantes ao envelhecimento da populac¢do, constatam-se, também, altera¢des no
perfil de morbidade,em que se destacam os processos clinicos crénicos e complexos
(aqueles que comprometem um ou mais sistemas ou érgaos).A ampliacdo do tempo
de vida e o aumento de pessoas com doencas crénico-degenerativas fazem ampliar a
necessidadee a demandapor cuidados de saude continuados e, até, intensivos.Nesse
contexto, sdo potencializadosaincorporacdo e o consumo derecursos naatengao asaude,
a tendéncia a medicalizagao da vida e o maior risco de morte e sofrimento associados as
complicacGes e a evolugdo da doenga ou relacionados ao préprio tratamento.

Esta unidade esta dividida em trés secdes:

e Secdo 1-Necessidade de cuidado paliativo;
e Secdo 2-Critérios de elegibilidade para cuidado paliativo a pessoa adulta;
e Secdo 3-Critérios de elegibilidade para cuidado paliativo a crianca e ao

adolescente.


<https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv929.pdf>

Necessidade de cuidado paliativo

A Organizagao Mundial de Saude (OMS) estima que a cada ano 20 milhGes de pessoas
necessitam de cuidado paliativo:

e 18.8 milhdes (94%) sdo pessoas maiores del5 anos, entre os quais 69%
correspondem a faixa etaria acima de 60 anos e, 25% a faixa etaria de 15 a 59
anos;

e 1.2 milhdes (6%) correspondem a pessoas abaixo de 15 anos.
Utilizando esses dados da literatura e de acordo com as causas de mortalidade de cada

regido, em 2014 a OMS considerou essa estimativa valida para todo o mundo e regides
especificas (Figura 1).

Figura 1 — Necessidade de cuidado paliativo: distribui¢dao por grupo etario

B 50 a. e mais -69%
B Del15a59a.-25%

Menor de 15 a. -6%

Fonte: Adaptado de WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014.

A estimativa da necessidade de cuidado paliativo indicada pela OMS tem como base
estudosda dor— um dos sintomas mais comunsna fase final de neoplasias e na fase
avancada de algumas doengas cronicas predominantes— em diferentes paises do mundo.

Esse cendrio explica o crescimento da necessidade e da demanda por cuidado paliativo
na assisténcia a salde ao mesmo tempo que fundamenta a pertinéncia do uso de
indicadores e critérios que orientem a avaliagdo da elegibilidade da pessoa para a
abordagem paliativa.

Indicadores e critérios de elegibilidade para cuidado paliativo estdao associados, pelo
menos, a dois determinantes: doengas que ameacam a vida e condigdo da pessoa
frente a essa circunstancia.



No grupo das doengas que ameagam a vida e que, em geral, resultam em situacdo de
elegibilidade para cuidado paliativo, estdo as neoplasias e algumas doencgas cronicas
nao neoplasicas, distribuidas, diferentemente, por grupo de faixa etaria (WHO, 2014):

e acima de 60 anos— a deméncia de Alzheimer, doenga de Parkinson, doengas
cardiovasculares e respiratérias cronicas, além das neoplasias;

e de 15 até 60 anos— doencas cardiovasculares respondem por 38% dos casos;

as neoplasias, por 34%; e as doencas respiratérias cronicas em fase avancgada,
por 10% (nesse grupo, HIV/AIDS é uma doenca que resulta situacbes elegiveis
ao cuidado paliativo principalmente no continente africano);

e de 0 a 14 anos— anormalidades congénitas, algumas condi¢Ges neonatais

(prematuros extremos no limite da viabilidade, recém-nascidos com evolugdo
clinica desfavordvel ndo responsiva a terapéutica intensiva), doengas
cardiovasculares e neoplasias.

O outro determinante de indicadores e de critérios de elegibilidade para cuidado
paliativo — condicdo da pessoa frente a evolugdo da enfermidade grave, progressiva e
incuravel-é um processo complexo em que interagem diferentes situacdes, sendo as
mais comuns: impossibilidade de terapia modificadora da enfermidade de base; dor
intensa; sintomas ndo controlados; internagdes frequentes; internacdo prolongada em
Unidade de Tratamento Intensivo (UTI); e, também, o desejo (vontade) da pessoa de ndo
ser submetida a tratamento para prolongar a vida. Todas essas situagdes — ou qualquer
uma delas isoladamente — podem criar ou alterar a condicdo da pessoa (vontade e
decisdo) em relagdo aos encaminhamentos e planos de cuidado.

Aos indicadores e critérios de elegibilidade para cuidado paliativo um ponto axial para
quaisquer decisdes e encaminhamentos é o reconhecimento da familia como fator
essencial para o bem-estar da pessoa foco do cuidado e para facilitar e beneficiar as
relagdes de colaboragdo pessoa, grupo familiar e equipe de sadde (também cuidadores
nao profissionais, quando houver) no processo de tomada de decisdes e elaboragdo de
planos de cuidado.

Nos casos em que a pessoa cuidada é crianga ou adolescente, é imprescindivel
considerar as particularidades e as singularidades prdprias e inerentes a essas fases do
desenvolvimento humano.



CRIANCA E ADOLESCENTE EM SITUAGCAO ELEGIVEL PARA CUIDADO PALIATIVO

Além de experimentar os impactos e as consequéncias do processo de adoecimento,
criancas e adolescentes compartilham com o ntcleo familiar as compreensdes sobre
a doenca, as necessidades, as demandas, os desejos e as vivéncias do adoecimento.
Nesse contexto - quando a pessoa cuidada é crianca ou adolescente -, transversalizam
a abordagem paliativa do cuidado complexas e singulares questdes (éticas, técnicas,
operacionais), com destaque para momentos de tomada de decisdes.

A capacidade de a crianga ou de o adolescente e a familia participarem do cuidado é um
aspecto relevante, e todos devem ser considerados e incluidos como sujeitos de vontade,
passiveis até de exercerem autonomia, que, quando diminuida, evidencia o direito - ou o
dever - de protecdo. Na perspectiva de melhores a¢des e resultados para a pessoa foco do
cuidado, autonomia e protecdo sdo, portanto, dois principios correlatos. Nos processos de
analise e avaliacdo desses dois principios, em especial quando referidos a crianga ou ao
adolescente, é essencial considerar a evolugdo da capacidade de decidir e da competéncia
para decidir, nas diferentes idades.

Capacidade de decidir é um conceito condicionado a maturidade da pessoa, e
competéncia de decidir é uma norma juridica. Ha criangas com capacidade de decisao,
mas juridicamente impedidas da competéncia para tal, dai a legislacdo criar e estabelecer
a necessidade de crianca e adolescente terem representante legal e apto a decidir e a
responder por eles.

0 Estatuto da Crianca e do Adolescente garante o respeito ao ser em desenvolvimento
contra eventuais excessos do patrio poder e da tutela.

A direcdo ética do cuidado se da na construgdo do conceito de autonomia considerando
a fase de desenvolvimento em que a crianca ou o adolescente se encontram e quais as
capacidades de decisdo eles apresentam em relacdo as demandas clinicas. [...] A partir
da perspectiva do cuidado centrado na familia, a pergunta sobre a participacdo da
crianca e do adolescente na tomada de decisdes deve ser respondida buscando fazer a
interpretacdo adequada da legislacdo e o dimensionamento entre a decisdo dos pais ou
responsaveis e da capacidade de decisdo da crianga ou do adolescente. Cabe reconhecer
criancas e adolescentes aptos a decidir sobre situagdes existenciais sem a representacdo
de um adulto, independentemente de necessitar de assisténcia para tal. A avaliacdo deve
ser feita considerando o diagnodstico, o momento da evolugido da doenga, a equipe de
assisténcia, os medos e esperanca da crianca/adolescente e da familia. (MOTA, 2017).



Critérios de elegibilidade para
cuidado paliativo a pessoa adulta

O conhecimento da evolugdo clinica de doencas ajuda na identificacdo da sua fase
final quando se indica uma abordagem exclusiva de cuidado paliativo— suspenso o
tratamento modificador da doenca de base (terapia curativa) por ndo mais fazer sentido
devido ao processo de terminalidade ja instalado— e se concentra nas medidas de alivio
de sintomas.

Tendo como referéncia as doengas mais frequentes nos perfis de morbimortalidade de
diferentes regides e paises do mundo (doencas ameacadoras da vida), sdo listados os
critérios de elegibilidade para cuidado paliativo.

Neoplasias
e Tumor primario de progndstico ruim (metastatico ou inoperavel);
e Perda de peso progressiva;

e Sindrome de anorexia-caquexia (perda do apetite, fraqueza generalizada,
atrofia muscular);

e Dependéncia da pessoa para atividades do autocuidado (Escore de
Karnofskymenor ou igual a 50%) (Quadro 2).

Quadro 2 — Escala de Desempenho de Karnofsky

Gradacao (%) Interpretacao (significado)

100 Sem sinais ou queixas; sem evidéncia de doenga

90 Realiza atividades habituais;poucos sinais e sintomas da doenca

80 Realiza atividades habituais com esforgo. Alguns sinais e sintomas de doenca

70 Cuida de si mesmo,ainda écapaz de trabalhar

60 Requer assisténciaocasional,ndo é capaz de realizar atividades habituaisou
trabalhar

50 Necessita de cuidados frequentes e assisténcia médica

40 Incap'flz. de realizar qualquer atividade; requer cuidados e assisténcia médica
especiais

30 EX‘Fremamente incapacitada, necessita de hospitalizacdo, sem sinal de morte
iminente;

20 Muito doente, necessita de medidas de suporte, hospitalizagdo necessaria

10 Moribundo, morte iminente

0 Morte

NOTA: Importante destacar que a interpretacdo (significado) dessa Escala de Performance de
Karnofsky do American Joint Committee on Cancer(AJCC) indica valores percentuais relacionados
a situacgdo da pessoa; contudo, ao fazer as interpretaces correspondentes, ha indicagcdes subjetivas

»u

(sem precisdo quantitativa padronizada), como, por exemplo: “alguns sinais”;“poucos sinais e
sintomas”; “assisténcia ocasional”; “extremamente incapacitada”. Essa observagdo justifica que a
equipe discuta e defina um protocolo que oriente a interpretacdo clinica dessa escala no SAD da

RAS-SUS, tendo como referéncias os aspectos considerados pelo AJCC.

Fonte: AMERICAN JOINT COMMITTEE ON CANCER (AJCC), s.d.



Insuficiéncia cardiaca cronica

e Limitagdo funcional grave com sintomas em repouso mesmo com terapéutica
reavaliada e expandida (NYHA grau IV da “Classificacdo da New York Heart
Association)(Quadro 3);

e Contraindicagdo de transplante ou terapia de ressincroniza¢do cardiaca;

e Dependéncia para atividades de autocuidado (Escore de Karnosfky menor ou
igual a 50%) (Quadro 2);

e Aumento de peso sem resposta com o aumento das doses de diurético
(furosemida maior que 160mg/dia);

e Fragdo de ejecdao do ventriculo esquerdo menor que 20% (valor de
referéncia>55%);

e Deteriora¢do geral do quadro clinico (edema, ortopneia, dispneia, nicturia);
e Descompensagao cardiaca frequente (mais que trés episddios ao ano);

e Autopercepgao quanto a proximidade da morte.

Quadro 3 - Insuficiéncia cardiaca cronica: classificacdo da New York Heart
Association (NYHA)

Classe funcional | Caracteristicas

Auséncia de sintomas (dispneia) durante atividades cotidianas (limitacdo

Classe | R R .
para esfor¢os semelhante a esperada para individuos normais)

Classe 11 Sintomas desencadeados por atividades cotidianas

Classe III Sintomas desencadeados por atividades leves (menos intensas que atividades
cotidianas) ou por pequenos esfor¢os

Classe IV Sintomas em repouso

Fonte: Adaptado de BOCCHI, 2009.

Demeéncia

e Dependéncia da pessoa para todas as atividades de vida diaria conforme
index de Katz (Quadro 4);

e Perda nao intencional de mais de 10% do peso, em 6 meses;
e Incontinéncia urindria e fecal;

e Linguagem limitada (menos de seis palavras inteligiveis);

e Disfagia;

e Albumina sérica menor que 2.5 g/L-VR: 3.5-5.5 g/L;

e Incapacidade de deambular —imobilidade total (Escala FAST: 7C- Deméncia de
Alzheimer (Quadro 5).



Quadro 4 - index de Independéncia nas Atividades de Vida Didria ou index de Katz

Banho

Usa
adequadamente
chuveiro,sabdo e/
ou esponja.

Vestir-se
Apanha a roupa
do armadario, veste-
se e consegue
despir-se (exceto
calgados).

Uso do banheiro
Locomove-se até
o banheiro para
evacuagdo ou
micgdo, despe-se,
se limpa e arruma
a roupa.

Transferéncias
Locomove-se

da cama para a
cadeira e vice-
-versa.

Continéncia
Controle
esfincteriano.

Alimentacao
Consegue apanhar
a comida do prato
ou equivalente e
levar a boca.

Fonte: Adaptado de KATZ, S. et al., 1963.

Nao demanda
(ndo precisa)
assisténcia

no banho.
Independente
para entrar e sair
do banheiro.

Pega a roupa

e se veste sem
demandar
assisténcia
(independente).

Necessita

de ajuda ou
supervisao para
lavar parte do
corpo (costas
ou pernas, por
exemplo).

Pega as roupas

e se veste sem
assisténcia exceto
para amarrar os
sapatos.

Vai ao banheiro, se limpa e arruma as
roupas sem assisténcia.

(Pode usar objeto para apoio tal como
bengala, andado ou cadeira de rodas
e pode manusear a noite comadre

ou urinol, inclusive esvaziando pela

manha.)

Move-se e sai da cama bem. Senta-se e
se levanta da cadeira sem assisténcia
(pode usar um objeto de apoio tal
como bengala ou andador).

Controla
eliminagdo
intestinal e
urindria por si
mesmo.

Alimenta-se sem
assisténcia.

Tem “acidentes”
ocasionais
(perdas urinarias
ou fecais).

Alimenta-se
sozinho. Precisa
de assisténcia
para cortar
carne ou passar
manteiga no pao.

Precisa de assisténcia no banho para
lavar mais de uma parte do corpo ou
ndo consegue tomar banho sozinho.

Necessita de assisténcia para pegar as
roupas ou vestir-se; ou fica despido,
parcial ou completamente.

Recebe
assisténcia para
ir ao banheiro

ou limpar-se ou
arrumar a roupa
apos a eliminagdo
ou para usar
comadre ou
urinol a noite.

Nao é capaz de

ir ao banheiro
quando tem
necessidade de
evacuar ou urinar.

Move-se ou sai
da cama ou da
cadeira com
assisténcia.

Nio sai da cama.

Necessita de supervisdo para
controlar urina e fezes, utiliza fralda
ou cateter ou é incontinente.

Necessita de assisténcia para se
alimentar ou é alimentado parcial
ou totalmente por sonda enteral ou
parenteral.



Quadro 5 — Escala FAST (Estadiamento funcional da Deméncia de Alzheimer/DA)
(Functional Assessment Staging)

Estagios Caracteristicas Diagnéstico
Estagio 1 Nao ha alteragoes. Adulto normal

o A pessoa tem consciéncia de que estd apresentando )
Estagio 2 P 4 P Adulto idoso normal

algum tipo de perda funcional.

Em situagdes de trabalho, aparecem alguns sinais de Compativel com DA

Estagio 3 demeéncia. incipiente
A pessoa precisa de ajuda para realizar tarefas DA
Estagio 4 complexas que anteriormente resolvia com Leve
g naturalidade, como manejo de contabilidade ou
planejamento de uma viagem.
Requer ajuda para escolher roupas adequadas DA
Estagio 5 (comeca a necessitar de ajuda para atividades basicas = Moderada
do cotidiano, exceto higiene pessoal e banho).
A pessoa comeca a necessitar de ajuda para atividades
Estagio 6A basicas da vida cotidiana, exceto higiene pessoal e
banho.
Estagio 6B Incapaz de tomar banho sozinho (pode desenvolver DA
medo do banho). Moderada a grave
Estagio 6C Incapacidade de manusear a toalete.
Estagio 6D Incontinéncia urinaria.
Estagio 6E Incontinéncia fecal.
Estagio 7A Comprometimento importante da linguagem e praxia.
Estigio 7B Sem hablllda'de para falar' (redugdo do vocabulario a
uma palavra inteligivel /dia).
Estégio 7C P.erda progressiva da capacidade de deambular sem DA
ajuda. Grave
Estagio 7D Perda da capacidade de sentar.
Estagio 7E Perda da capacidade de sorrir.
Estagio 7F Postura fletida.

Fonte: Adaptado de REISBERG, 1985.

Doenga pulmonar obstrutiva crénica

e Perda acentuada de peso da pessoa de forma ndo intencional (mais ou
menos 10% em 06 meses).

e Presenca de sinais/sintomas de insuficiéncia cardiaca.

e Sinais objetivos de dispneia grave (ortopneia, dispneia ao falar, uso da
musculatura respiratéria acessoria).

e Dependéncia da pessoa para atividades de autocuidado (escore de
Karnosfky< ou =50%).

e Autopercepc¢do da pessoa quanto a proximidade da morte



Insuficiéncia renal cronica

e Contraindicagdo ao tratamento substitutivo renal (didlise): idoso fragil,
polipatologia.

e Decisdo da pessoa pelo tratamento conservador.

e |RC estagio 5, Depuragdo de creatinina < 15mL/min/1.73m? (VR: > 60mL/
min/1.73m?).

Insuficiéncia hepatica

e Contraindicagdo ao transplante hepdtico.

e Tempo de protrombina > 6 segundos (VR 10-14 segundos e RNI > 2.3 VR 0.8
-1.2).

e Albumina< 2.8 g/dL (VR: 3.5-5.5 g/dL).

e Bilirrubina > 3mg/dL (VR: até 1.2mg/dL).

e Ascite refratdria.

e Peritonite bacteriana espontanea.

e Desnutrigdo ou perda de massa muscular.

Esclerose lateral amiotrofica

Nessa enfermidade, o critério de terminalidade é definido se a pessoa apresentar
qualguer uma das condig¢Bes abaixo, nos ultimos 12 meses:

e reducgdo da capacidade respiratdria (capacidade vital inferior a 30% do normal
e dispneia em repouso com necessidade de oxigénio suplementar) e recusa
da ventilac¢do artificial;

e comprometimento nutricional critico: disfagia; perda constante de peso;
desidrata¢do ou hipovolemia e auséncia de alimentacdo artificial;

e complicagBes que ameagam a vida: pneumonia aspirativa recorrente; infec¢do
do trato urindrio superior; sepse e febre recorrente apds antibioticoterapia;

e outros critérios: progressdo da imobilidade (necessidade de cadeira de
rodas); disartria com discurso pouco inteligivel ou ininteligivel; progressao da
dieta normal para pastosa e aumento da dependéncia para atividades de vida
didria.



Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA)

e CD4+ < 25 células /uL (VR 404-1.612/uL).

e Carga viral persistente > 100.000 cépias/mL (VR abaixo de 40 — carga viral
indetectavel).

e Associadas a qualquer condi¢do abaixo:

e dependéncia da pessoa para atividades de autocuidado (escore de Karnosfky
< ou =50%);

e perda de 33% da massa corporal magra;

¢ |infoma do sistema nervoso central;

e bacteremia por Mycobacterium avium que nao responde ao tratamento;
e leucoencefalopatia progressiva multifocal (LEMP);

e linfoma sistémico com doenca avangada pelo HIV e resposta parcial a
quimioterapia;

e sarcoma de Kaposi visceral ndo responsivo a terapia;
e insuficiéncia renal;
e infecg¢do por Cryptosporidium;

e toxoplasmose ndo responsiva ao tratamento.



Critérios de elegibilidade para
cuidado paliativo a crianga e ao
adolescente

Os critérios de elegibilidade para cuidado paliativo em Pediatria seguem a classificacdo
de dois grupos de enfermidades e se baseiam também na gravidade da enfermidade
além de sua etiologia, complicagGes subsequentes ao diagndstico e impacto da doenga
para a crianga e familia (Quadro 6).

Quadro 6 — Critérios de elegibilidade para cuidado paliativo a crianca e ao
adolescente

Grupos de enfermidades que limitam a vida _

e Neoplasias localmente avangadas ou

Enfermidades curaveis metastaticas.

(enfermidades para as quais o tratamento

rmid I . ) . -
curativo é possivel) Enfermidades cardiacas congénitas e

complexas ou enfermidade cardiaca
adquirida.

e  Fibrose cistica.
e Infecgdo pelo virus HIV/ AIDS.

¢ Enfermidades gastrointestinais ou
malformag6es como a gastrosquise.

e Epidermdlise bolhosa grave.
¢ Imunodeficiéncias graves.

¢ Insuficiéncia renal quando a didlise ou o

Enfermidades sem chances de cura, mas que 1 ar - O
transplante renal ndo estdo disponiveis ou

podem ter a expectativa de vida prolongada.

(enfermidades para as quais pode ser esperada indicados.
morte prematura, mas o tratamento pode e Insuficiéncia respiratoria cronica ou grave.
prolongar a vida com qualidade). o Disimalia mnsele

¢  Mucopolissacaridose.
e  Osteogénese imperfeita.

e  Paralisia cerebral grave com infec¢es
recorrentes.

e Sequela neuroldgica de enfermidade
infecciosa.

e Hipdxia/ano6xia com lesdo cerebral.

Fonte: ASSOCIATION FOR CHILDREN’S PALLIATIVE CARE, 2009.



Unidade 2

Nivel de atencao e cenarios de assisténcia
paliativa




Nivel de atencao e cendrios de assisténcia paliativa

Tendo como referéncia critérios de elegibilidade para cuidado paliativo, esta unidade
apresenta os cenarios de assisténcia em cuidado paliativo, destacando, nesse contexto,
a dindmica e a sobrecarga do cuidado paliativo em AD para o cuidador (familiar e
profissional) e as possibilidades de abordagem sobre a morte e o morrer.

O conteudo esta apresentado nas se¢ées:
e Secdo 1— Niveis de atenc¢do no cuidado paliativo;

e Secdo 2—- Cenarios de assisténcia paliativa.



Nivel de atencao no cuidado paliativo

Os principios e agBes de cuidado paliativo ndo estdo limitados a servigos especializados,
podendo ser adotados em todos os niveis de aten¢do a saude, inclusive pelas equipes
da Rede Basica de Saude (RBS), como disposto pelo MS para o SAD.

ACAO PALIATIVA:

Cuidado realizado por todos profissionais de satide, em todos os Servicos da RAS-SUS,
inclusive vinculados a aten¢do primaria.

A Academia Nacional de Cuidado Paliativo (MACIEL, 2012) sugere a estruturacdo do
cuidado paliativo em trés niveis, tendo como referéncia a qualificacdo dos profissionais
e equipes de salde que atuam na assisténcia paliativa:

1. Cuidado Paliativo de grau |: equipe interconsultora em cuidado paliativo que
atua na assisténcia hospitalar, ambulatorial ou domiciliar;

2. Cuidado Paliativo de grau Il: equipe especializada que atua na assisténcia
hospitalar (em leitos de internagdo préprios), ambulatorial, domiciliar;

3. Cuidado Paliativo de grau lll: equipe com qualificacdo para cuidado paliativo
gue atua em servigos especializados (hospitalar, ambulatorial, domiciliar).

Os diversos niveis de atencdo a saude na RAS-SUS — atenc¢do primaria, secundaria e
tercidria — articulam-se de modo a integrar e coordenar a atengdo a saude ao longo de
todo o processo de assisténcia, inclusive em cuidado paliativo.

O nivel de atencdo em que a pessoa € assistida em cuidado paliativo pode variar de
acordo com a complexidade do cuidado, que tende a modificar-se ao longo do curso
evolutivo da sua enfermidade. Assim, uma pessoa, que estava em acompanhamento
domiciliar pela Atencdo Primaria, pode necessitar de transferéncia para um hospital
(atencdo terciaria), por uma necessidade de manejo de sintomas mais complexos ou pela
inviabilidade de uma morte no domicilio. Nesses casos, entende-se que o deslocamento
do paciente para um nivel secundario ou terciario pode ser necessario para cumprir um
objetivo terapéutico em um determinado momento clinico da enfermidade seguindo
sempre o plano de cuidado preestabelecido (cuidado coordenado).

O compartilhamento do plano de cuidados entre os diferentes niveis de atencdo a saude
auxilia os diversos profissionais no direcionamento do cuidado, reduzindo o risco de
obstinacdo terapéutica.



Cenarios de assisténcia paliativa

Os cendrios de assisténcia paliativa podem ser:
e Hospital - enfermaria geral ou leitos préprios de Cuidado Paliativo;
e Ambulatério;

e Domicilio;

e Hospice.

Hospital - a assisténcia em cuidado

paliativo, no ambito hospitalar, pode ser

conduzida por equipe interconsultora

especializada ou por equipe que atua

em enfermaria exclusiva para cuidado

paliativo. Essa modalidade, geralmente,

= éindicadanapresencadeintercorréncias

clinicas, necessidade de procedimento

= invasivo para alivio de sintoma e

também por decisdo da pessoa ou dos

cuidadores, principalmente quando

surgem o0s sinais de morte iminente.

Recomenda-se a permanéncia de

familiares junto com a pessoa 24 horas

e flexibilizar o esquema de Vvisitas,

facilitando o acesso. Em situacdo de alta

hospitalar, a equipe de assisténcia deve

definir o servico que dard continuidade

aos cuidados da pessoa (ambulatério,

domicilio ou hospice) e oferecer

sumario de alta detalhado com plano de
cuidados.

Ambulatério A unidade ambulatorial
é baseada no modelo de consultas
com especialista em Cuidado Paliativo
e, sempre que possivel, por uma
equipe multiprofissional para garantir
a pessoa um atendimento integral. O
beneficio desse cendrio é acompanhar
a pessoa precocemente no curso de sua
enfermidade com a possibilidade de agir
na prevencao de intercorréncias.




Hospice (hospedaria) - é uma unidade
exclusiva de cuidado paliativo nao
hospitalar, destinada a acolher pessoas
que poderiam permanecer em seus
domicilios, mas sdo impedidas disso por
fatores diversos, como, por exemplo, na
auséncia de cuidador habilitado ou por
opcdo da pessoa/familia. Esse cendrio
abriga pessoas clinicamente estdveis
com graus variados de dependéncia
funcional. Nesse cendrio, presta-se
cuidadointegral, flexivel e personalizado,
desenvolvido e executado por uma
equipe de salude multiprofissional. A
RAS-SUS ndo conta com esse tipo de
Unidade de Atendimento.

Domicilio A atencdo domiciliar em
Cuidado Paliativo deve pressupor um
plano de cuidados (Plano Terapéutico
Singular) previamente estabelecido
pela equipe de assisténcia e ter, sempre
gue possivel, um servigo de referéncia
para que a equipe de atengdo
domiciliar tenha oportunidade de
troca de informacgbes e de retaguarda
para garantir a continuidade e a
qualidade do cuidado (cuidado
coordenado). A equipe de atengdo
domiciliar, por sua vez, deve ser
qualificada continuadamente para as
especificidades do cuidado paliativo.
Nesse cendrio, é importante que a
pessoa tenha um cuidador — quando
familiar ou informal contratado — que
receba da equipe de saude responsavel,
orientagGes especificas e que seja
disponivel, principalmente para acionar
as redes de apoio nas situacOes de
mudangas no quadro clinico. Deve-se
garantir o acesso a medicamentos e
insumos necessarios a cada situagao
clinica. A pessoa (se ndao houver
prejuizo de sua capacidade de decisdo
— autonomia) a familia e o cuidador
(caso ja exista) devem consentir na
escolha do domicilio como o cenario
para a assisténcia em cuidado paliativo.
A equipe de saude deve verificar as
possibilidades e recursos do Servico e
Unidade de Saude de referéncia assim
como avaliar as condi¢des do domicilio
para o cuidado ser oferecido em
condigdes seguras.






Unidade 3

Contexto social, economico e cultural do
cuidado paliativo: o cuidador e o domicilio.




Contexto social, economico e cultural do cuidado
paliativo: o cuidador e o domicilio.

Esta unidade é apresentada em duas secgdes:

e Secdo 1- 0 cuidador e o impacto do cuidado;

e Secdo 2 — A equipe de saude e o impacto do cuidado.

O conteldo e atividades das se¢des desta Unidade situam, contextualizam no social,
cultural e economicamente a pessoa, a familia, o cuidador e a equipe de salde que atua
na assisténcia com cuidados paliativos.

Em cuidado paliativo, em especial em AD, ndo sdao apenas membros da familia que
cuidam da pessoa enferma. E comum a familia agregar ou contratar ‘cuidadores’ — com
ou sem parentesco, que tenha ou ndo proximidade fisica ou afetiva com a pessoa — para,
também, atuarem como prestadores dos cuidados:

e cuidador formal — pessoa contratada e remunerada para tal;

e cuidadorinformal — pessoa que assume o cuidado cotidiano pela aproximagdo
ou relacdo familiar com a pessoa.

Na maioria das vezes, o cuidado é assumido por uma Unica pessoa (cuidador principal)
gue assume total ou maior parte da responsabilidade de cuidar (realiza a maioria das
atividades) tornando-se referéncia para a equipe de salde (pessoa da familia ou amigo
ou vizinho que complementa o cuidado é um cuidador secundario).

Cuidar de uma pessoa gravemente enferma, em geral, resulta em sobrecarga ao cuidador.
As consequéncias mais frequentes dessa sobrecarga sdo: isolamento social, dificuldades
financeiras, insatisfacdes conjugais, impacto na saude fisica e emocional. Essas
situacGes podem acontecer como resultado das diversas tarefas do papel de cuidar e
das mudancas na vida social e profissional do cuidador, principalmente por priorizar
demandas e necessidades da pessoa cuidada em detrimento das préprias; contudo,
nem sempre o cuidado causa efeitos negativos ao cuidador.



O cuidador e o impacto do cuidado

No Brasil, o cuidador principal mais frequentemente estd dentro das familias — cuidador
familiarinformal. O que se observa na pratica é que nem sempre o cuidador esta preparado
para o cuidado. A sobrecarga é agravada pela falta de informacao a respeito da doenca da
pessoa, do tratamento e das estratégias mais adequadas para lidar com as demandas do
cuidado. O analfabetismo é visto como um fator agravante na pratica do cuidado.

O cuidador representa um elo entre a pessoa que requer os cuidados e o profissional
de saude, sendo um grande parceiro no sucesso terapéutico. Na maioria das vezes, é
o cuidador que fornece as informacgdes sobre a pessoa e para quem sdo fornecidas as
orientagGes relativas ao tratamento.

Na avaliagdo do contexto do cuidado sdo importantes a escuta e a observacdo dos
cuidadores para que seja identificada, tdo logo quanto possivel, sinais de sobrecarga
relacionada ao cuidado para que a equipe de saude possa intervir e contribuir para
minimiza-la.

Existem varios instrumentos e escalas para avaliar a sobrecarga do cuidado para o cuidador,
entre os quais o Inventario de Sobrecarga de Zarit (SCAZUFCA, 2002) (Quadro 7).



Quadro 7- Inventario de Sobrecarga de Zarit

1. Sente que, por causa do tempo que utiliza com a pessoa doente, ja ndo tem tempo suficiente para
si mesmo?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente  Quase sempre

1 2 3 4 5

2. Sente-se estressado, angustiado por ter que cuidar da pessoa doente e a0 mesmo tempo ser
responsavel por outras tarefas? (ex.: cuidar de outros familiares, trabalhar)

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5

3. Acha que a situacgdo atual afeta a sua relagdo com amigos ou outros elementos da familia de
forma negativa?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5

4. Sente-se exausto quando tem de estar junto da pessoa doente?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5

5.Sente que sua saude tem sido afetada por cuidar da pessoa doente?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5

6.Sente que tem perdido o controle da sua vida desde que a doenga manifestou na pessoa sob seus
cuidados?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5

7. No geral, sente-se muito sobrecarregado por ter que cuidar da pessoa doente?

Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre

1 2 3 4 5

*Escores do Inventario

Sobrecarga leve: até 14 pontos
Sobrecarga moderada: 15 - 21 pontos
Sobrecarga grave: acima de 22 pontos

Fonte: SCAZUFCA, 2002.



A equipe de saude e o impacto do
cuidado

A identificacdo e avaliagdo da sobrecarga do cuidado para o cuidador demandam da
equipe de saude acGes e medidas que atenuem e até revertam a situacdo, entre outras:

e Analisaraviabilidade de divisdo de tarefas e responsabilidades entre familiares
da pessoa doente de forma a diminuir a concentracdo de tarefas em apenas
um cuidador;

e Rever a terapéutica instituida considerando situag¢des (insOnia, agitacdo,
delirios, dor descontrolada) que possam contribuir para o estresse do
cuidador;

e Orientar o cuidador a participar de grupos de apoio, grupos de ajuda, caso
haja na rede de saude;

e Estimular o cuidadora apropriar-se das a¢Oes do cuidado a partir do
compartilhamento de responsabilidades e informag¢Ges com a equipe, de
modo a diminuir medos e ansiedades relacionados a evolu¢do da enfermidade;

e |dentificar rede social de apoio que possa apoiar a familia da pessoa doente
em algumas necessidades sejam econémicas, espirituais, sociais.

ASSISTA AO VIDEO...

“Contexto social, econdmico e cultural do cuidado paliativo: pessoa cuidada e
cuidador”
Renata Vaz de Melo Diniz Avendanho

Disponivel em:
https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos Cursos/Curso
Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/



https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos_Cursos/Curso_Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/
https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/pasta/BV/Material_dos_Cursos/Curso_Cuidado_Paliativo_em_Atencao_Domiciliar/Videos/




Unidade 4

Perda e luto




Perda e luto

As possibilidades de abordagens sobre o morrer e a morte sdo apresentadas, nesta
quarta e ultima unidade deste Mddulo 2, sobre o contexto e as situacdes de elegibilidade
para cuidado paliativo, em duas segdes:

e Secdo 1. Fases e reagdes ao luto;

e Secdo 2. Acrianca e o adolescente frente a perda e ao luto.

A capacidade de percepc¢ao das situagdes de perda, a representa¢ao da doenca e da
morte, a capacidade de comunicacdo e a significacdo do luto sdo aspectos singulares da
pessoa. Essa capacidade é adquirida com base nas vivéncias que se estabelecem com o
outro ou com os desafios relacionados a doenga e ao tratamento.

O luto é um processo individual e dinamico no qual se espera que a pessoa expresse um
conjunto de sentimentos e emoc¢des diante de uma perda significativa, ou seja, diante
de um vinculo afetivo que tenha sido rompido.



Fases e reacoes ao luto

A perda na vida da pessoa gera um estado de desorganizacdo, sendo necessario um
periodo de tempo paraoenlutado se adaptaraumanovarealidade. O luto pode aumentar
o risco individual e familiar de adoecimento e morte das pessoas envolvidas, exigindo da
equipe de saude a identificacdo de complicagcdes que merecem encaminhamento para
a saude mental. No luto complicado, anteriormente conhecido como luto patolégico,
a pessoa manifesta sintomas fisicos e mentais por negacdo e repressdo da dor pela
perda. O impacto da perda pode ser tdao doloroso que dificulta a recuperacgdo da pessoa.
Sendo assim, a reorganizacdo da vida e a aceitacdo da morte tornam-se dificeis e, muitas
vezes, é devido a essa dificuldade que é recomendada a assisténcia de um profissional
especializado.

A acdo de ocultar os sentimentos gerados pela perda pode ser uma forma que o enlutado
utiliza para ndo sofrer. A escuta cuidadosa das necessidades e do sofrimento pela equipe
possibilita troca de informagdes e tomada de decisdes.

Durante o periodo de elaboracdo do luto, um grande numero de enlutados pode
apresentar disturbios alimentares, alteracdes do padrdao do sono, depressdo reativa,
queixas somaticas tais como palpitacdes, falta de ar, sintomas semelhantes aos da
pessoa falecida, entre outros. Sendo identificado risco de suicidio, o encaminhamento
do enlutado para a saude mental é primordial.

Diante da realidade da perda, o enlutado apresenta reacdes ou mecanismos psiquicos
de resposta considerados como fases ou estagios do luto. Essas fases foram inicialmente
descritas por Elizabeth Kiibler-Ross no estudo do luto nas décadas de 1960-1970.

Seu trabalho pioneiro foi essencial para o desenvolvimento de outras teorias sobre a
elaboracdo do luto, assim como de mecanismos terapéuticos para enfrentamento das
perdas.

Com base no importante trabalho de Kiibler-Ross (KUBLER-ROSS, 1996) seguem descritas
as fases do luto:

¢ Negacao e isolamento: geralmente se configura como o primeiro estdgio em
que a pessoa se recusa a aceitar a realidade da perda como forma de aliviar o
impacto da noticia. A pessoa pode ficar calada, quieta e reflexiva.

e Raiva: a pessoa exterioriza sua revolta com a perda e pode ficar agressiva.
Ha também a procura de culpados e questionamentos sobre a morte com o
objetivo de aliviar o sofrimento.

e Barganha: a pessoa tenta entrar em algum tipo de acordo ou negocia¢do com
figuras que poderiam intervir na situacao da perda. Geralmente sdo feitos
apelos a Deus e também aos profissionais de saide com promessas de bom
comportamento.

e Depressao: nessa fase, hd tristeza nos mais variados niveis e depressao,
quando a pessoa percebe que ndo adianta mais negar a realidade da perda
nem se revoltar contra ela. A pessoa fica quieta, repensando e processando o
que a vida fez com ela e o que ela fez da sua vida.

e Aceitagdo: nesse estagio, a pessoa encontra-se mais serena perante a
perda. E o momento em que consegue expressar de forma mais clara seus
sentimentos, suas emocdes, frustracdes e dificuldades com a perda. Quanto
maior a negagdo da pessoa, mais dificilmente chegara a este Ultimo estagio.



Essas fases ndo consistem em uma sequéncia rigida de eventos, mas podem sofrer
alternancias de acordo com a vivéncia da pessoa.

Outros estudiosos concebem o processo de luto ndo como fases, mas como tarefas
a serem cumpridas pelo enlutado: aceitacdo da realidade da perda, vivéncia dos
sentimentos de dor, adaptacdo ao ambiente onde ndo mais se encontra a pessoa que
faleceu e, finalmente, continuidade da vida investindo em novos vinculos. O tempo de
luto é varidvel e pode durar anos, em alguns casos.



A crianca e o adolescente frente a
perda e ao luto

Crianca e adolescente amadurecem suas capacidades fisicas, sociais, emocionais,
cognitivas ou espirituais progressivamente. A compreensdo de conceitos e de situagdes,
além de suas competéncias e habilidades, encontra-se em constante mudanga e
acontece em ritmo préprio. O desenvolvimento infantil ndo é fixo e depende, em grande
parte, do potencial inato da crianga, do ambiente, das circunstancias, como no caso da
existéncia de uma enfermidade prépria ou de um familiar, que ameaca ou limita a vida
da crianca.

A partir do nascimento, as criangas passam a desenvolver a compreensdo progressiva do
que é a separagdo e a morte. As vivéncias com o adoecimento e com a morte do outro,
além das intervencgGes que forem sendo realizadas, serdo essenciais para a simbolizacdo
e representacao dos conceitos, preparando a crianga e o adolescente para o momento
singular do luto (Quadro8).

Quadro 8 — Percepgao infantil da morte de acordo com a idade

Idade (anos) Percepgoes sobre a morte

Até 2 anos A morte é separagdo ou abandono.

2 a6 anos A morte é um evento reversivel ou temporario.

6 al12anos A morte é um evento irreversivel.

Mais de 12 anos A morte é um evento irreversivel, universal e inevitavel.

Fonte: Adaptado de HIMELSTEIN, 2004.
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Avaliacao da pessoa em cuidado paliativo

A avaliacdo da pessoa em cuidado paliativo é o objeto deste terceiro médulo do Curso de
Aperfeicoamento “Cuidado Paliativo em Atencdao Domiciliar”. Com base nos elementos
do processo de avaliacdo da pessoa, este modulo apresenta recursos e instrumentos
para proceder a essa avaliacdo e destaca a comunica¢dao como recurso terapéutico.

O objetivo geral desse mddulo é apresentar os recursos utilizados na avaliagdo da
pessoa em cuidado paliativo.

Sao objetivos de aprendizagem deste Mddulo:

e elencar recursos e meios para avaliar a situacdo da pessoa em cuidado
paliativo;

e caracterizar fatores do contexto familiar e seus impactos para a assisténcia da
pessoa em cuidado paliativo;

¢ identificar o processo de comunica¢cdo como recurso terapéutico em Cuidado
Paliativo.

O conteudo do médulo estd apresentado nas seguintes unidades de aprendizagem:

¢ Unidade 1 — Avaliacao da situacdo da pessoa em cuidado paliativo;
¢ Unidade 2 — Recursos para avaliacao da pessoa em cuidado paliativo;
e Unidade 3 — Escalas auxiliares da avaliacdo: funcionalidade e sintomas;

¢ Unidade 4 — Comunicagdo como recurso terapéutico.



Unidade 1

Avaliacao da situacao da pessoa em cuidado
paliativo




Avaliacao da situacao da pessoa em cuidado paliativo

Esta primeira unidade do Mddulo 3 aborda a avaliagdo situacional da pessoa em cuidado
paliativo destacando elementos fundamentais: biografia, cronologia da doenga e
tratamentos realizados, avaliagdo funcional e de sintomas, exames fisicos e complementares
e avaliagOes especializadas.

A unidade esta desdobrada em duas segdes:

e Secdo 1 - Avaliacdo geral da situacdo e da pessoa;

e Secdo 2 — Elementos fundamentais para avaliagdo da pessoa.



Avaliacao geral da situacao e da pessoa

O cuidado paliativo aborda o sofrimento da pessoa com enfermidade cronica progressiva e
avancada e sua familia. A abordagem paliativa afirma a vida e propde a¢des que tém como foco
a qualidade desse tempo da existéncia atravessada pelo adoecimento, desde o diagndstico
até a morte.

O sofrimento é uma vivéncia singular, e seu manejo exige mais que intervencdes técnicas.
Entendido como fenbmeno biopsicossocial e espiritual, o sofrimento pode estar presente
em qualquer etapa da enfermidade — diagndstico e periodo de terapéutica modificadora
da doenca ou final da vida. Nesse contexto, a dor e o sofrimento se tornam presentes em
consequéncia direta ou indireta da enfermidade, dos seus tratamentos ou da necessidade de
tomar decisoes dificeis.

O cuidado é centrado na pessoa e em todos os aspectos e dimensdes da sua vida, nos diferentes
ambientes - sociocultural e organizacional - em que a pessoa esta e onde o cuidado paliativo
é oferecido e recebido. A avaliacdo e a compreensao desse contexto subsidiam e facilitam a
dinamica e a interacdo entre a pessoa, familiares e os profissionais da equipe.

Além de todos os aspectos da enfermidade (gravidade, evolucdo e complicacbes) as
necessidades, as demandas e os desejos da pessoa constituem demandas e referenciais para
a definicdo do plano de cuidado que deve contemplar as acdes dos diferentes profissionais
de saude da equipe para os diversos momentos clinicos e situac¢des, orientar a atuacao dos
cuidadores (familiares ou ndo) e facilitar a tomada de decisdes.

O ponto chave para a elaboragédo do Plano Terapéutico Singular (PTS), portanto é a avaliagdo
da pessoa (crianga, adolescente, adulto): quanto mais minuciosa for esta avaliacdo mais
preciso e pertinente sera o PTS (Figura 2).

Figura 2 — Ambiente sociocultural e contexto organizacional de avaliagao da pessoa

AMBIENTE SOCIOCULTURAL
COMUNIDADE

CONTEXTO ORGANIZACIONAL

e . e
FAMILA | ADOLESCENTE ! EQUIPE

E ADULTO)

OUTROS SIGNIFICANTES SUPERVISORES

Fonte: Adaptada de WOLFE, 2011.



Avaliar a pessoa (adulto, crianca, adolescente) é essencial para:

e identificar, dimensionar e estimar aspectos e questdes do contexto em que o
cuidado paliativo serd estabelecido; e

e conhecer o cendrio de demandas e de sofrimento com base no qual devam
ser direcionadas as intervengdes paliativas.

O ponto de partida e, na continuidade, de sustentagao desse processo é o contato da
pessoa e da familia com a equipe de saude como parte da rotina do cuidado.

Assim, é possivel formar impressdes relativas a situagdao da pessoa, definir
encaminhamentos e tomar decisdes sobre a terapéutica a ser estabelecida, tendo
como principio que a pessoa é agente de sua histéria de vida, devendo, portanto, serem
respeitadas e consideradas as singularidades da pessoa e da familia (sociais, culturais,
religiosas, espirituais, emocionais).



Elementos fundamentais para
avaliacao da pessoa

Os elementos fundamentais para avaliar a pessoa sdo: biografia, cronologia da doenca
e tratamentos realizados, avaliacdo funcional e de sintomas, exames fisicos e exames
complementares, além de avaliacGes especializadas.

Biografia — conhecer a biografia objetiva, reconhecer a pessoa como centro da acao
paliativa. Nessa perspectiva, além de dados formais, é necessario perguntar sobre
situacOes e fatos referentes a um conjunto de aspectos, de forma a ampliar informacdes
sobre a pessoa:

a) A pessoaem seu contexto social: nome; como gosta de ser chamada; sexo;
idade; local de nascimento; moradia; condi¢Ges do domicilio; organizacao
familia; lazer; trabalho; situacdo financeira; circulo de convivio social; rede
disponivel de cuidados;

b) A pessoa, circunstancias e contexto sociocultural: crengas, preferéncias,
dificuldades, fantasias, incertezas, medos, expectativas e mecanismos de
defesa que circunscrevem o adoecimento; sentido da vida;

¢) Significados atribuidos pela pessoa as vivéncias proporcionadas pelo
adoecimento; conhecimento da pessoa a respeito das alteracdes na sua
saude; relacdo entre o estagio da doenca e morte;

d) Como a pessoa exerce a autonomia no contexto familiar e relagdes de
poder no ambiente familiar;

e) Como funciona a rede familiar e social de apoio para estabelecer os planos
terapéuticos singulares e a tomada de decisdo;

f) Como é a comunicagdo entre a pessoa e seu circulo social;

g) Quais sdo os recursos socioculturais, psiquicos e espirituais considerados
para o enfrentamento do sofrimento e o processo de adaptacdo as diversas
condicdes impostas pelo adoecimento;

h) Como acontece a relacdo dos familiares e cuidadores com os profissionais
da equipe de saude;

i) No caso de criancas e adolescentes (ou adultos com comprometimento da
autonomia), quem é o responsavel (representante formal).

Cronologia da doenga e tratamentos realizados (a histéria clinica) — etiologia da
doencga; cronologia (data de inicio, tempo de evolugdo, periodos de piora e melhora
clinica); progndstico; complicacdes; tratamentos realizados; sucessos e insucessos das
intervencgdes instituidas; significado atribuido a todas essas vivéncias; comorbidades;
respostas as terapéuticas instituidas; efeitos colaterais de medicamentos; uso de
hemoderivados.

Essas informagdes permitem a previsao e o controle de sintomas e sindromes clinicas,
além da presungao de mecanismos de morte que podem vir a ser estabelecidos.



Avaliagaofuncional—afuncionalidade se refere ao grau de capacidade para desempenhar
as atividades da vida cotidiana dependentes da cognicao, visdo, audigdo, continéncia
fecal e vesical, mobilidade, autonomia, comunicagao, interagao social, entre outras.

As perdas funcionais afetam a qualidade de vida da pessoa, definindo graus de
dependéncia, podendo gerar sofrimento e necessidade de reorganiza¢do do sentido da
vida. Existem varios instrumentos de avaliacdo da funcionalidade para todas as faixas
etdrias em variadas situagdes e com diversos propdsitos.

A avaliagdo funcional é essencial para a analise da condigdo clinica da pessoa na curva
de evolugdo da doenca e fornece os seguintes elementos para subsidiar e orientar
encaminhamentos e a tomada de decisdo (Figura 3):

e possibilidade de reabilitagdo;

e adaptacdo apds perda de funcionalidade;
e progndéstico;

e adequacdo terapéutica;

e identifica¢gdo da proximidade da morte.

Figura 3 — Curva evolutiva das doengas
Pessoa com cancer

Evolugdo da pessoa com cancer:
a funcionalidade ¢é mantida
até a auséncia de terapéutica
modificadora da doenga, quando
ocorre uma piora clinica e funcional
aguda que culmina com a morte.

FUNCAO

TEMPO

Pessoa com doencas cronicas e faléncias funcionais

Evolugao da pessoa com doencgas
cronicas e faléncias funcionais:
a funcionalidade ¢é marcada
por quedas que se associam a
pioras clinicas. A cada piora, a
funcionalidade é comprometida e
raramente volta ao seu patamar
anterior. A morte pode ocorrer em
TEMPO um dos momentos de crise.

FUNCAO

Pessoa com dano neuroldgico grave e irreversivel

Evolugdo da pessoa com dano

neuroldgico grave e irreversivel:

a funcionalidade é comprometida

agudamente, gera alta dependéncia

de cuidados, que podem persistir
TEMPO por meses ou anos.

FUNCAO

Fonte: Adaptada de MACIEL, 2008.



Avaliagao de sintomas — o cuidado paliativo tem como principio a abordagem de
sintomas de natureza fisica, psicoldgica, espiritual e social na perspectiva da prevengao,
do diagndstico e tratamento. A avaliacdo dos sintomas deve ser realizada em todos os
encontros dos profissionais da equipe de salide com a pessoa doente.

E imprescindivel que cuidadores e familiares sejam orientados a observar e monitorar
sintomas e informar a equipe de salde. S3o principios para o controle de sintomas:

e avaliar antes de tratar;

e explicar a causa dos sintomas;

e prever o sintoma de acordo com a evolugao da enfermidade;

e abordar o sintoma sempre que possivel de forma multiprofissional;

e monitorar continuadamente os sintomas em relagdio a evolugdo da
enfermidade e da resposta as terapéuticas instituidas;

e cuidar dos detalhes em relagdo a manifestagao do sintoma (circunstancia);

e ter disponibilidade para atender as demandas da pessoa e da familia.

Ossintomas, presentes desde o diagndstico da doencga, podem ter significados diferentes,
dependendo do momento em que se apresentam, e devem ser abordados de maneira
proporcional em relagdo ao beneficio e ao maleficio da intervencgdo terapéutica para a
pessoa. H4 instrumentos especificos para a avaliagdo dos sintomas fisicos (dor, nduseas,
vomitos, constipagdo intestinal, anorexia, dispneia, ansiedade, altera¢gdes do humor,
agitacao, insbnia, confusdo mental, fadiga e disfagia).

O adequado acompanhamento evolutivo dos sintomas permite a identificagdo de
possiveis mecanismos de morte e as orienta¢des para terapéutica adequada.

Exames fisicos, exames complementares e avaliagbes especializadas — o
acompanhamento da pessoa doente inclui exames (fisicos e complementares) e
avaliagBes especializadas realizados de maneira dinamica, sistematizada e de acordo
com o plano terapéutico objetivando controlar sintomas, manter funcionalidade e
conforto possiveis durante o adoecimento. Os procedimentos, as coletas de exames, o
uso de tecnologia e a propedéutica investigativa podem ser necessdrios e devem sempre
ser avaliados em relagdo a sua pertinéncia de acordo com o momento especifico. Por
exemplo, a realizagdo de tomografias de térax seriadas para a avaliagdao de um extenso
derrame pleural metastatico pode ser considerada futil e desproporcional ao momento
da evolugdo da doenca.

A revisdo constante do plano de cuidado de acordo com a evolu¢do do adoecimento e a
proximidade da morte orienta a proporcionalidade das a¢Ges e das intervengdes clinicas
realizadas pela equipe de assisténcia.

A avaliagdo clinica da pessoa com base em seu ambiente sociocultural, levando ao
acesso de sua subjetividade, ao seu sofrimento e ao sentido que atribui a sua existéncia,
é ferramenta essencial para a qualidade do cuidado prestado. As decisdes terapéuticas
devem ser registradas em prontudrio, assim como as impressdes sobre a pessoa e o
adoecimento, viabilizando o acesso de toda a equipe as informagdes obtidas (Figura 4).



Figura 4 — Avaliacdo da pessoa em cuidado paliativo
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Fonte: Elaborada pelos autores, 2018.



Unidade 2

Recursos para avaliagao da pessoa em
cuidado paliativo




Recursos para avaliacao da pessoa em cuidado
paliativo

Nesta unidade estdo apresentados os recursos que permitem e facilitam avaliar a
pessoa em cuidado paliativo considerando a premissa basica de que cuidado paliativo é
centrado no sofrimento da pessoa com diagndstico de enfermidade cronica, progressiva,
avancgada e, portanto ameacgadora da vida.

Nesse contexto é imprescindivel utilizar recursos e meios que facilitam a abordagem
dos distintos aspectos da vida da pessoa (socioculturais, psiquicos, fisicos, espirituais) e,
também, das condi¢Ges e reagbes dos familiares no contexto do adoecimento da pessoa
e do cuidado paliativo.

Aspectos biogréficos, necessidades, demandas e desejos, além de todos os aspectos
relacionados a enfermidade (cronologia e terapéutica realizadas, avaliagao de sintomas,
avaliacdo da funcionalidade e exames complementares) devem gerar o plano de cuidado
(Plano Terapéutico Singular) que contempla a¢Ges e procedimentos dos profissionais da
equipe de saude, dos cuidadores (familiares ou ndo) e orientar a tomada de decisdes.

A avaliagdo e a compreensao de todas essas dimensdes permitem identificar e qualificar
a dinamica que se desenvolve na interagdo entre a pessoa, seus familiares e as equipes de
assisténcia e, também, os contextos - organizacional e sociocultural - no qual o cuidado
é oferecido e recebido. O PTS, portanto relune orientagdes, a¢ées e procedimentos
definidos e compartilhados pela equipe multiprofissional de saude a partir da avaliacdo
da pessoa nos diversos momentos clinicos e situagdes pessoais e familiares, em relagdo
a evolugdo do adoecimento.

Os principais recursos técnicos para a avaliacdo da pessoa e, em consequéncia, a
organizac¢do do cuidado e definicdo do PTS sdo:

e Reunido da equipe;
e Entrevista;

e Visita Domiciliar.

Reunides da equipe sdo recursos estratégicos que permitem a troca de informacdes
sobre a pessoa, os familiares, as condicdes do domicilio e do entorno, de modo a
contextualizar e monitorar o PTS.

A entrevista é um recurso a ser previamente planejado e compartilhado na equipe de
saude responsavel pela assisténcia paliativa seja no cenario hospitalar, domiciliar ou em
hospice. Inicialmente, a entrevista concentra-se na pessoa enferma (centro do cuidado)
e, na sequéncia, devera ser estendida a familia e aos cuidadores.

Quanto a visita domiciliar (VD) - amplamente adotada na Rede Bdsica - é o recurso por
meio do qual sdo efetivados a entrevista, o monitoramento e a avaliagdo da situacdo da
pessoa em cuidado paliativo no domicilio. A VD é um recurso que exige conhecimento
dos servicos da RAS-SUS e articulagao das equipes do SAD (EMAD, EMAP) com as equipes
da Rede de Atencdo Basica.



Unidade 3

Escalas auxiliares da avaliacao de
funcionalidade e de sintomas




Escalas auxiliares da avaliagao de funcionalidade e
de sintomas

A avaliacdo da pessoa em cuidado paliativo recorre a instrumentos (escalas, graficos)
gue corroboram a identificacdo das necessidades da pessoa, o que subsidia e orienta a
elaboracao do plano terapéutico singular.

Nesta unidade estdo apresentados escalas e graficos, em geral, adotados. A avaliacdo da
pessoa em cuidado paliativo se beneficia do uso de instrumentos (escalas e graficos) que
sdo Uteis na identificacdo mais precisa das necessidades da pessoa para a elaborac¢do do
plano terapéutico singular.

Serdo apresentados os seguintes instrumentos:

e Escala de Karnofsky (KPS);

e Palliative Performance Scale (PPS);

e Escore de Lansky;

e Escala de avaliagdo de sintomas de Edmonton (ESAS);

e Escalas para avaliacdo da dor (adultos, criancas e adolescentes).
Nesta unidade, essas escalas e graficos estdo apresentados em sec¢des:

e Secdo 1-Avaliacdo da funcionalidade;
e Secdo 2— Avaliacdo de sintomas;
e Secdo 3 — Avaliagdo clinica da dor;

e Secdo 4 — Instrumentos de avaliagdo de dor em Pediatria.



Avaliacao da funcionalidade

O adoecimento determina um desequilibrio na integridade e funcionalidade da pessoa.
Aintegridade envolve todas as dimensdes da vida: corpo, identidade, costumes, valores,
esperangas, expectativas em relagdo ao futuro, socializagdo e autonomia, enquanto a
funcionalidade se refere a capacidade de desempenhar as atividades da vida cotidiana
dependentes da cognicdo, visdo, audicdo, continéncia fecal e vesical, mobilidade,
autonomia, comunicacgdo, interagdo social, entre outras. As perdas funcionais afetam a
gualidade de vida da pessoa e define graus de dependéncia, podendo gerar sofrimento
e necessidade de reorganizag¢do do sentido da vida.

Alcangar o potencial funcional maximo possivel diante da adversidade da doenca é
objetivo central do cuidado paliativo.

A avaliagdo da funcionalidade revela a curva evolutiva da doenca e, para adolescentes
e adultos, oferece elementos sobre possibilidade de reabilitacdo, adapta¢do as novas
condigdes clinicas, progndstico e terminalidade.

Os instrumentos — escalas e graficos — selecionados e aqui apresentados subsidiam a
elaboracdo do plano terapéutico em cada momento da evolu¢do da doenga.

Escala de Desempenho de Karnofsky— ja apresentada no Mddulo 2 —Segao 2, a KPS, (do
inglés Karnofsky Performance Status Scale)é muito utilizada para avaliar incapacidade
funcional ocasionada pelo cancer. Na pratica, essa escala é utilizada em Oncologia para
comparar a eficdcia de diferentes terapéuticas e avaliar o progndstico (quanto menor o
valor, pior a sobrevida da pessoa (Quadro 9) (YATES, 1980).



Quadro 9 — Escala de Desempenho de Karnofsky

Gra:}i/:(;ao Interpretacéo (significado)

100 Sem sinais ou queixas;sem evidéncia de doenga

90 Realiza atividades habituais;poucos sinais e sintomas da doenca

Realiza atividades habituais com esforgo. Alguns sinais e sintomas de

80
doenga

70 Cuida de si mesmo,ainda écapaz de trabalhar

60 Requer assisténciaocasional,ndo é capaz de realizar atividades
habituaisou trabalhar

50 Necessita de cuidados frequentes e assisténcia médica

40 Incapaz de realizar qualquer atividade; requer cuidados e assisténcia
médica especiais

30 Extremamente incapacitada, necessita de hospitalizacdo, sem sinal de
morte iminente;

20 Muito doente, necessita de medidas de suporte, hospitalizagao
necessaria

10 Moribundo, morte iminente

0 Morte

NOTA: Importante destacar que a interpretagdo (significado) dessa Escala de Performance de
Karnofsky do American Joint Committee on Cancer (AJCC) indica valores percentuais relacionados a
situacdo da pessoa; contudo, ao fazer as interpreta¢des correspondentes, ha indicacdes subjetivas

”u

(sem precisdo quantitativa padronizada), como, por exemplo: “alguns sinais”;“poucos sinais e

», «

sintomas”; “assisténcia ocasional”; “extremamente incapacitada” Essa observacgdo justifica que a
equipe discuta e defina um protocolo que oriente a interpretacdo clinica dessa escala no SAD da
RAS-SUS, tendo como referéncias os aspectos considerados pelo AJCC.

Fonte: AMERICAN COLLEGE OF SURGEONS COMMITTEE ON TRAUMA, 2014.

Palliative Performance Scale (PPS)—derivado do KPS, o PPS é um instrumento de
avaliacdo de funcionalidade que considera os seguintes itens: deambulacdo, atividade,
evidéncia de doenca, autocuidado, ingestdo e nivel de consciéncia. E aplicdvel em
qualquer cenario de assisténcia paliativa— domicilio, ambulatério ou hospital —, e sua
aplicacdo (uso) deve ser procedimento de rotina para os profissionais da equipe de
salde (repetido a cada avalia¢cdo da pessoa) (Quadro 10).



Quadro 10 — Avaliacdo da funcionalidade segundo a Escala Palliative Performance

Scale (PPS)

Palliative

Performance
Scale (PPS)

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

0

Deambulacgao

Completa

Completa

Completa

Reduzida

Reduzida

Maior parte
de tempo
sentado ou
deitado

Maior parte
do tempo
acamado

Totalmente
acamado

Totalmente
acamado

Totalmente
acamado

Morte

Fonte: MACIEL, 2012.

Atividade e
evidéncia da
doenca

Atividade
normal e
trabalho; sem
evidéncia de
doenga

Atividade
normal e
trabalho; alguma
evidéncia de
doencga

Atividade
normal com
esfor¢o; alguma
evidéncia de
doencga

Incapaz para o
trabalho; doenga
significativa

Incapaz para
hobbies/trabalho
doméstico;
doenga
significativa

Incapacitado
para qualquer
trabalho; doenga
extensa

Incapaz para

a maioria das
atividades;
doenga extensa

Incapaz para
qualquer
atividade;
doenca extensa

Incapaz para
qualquer
atividade;
doenga extensa

Incapaz para
qualquer
atividade;
doenga extensa

Autocuidado

Completo

Completo

Completo

Completo

Assisténcia
ocasional

Assisténcia
consideravel

Assisténcia
quase
completa

Dependéncia
completa

Dependéncia
completa

Dependéncia
completa

Ingesta

Normal

Normal

Normal ou
reduzida

Normal ou
reduzida

Normal ou
reduzida

Normal ou
reduzida

Normal ou
reduzida

Normal ou
reduzida

Minima, a
pequenos
goles.

Cuidados
com a boca

Nivel da
consciéncia

Completa

Completa

Completa

Completa

Completa ou
periodos de
confusdo

Completa ou
periodos de
confusdo

Completa ou
sonoléncia;
/- confusdo

Completa ou
sonoléncia;
+/- confusdo

Completa ou
sonoléncia;
+/- confusdo

Sonoléncia ou
coma;
+/- confusdo



Como utilizar o PPS

Os escores de aplicacdo do PPS sdo resultantes da leitura horizontal de cada linha até

N

encontrar o nivel ou caracteristicas que “melhor se apliquem” a situacdo da pessoa no
momento de cada avaliacdo. Para cada item da escala, identificar na leitura vertical de
cada coluna aquele que “melhor corresponde” a realidade momentanea da pessoa.
Cada coluna corresponde a um item avaliado da escala.

Ap0s a identificacdo da categoria correspondente a situacdo da pessoa para cada item,
determina-se o escore final da avaliagdo da pessoa (o PPS). Considera-se o menor valor
encontrado levando-se em conta que as colunas mais a esquerda sao caracteristicas mais
“fortes” na determinacdo do escore e, em geral, sdo mais relevantes para a avaliagcdo
que as outras. Por exemplo: a deambulacédo, que é o item de avaliacdo que estd mais a
esquerda no Quadro, tem um peso maior na definicdo do PPS em relagcdo aos demais
itens.

Deambulagao

Os termos “maior parte do tempo sentado ou deitado”, “maior parte do tempo acamado” e
“totalmente acamado” sdo muito semelhantes. As pequenas diferencas estdo relacionadas a itens
da coluna “autocuidado”. Ex.: “totalmente acamado” - PPS 30% refere-se a profunda fraqueza ou
paralisia, de tal forma que a pessoa ndo sai da cama e também néo é capaz de nenhuma atividade
de autocuidado. A diferenga entre “maior parte do tempo sentado ou deitado” e “acamado” é
proporcional a quantidade de tempo em que a pessoa é capaz de sentar-se, comparada a sua
necessidade de deitar-se.

Atividade e evidéncia da doenga

“Alguma evidéncia de doenca”, “doenca significativa” e “doenca extensa” referem-se a
caracteristicas fisicas e clinicas que evidenciam graus de progressao. Por exemplo: diante de um
diagnoéstico de cancer de mama, a recidiva local poderia implicar “alguma evidéncia de doenga”;
uma ou duas metastases no pulméao ou nos ossos poderiam implicar “doenca significativa”,
enquanto multiplas metastases em pulmao, ossos, figado, cérebro, hipercalcemia e outras
complicagdes importantes poderiam caracterizar “doenga extensa”.

Autocuidado

e  Assisténcia ocasional: na maioria do tempo, a pessoa é capaz de sair do leito, caminhar, tomar
banho e comer sozinha, e sé ocasionalmente necessita de alguma assisténcia.

e  Assisténcia consideravel: diariamente, a pessoa necessita de alguma ajuda do cuidador para
desempenhar as atividades citadas.

e  Assisténcia quase completa: a pessoa necessita de mais ajuda do cuidador para realizar as
tarefas citadas.

¢  Dependéncia completa: a pessoa é incapaz de realizar, com autonomia, as atividades citadas.

Ingestao

e Ingestdo normal: hdbitos de alimentagdo ndo comprometidos pela doenca.

e Ingestdo reduzida: qualquer redu¢do no padrao de ingestao de alimentos.

e Ingestdo limitada a colheradas: aceitacdo de pequenas quantidades de nutrientes sem atingir
as necessidades nutricionais da pessoa.

Nivel de consciéncia

e  Completo: pessoa orientada, alerta, com todas as suas habilidades cognitivas, sem déficit de
memoria.

e  Confusdo: presenca de delirium ou deméncia, com nivel de consciéncia reduzido.

e Sonoléncia: fadiga intensa, dormindo a maior parte do tempo, com menor contato com o meio.

e Coma: auséncia de resposta a estimulo fisico ou verbal; alguns reflexos podem ou néo estar
presentes. A profundidade do coma pode flutuar ao longo das 24 horas do dia.

Fonte: Adaptado de MACIEL, 2008.



Em Pediatria, os aspectos especificos para avaliar as capacidades funcionais sdo
considerados conforme cada faixa etdria. Familiares e cuidadores sdo fontes de
informacgdes que auxiliam nessa avaliagdo. A percep¢do qualitativa de melhora ou piora
de cada um dos itens dar-se-a ao longo do acompanhamento longitudinal da crianga ou
do adolescente (Quadro 11).

Quadro 11 — Avaliagdao Funcional em Pediatria: aspectos considerados

Estado cognitivo e nivel de conhecimento da enfermidade

Padrdo respiratdrio
Condic¢ao cardiovascular

Presenca de dor

Sensacdo de bem-estar

Capacidade de manter a temperatura corporal.
Visao

Audicdo

Movimentacdo/coordenagdo motora

Cuidados pessoais: alimentagdo, banho, capacidade de se vestir sozinho, nivel de ajuda da qual
necessita para tomar as medicagdes.

Continéncia vesical

Continéncia fecal

Linguagem e comunicagdao

Sono

Capacidade de brincar e interagdo social.

Capacidade de resolver problemas.

Sensacdo de seguranca, independéncia

Sintomas psiquicos tais como choro, irritabilidade, prostragido, desdnimo

Fonte: Adaptado de ASTUDILLO, 2015.



Escore de Lansky — é o instrumento de funcionalidade utilizado em Pediatria. A
pontuagdo da performance funcional é definida de acordo com os critérios descritos na
escala.

Um grafico construido ao longo do tempo com as pontuagdes definidas em diferentes

periodos do adoecimento da a perspectiva da evolugao e do progndstico da enfermidade
(Quadro 12).

Quadro 12- Avaliag¢dao do desempenho funcional segundo o Escore de Lansky

Escor iaca
55/0 € Elementos de avaliacdo
(\}

100 Totalmente ativa/normal

90 Pequena restricdo em atividades fisicas extenuantes

80 Ativa, mas se cansa rapidamente.

70 Maior restrigdo nas atividades recreativas e menor tempo gasto nessas atividades

Levanta-se e anda, mas brinca ativamente muito pouco, brinca principalmente em

60 repouso.

50 Veste-se, mas fica deitada a maior parte do tempo; atividades e jogos em repouso.
40 Maior parte do tempo na cama/brinca em repouso sem ajuda.

30 Maior parte do tempo na cama e necessita de auxilio para brincar em repouso.

20 Frequentemente dormindo, o brincar se restringe a jogos passivos.

10 Nao brinca e ndo sai da cama.

0 Nao responde.

Fonte: LANSKY, 1987.



Avaliacao de sintomas

Dor, ndusea, vomito, dispneia, depressdo, ansiedade e outros sintomas e sinais sdo
comuns em enfermidades cronicas progressivas e, a medida que a pessoa se aproxima
da morte, tendem a se tornar preponderantes. O controle desses sintomas é principio
fundamental do cuidado paliativo e visa minimizar o sofrimento da pessoa e de sua
familia.

A avaliacdo dos sintomas deve ser sistematica, por meio de exame fisico e anamnese na
admissdo e em todos os atendimentos domiciliares, ambulatoriais e hospitalares.

A Escala de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (ESAS) é um instrumento que pode
ser utilizado para a sistematizagdo da avaliacdo da pessoa, proporcionando uma analise
longitudinal a partir de verificagdes diarias. Consiste em questiondrio de sintomas (nove
ou mais sintomas de acordo com a demanda da pessoa) e pode ser realizado pelo
profissional de saude/familiar/cuidador, no qual, para cada sintoma, a pessoa atribuira
valores de zero a 10 de acordo com a intensidade do sintoma, sendo zero a auséncia do
sintoma, e 10 o pior sintoma possivel. Essas informagdes sdo essenciais para elaborar
o plano de cuidado e orientar novas avaliagdes da pessoa, novo raciocinio clinico e
novas propostas terapéuticas. Essa percepgao longitudinal da evolugdo dos sintomas da
pessoa agrega conhecimentos em rela¢do a funcionalidade, ao sofrimento e a qualidade
de vida (Quadro 13).

Quadro 13 — Escala de Avaliagdao de Sintomas de Edmonton (ESAS)

Avaliacao de sintomas

Nome da pessoa:

Preenchido por: Data:__/__/__

Por favor, circule o numero que melhor descreve a intensidade dos seguintes sintomas neste
momento (perguntar a média durante as ultimas 24 horas).

Sem dor 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior dor possivel

Sem cansaco 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior cansago possivel
Sem nausea 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior nausea possivel
Sem depressdo 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior depressao possivel
Sem ansiedade 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior ansiedade possivel
Sem sonoléncia 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior sonoléncia possivel
Muito bom apetite 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior apetite possivel
Sem falta de ar 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior falta de ar possivel

Melhor sensagdo de bem- 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 Pior sensagdo de bem-estar
estar possivel

Fonte: Adaptado de MONTEIRO, 2013.



Avaliacao clinica da dor

O conceito de dor total compreende o aspecto multidimensional da dor: fisica, social,
psicoldgica e espiritual. A anamnese e o exame fisico sdo instrumentos para estabelecer
uma boa comunicacdo com a pessoa, familiares/cuidadores e de identificacdo de
intensidade, tipo, localizacdo, duracdo, irradiacao, fatores de agravamento e alivio,
respostas as medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas de dor; além do efeito da
dor no humor, na funcionalidade e na qualidade de vida. Os instrumentos devem ser
de facil aplicacdo e adequar-se ao nivel de compreensao da pessoa. Os instrumentos de
mensurac¢do da dor podem ser unidimensionais (avaliam um Unico aspecto da dor) ou
multidimensionais (consideram aspectos subjetivos da dor).

Escala Verbal Numérica: propde a classificacdo da dor em notas que variam de 0 a 10, de
acordo com a intensidade da sensacao. Nota zero corresponde a auséncia de dor, e nota
10, a maior intensidade imaginavel. Deve-se perguntar a pessoa: pode informar como
estd a intensidade de sua dor, sendo zero a auséncia de dor e 10 a pior dor possivel?

Segundo informacdo da pessoa ao profissional de saude ou familiar ou cuidador, a dor
pode ser assim classificada:

e Zero (0) = Auséncia de dor;

e 1a3=Dor de fraca intensidade;

e 4a6=Dordeintensidade moderada;
e 7a9=Dorde forte intensidade;

e 10 =Dor de intensidade insuportavel.

Escala Visual Analdgica: a escala unidimensional visual analdgica (EVA) foi desenvolvida
ha 70 anos e é a mais utilizada. Propde a classificacdo da dor a partir de uma linha nao
graduada cujas extremidades correspondem a auséncia de dor e a pior dor imaginavel
em suas extremidades. A escala é apresentada para a pessoa que informa ao profissional
de saude, familiar ou ao cuidador a intensidade de dor que sente ao longo dessa linha
(Figura 5).

Figura 5 — Escala visual analdgica (EVA) de classificagdo de dor

0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10

SEM MAXIMO
DOR DE DOR

Fonte: Arquivo dos autores, 2018
Escalas Multidimensionais de Dor

As escalas multidimensionais medem nao apenas a intensidade da dor, mas também
outros aspectos da experiéncia dolorosa, como, por exemplo, dimensdo afetiva da
dor, impacto da dor nas atividades de vida e na qualidade de vida. Dentre as vdrias
escalas existentes, destaca--se o Inventdrio Breve de Dor (Brief Pain Inventory — BPI)
desenvolvido inicialmente para avaliacdo da dor no cancer, mas que também tem sido
utilizado na avaliacdo de dor crénica ndo neoplasica. Essa escala quantifica a intensidade
da dor e a limitagdo funcional dela decorrente (Figura 6).



Figura 6 — Breve Inventario da Dor (Brief Pain Inventory — BPI)

1. Ao longo da vida, a maior parte de nos teve dor de vez em quando, tais como de cabeca de pequena
importancia, entorses e dores de dentes. Durante a tltima semana, teve alguma dor diferente destas
dores comuns?

Sim Nao
2. Nas figuras, marque as areas onde sente dor. Coloque um X na zona que lhe dé6i mais.
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3. Por favor, classifique a sua dor assinalando com um circulo o niimero que melhor descreve a sua
dor no seu maximo durante a semana.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
4. Por favor, classifique a sua dor assinalando com um circulo o nimero que melhor descreve a sua
dor no seu minimo durante a semana.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
5. Por favor, classifique a sua dor assinalando com um circulo o nimero que melhor descreve a sua
dor no seu minimo em média.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
6. Por favor, classifique a sua dor assinalando com um circulo o niimero que indica a intensidade da
sua dor neste preciso momento.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7. Que tratamentos ou medicamentos esta fazendo para a dor?

8. Na ultima semana, até que ponto os tratamentos e os medicamentos aliviaram a sua dor? Por favor,
assinale a percentagem que melhor demonstra o alivio que sentiu.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

9. Assinale com um circulo o nimero que descreve em que medida, durante a tltima semana, a sua
dor interferiu em seu/sua:

A) Atividade geral
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nao Interferiu
interferiu completamente

B) Disposicao

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nao Interferiu
interferiu completamente

C) Capacidade de andar a pé

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nao Interferiu
interferiu completamente

D) Trabalho normal (inclui tanto o trabalho doméstico como trabalho fora de casa)
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Néo Interferiu
interferiu completamente



E) Relagdo com outras pessoas

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nao Interferiu
interferiu completamente
F) Sono
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Néo Interferiu
interferiu completamente

G) Prazer de viver

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nao Interferiu
interferiu completamente

Fonte: Adaptada de AZEVEDO, 2007.

A avaliacdo da dor em pessoas com dificuldade de comunicagdo é uma tarefa complexa
e que exige instrumentos especificos. Muitas dessas pessoas expressam a dor através de
isolamento social, confusdo mental e apatia. Na deméncia de Alzheimer, por exemplo, o
componente sensdrio-discriminativo da dor estd preservado, enquanto o componente
afetivo-emocional estd alterado.

Um instrumento indicado para essa situagao, entre outros, é a versao brasileira do The
Pain Assessment in Advanced Dementia Scale (PAINAD-BR). A observac¢do direta da
pessoa ou as informacdes cedidas pelo familiar/cuidador sdo as formas de investigacdo
de dor pelos itens das escalas (Quadro 14).

Quadro 14 — Versao brasileira da escala Pain Assessment in Advanced Dementia
(PAINAD-Brasil)

0o 1 | 2z
Respiragdo ruidosa
com dificuldade
Periodo longo de

Eventual dificuldade
na respiragao

Padrao respiratério N 1 . . S
p orma Periodo curto de hiperventilagao
hiperventilagao Respiragdes Cheyne-
Stokes
Queixas ou gemidos .
) Chama repetidamente
eventuais
. de forma perturbada
L . Fala em baixo volume . .
Vocalizacdo negativa Nenhuma Queixas ou gemidos

com qualidade
negativa ou
desaprovativa

altos
Gritos e choro

Triste
Expressao facial Sorri ou inexpressiva Assustada Caretas
Sobrancelhas franzidas
Rigida

Punhos cerrados

Tensa Joelhos fletidos
Linguagem corporal Relaxada Agitada e aflita Resisténcia a
Inquieta aproximacao ou ao

Consolabilidade

Sem necessidade de
consolo

Fonte: Adaptado de PINTO, 2015.

Distraida ou
tranquilizada pela voz
ou toque

afastamento
Agressiva

Impossivel de ser
consolada, distraida ou
tranquilizada.



Instrumentos de avaliacao da dor em
Pediatria

A avaliacdo e a mensuracao da dor em criancas e adolescentes sao essenciais para
se estabelecer um plano de cuidado no controle desse sintoma, pois determinam as
medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas adequadas, considerando a singularidade
de cada caso. A avaliagao deve considerar a plasticidade e a complexidade da percepgao
da dor em Pediatria, influenciada pelo desenvolvimento progressivo com constantes
aquisicdes psicomotoras, emocionais e cognitivas. As criangcas demonstram reacdes
variadas que evidenciam a suspeita da experiéncia dolorosa. Quanto maior a faixa
etaria, maior a condicdo de simbolizar a sensacdo de dor e de expressa-la qualitativa e
guantitativamente. Nas criangas sem a total aquisicao da linguagem, a avaliacdo da dor
sera realizada utilizando-se parametros corporais e alteragdes fisioldgicas.

A escolha do método apropriado para afericdo da dor deve ser baseada na fase de
desenvolvimento cognitivo/emocional da crianga e em sua condicdo clinica.

Avaliagao da dor no recém-nascido (escala NFCS)
A escala NFCS (Neonatal Facial Coding System/ Sistema Neonatal de Codificagdo Facial)

é usada em criangas com até 30 dias de vida. Baseia-se na codifica¢do da atividade facial
de acordo com os itens propostos (Quadro 15).

Quadro 15 - Avalia¢do da dor no recém-nascido

Fronte saliente ausente Presente
Fenda palpebral estreitada ausente Presente
Sulco nasolabial aprofundado ausente Presente
Boca aberta ausente Presente
Boca estirada ausente Presente
Lingua tensa ausente Presente
Protrusao de lingua ausente Presente
Tremor de queixo ausente Presente

NOTA: Presenca de dor: mais que trés pontos

Fonte: Adaptado de WONG. 2001.



Avaliacdo de dor em criangas de zero a 03 meses: escala comportamental (Neonatal
Infant Pain Scale-NIPS/Escala de dor neonatal)

Usada em criancgas de zero a 3 meses. O escore pode variar de 0 a 7, sendo que, quanto
maior o escore, maior a dor sentida pela crianca. A classificacdo da dor nesta Escala é:

¢ 0 pontos: Sem dor;
e 1a2pontos: Dor fraca;
e 3 a5 pontos: Dor moderada;

e 6a7pontos: Dor forte.

Nesta classificacdo, considera-se um conjunto de indicadores e pontuacao respectiva
(Quadro 16).

Quadro 16 — Indicadores e pontuag¢do da Escala Comportamental
(Neonatal Infant Pain Scale — NIPS/Escala de dor neonatal)

Indicador 0 1 2
Expressao facial Relaxada Contraida -
Choro Ausente Resmungos Vigoroso
Respiragdo Relaxada Alterada -
Bracos Relaxados Fletidos/estendidos >
Pernas Relaxadas Fletidas/estendidas -
Estado de consciéncia  Dormindo/calmo Desconfortavel -

¢ 0 pontos - sem dor

e 1a?2pontos: dor fraca

e 3 a5 pontos: dor moderada
e 6a7pontos: dor forte

Fonte: Adaptado de WONG, 2001.

Escala de dor FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability) (face, pernas, atividade,
choro, consolo). Usada em criancas a partir de trés meses de idade, é aplicada para
classificar a dor (Quadro 17).

A classificacdo da dor na Escala FLACC é:

o 0 pontos: Sem dor;
° 1 a 2 pontos: Dor fraca;
o 3 a 5 pontos: Dor moderada;

o 6 a 7 pontos: Dor forte.



Quadro 17- Escala de dor FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability) para criancas
a partir de trés meses.

Face

Pernas

Atividade

Choro

Consolabilidade

Categoria

Nenhuma expressao
especial ou sorriso.

Normais ou relaxadas.

Quieta, na posigao
normal, movendo-
-se facilmente.

Sem choro (acordada
ou dormindo).

Satisfeita, relaxada.

Pontuacao

Caretas ou
sobrancelhas
franzidas de vez em
quando, introversao,
desinteresse.

Inquietas, agitadas,
tensas.

Contorcendo-se,
movendo-se para
frente e para tras,
tensa.

Gemidos ou
choramingos; queixa
ocasional.

Tranquilizada por
toques,abragos ou
conversasocasionais;
pode ser distraida.

o | |z

Tremor frequente do
queixo, mandibulas
cerradas.

Chutando ou esticadas.

Curvada, rigida ou com
movimentos bruscos.

Choro continuado,
grito ou solugo; queixa
com frequéncia.

Dificil de consolar ou
confortar.

¢ 0 pontos: sem dor

e 1a?2pontos: dor fraca

¢ 3 a5 pontos: dor moderada
e 6a7pontos: dor forte

Fonte: SILVA, 2008.



Escala de Faces Wong/Baker—pode ser usada em criangas de trés a seis anos (Figura 7).

Figura 7 — Escala de Faces Wong/Baker: para crian¢as maiores que trés anos
u Explicar a crianca o que representa cada face:
Face 0: auséncia de dor. Nao déi.
Face 1: pouca dor. Déi um pouco.

Face 2: um pouco mais de dor. Déi um pouco mais.

Face 3: a crianga tem ainda mais dor que na face 2 (d6i ainda mais, comparando com a anterior).
Face 4: muita dor. D6i muito.

Face 5: dor insuportavel (comparando com a anterior, déi mais).

ﬂ! Pedir a crianca que escolha a face que melhor descreve como se sente.

m Classificagao da dor:

0 - Sem dor.
1a2 -Dorleve.
3 - Dor moderada.
4 - Dor forte.
5 - Dor insuportavel.

Fonte: SILVA, 2008.

Escala Visual Analégica e Numérica
Esta escala pode ser usada em criangas a partir de sete anos (Figura 8).

Figura 8 — Escala Visual Analégica e Numérica—criangas

LEVE MODERADA INTENSA

Fonte: arquivo dos autores, 2018.

Nessa escala a classificacdo da dor segue estes escores:
e 0-semdor;
e 1a3-dorleve;
e 4a36-dor moderada;

e 7a10-dorintensa.



Unidade 4

Comunicagao como recurso terapéutico




Comunicagcao como recurso terapéutico

O processo de comunicagdao como recurso terapéutico em Cuidado Paliativo é abordado
nesta unidade, com destaque para estratégias que facilitam encontros e comunicacao
entre a pessoa em cuidado paliativo, a familia, os cuidadores e os profissionais de saude.

Esta Unidade esta dividida nas seguintes sec¢des:

e Secdo 1- Comunicacdo e cuidado paliativo;
e Secdo 2—Metas para a comunicacdo ao final da vida;
e Secdo 3 — Comunicacado de noticias dificeis;

e Secdo 4 — Comunicacdo e necessidades espirituais e emocionais.



Comunicacao e cuidado paliativo

A comunicacdo é essencial para a socializacdo dos seres humanos. O encontro entre
duas pessoas, permeado pela comunicacdo verbal (linguagem objetiva e subjetiva) e
nao verbal (tragos, gestos, expressdes faciais, postura corporal, distancia fisica) permite
a troca de mensagens e a ressignificacdo de sentimentos e sensacgées.

A comunicagdo constitui a esséncia do cuidado, na medida em que promove a interacao
entre a pessoa, os familiares e a equipe de assisténcia em busca de acolhimento, didlogo
e entendimento mutuo.

Em cuidado paliativo, é ferramenta terapéutica essencial para a construcdo da relagdo
pessoa--profissional de saude, permite a abordagem do cuidado centrado na pessoa e,
em ultima instancia, sustenta a fé, a esperanca e o sentido da existéncia em momentos
dificeis durante a vivéncia de uma enfermidade cronica e ameacadora da vida.

Palavras definem, clareiam e comunicam experiéncias. O seu potencial de impacto
é poderoso, positiva e negativamente. O efeito das palavras para cada pessoa serd
percebido a posteriori do enunciado e exprime a singularidade da pessoa em relagdo a
sua posicao existencial.

Acomunicacdointerpessoal ndo serestringe aumatrocade informagdes ou atransmissao
de uma informacado. E um processo complexo que envolve a percepgdo, a compreens3o
de mensagens por parte do sujeito envolvido na intera¢do, considerando-se o contexto,
a cultura, os valores individuais, as experiéncias e as expectativas.

As pessoas, inclusive as criangas, por meio de imagens, gestos e palavras, apresentam
experiéncias singulares de conviver com enfermidades crénicas, suas preocupacdes, as
vivéncias da antecipacdo dos lutos e o seu papel na tomada de decisGes.

A compreensdo do cuidado paliativo como um conjunto de tarefas e intervengdes
destinado a aliviar o sofrimento da pessoa e sua familia, em todas as etapas de uma
enfermidade crbnica e ameacadora da vida, prioriza a escuta ativa do sofrimento da
pessoa e a identificacdo de demandas singulares que vao determinar a elaboracdo do
plano terapéutico singular.

A comunicacdo efetiva estabelece um encontro e funda, ao longo do tempo, um enlace
entre a pessoa, a familia e a equipe de saude (relagdo pessoa/profissional de saude).
Embora apropriar-se de ferramentas de linguagem seja muito importante, a comunicagado
serve ao profissional de saide na medida em que valida o seu desejo de saber sobre a
pessoa. A pessoa e a familia, por sua vez, a partir de um saber técnico dos profissionais
de saude, enderecam a eles saberes sobre si préprios, suas demandas e necessidades.
Essa troca de saberes estabelece uma relagdo de confianca importante para suportar as
decisdes em todas as etapas da enfermidade até o final de vida.

A comunicacdo humana é complexa, com particularidades dos cddigos de linguagem
verbal e ndo verbal entre culturas. A comunicacdo nao verbal se faz presente em todas
as idades.



Ainterpretacdo de gestos, de expressdes faciais, de distancias corporais, de olhares e de
entonacgado da voz inicia na infancia e persiste por toda a vida, em busca de sinais para o
processamento da informacao.

O ambiente domiciliar e a maneira como a pessoa e os familiares se relacionam entre si
ou se dirigem ao profissional de saide podem levar a interpretacGes sobre o contexto
de intervencdo do cuidado. E essencial escutar o que a pessoa tem a comunicar sobre
si mesma e sobre seu ambiente sociocultural, psiquico e espiritual, para que o plano
terapéutico seja realmente individualizado, contemplando o que é qualidade de vida
para cada pessoa em questdo.

A capacidade de empatia supde-se tomar o outro em sua singularidade. O profissional
de saulde, para ter uma relagdo empadtica, deve ser capaz de se colocar a distancia de
seus préprios sentimentos e ideias e captar os da pessoa cuidada.

A comunicagao efetiva e colaborativa é indispensdvel no cuidado da pessoa. Quando
bem estabelecida, garante a comunica¢do reciproca e solidaria, o que justifica esse
saber como uma competéncia essencial para os profissionais de saude. Ha algumas
ferramentas validadas que podem ser utilizadas para facilitar a comunicagao.

A comunicacdo efetiva também inclui a documentagao consistente das ag¢des instituidas
e recomendadas, relacionadas a pessoa e a familia. A documentag¢do direciona o
cuidado para profissionais de outros niveis de cuidado (servigos de urgéncia), garantindo
a realizacdo do plano de cuidado da pessoa. A qualidade do cuidado é, portanto,
comprometida se ndo ha adequada documentagado. A rotina dos profissionais de saude
deve ter a comunicagdo como base essencial do seu programa de funcionamento.



Metas para a comunicacgao no final
da vida

A Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) considera que a adequada
comunicacdo dos profissionais de salde com a pessoa no final de vida e com os
familiares deve orientar-se pelo cumprimento do que denomina ‘metas’. Nessa
perspectiva alinha alguns itens a serem considerados destacando que o pressuposto
basico que deve orientar essa comunicacdo é a singularidade da cada pessoa em cada
cenario de assisténcia paliativa. A pessoa e a familia vivenciam o adoecimento e a
morte comunicando-se em estilos especificos e particulares. Nesse contexto, as ‘metas’
da comunicacdo adequada no final da vida devem ser pautadas e construidas a partir
dessas particularidades (Quadro 18).

Quadro 18 — Metas para a comunicagao no final da vida, segundo a Associagdao
Nacional de Cuidados Paliativos.

Conhecer os problemas, anseios, temores e expectativas da pessoa.
Promover o alivio dos sintomas.
Oferecer informagdes, de acordo com as demandas da pessoa.

Identificar aspectos que proporcionem interveng¢des que promovam o bem-estar da pessoa e de
sua familia.

Conhecer valores culturais, espirituais da pessoa e de sua familia para intervenc¢des de apoio, se
necessarias.

Respeitar e fortalecer a autonomia da pessoa.

Fortalecer a relacdo entre profissional de saude, pessoa, familia e cuidadores de modo a garantir o
cuidado.

Responder as demandas da pessoa em relacdo a intervengdes que possibilitem encontros com
entes queridos.

Possibilitar espagos para que surjam necessidades, demandas e desejos de acordo com a
subjetividade da pessoa e familiares.

Oferecer oportunidades para resolugdo de assuntos pendentes (despedidas, agradecimentos e
reconciliagdes).

Garantir o cuidado até o final da vida de acordo com o desejo da pessoa.

Identificar estratégias da pessoa e de familiares para lidar com as incertezas e as contingéncias da
enfermidade e seu tratamento (auxiliar na tomada de decisdes).

Auxiliar a pessoa e a familia nos ultimos dias de vida e no luto.

Fonte: Adaptado de SILVA, 2012.



A comunicagdo efetiva inclui a documenta¢do consistente das agles instituidas e
recomendadas, relacionadas a pessoa e a familia. A documentac¢do direciona o cuidado
para profissionais de outros niveis de cuidado (servicos de urgéncia) garantindo
a realizacdo do plano de cuidado da pessoa. A qualidade do cuidado é, portanto,
comprometida se ndo ha adequada documentag¢do. A comunicagdo é essencial no
trabalho em saude e essencial para a defini¢do, execugao e monitoramento do plano
de cuidado.

Para a elaboragdao do plano de cuidado, é essencial estabelecer oportunidades de
comunicagdo que proporcionem a interagdo entre a equipe, a pessoa e a familia. Nessa
perspectiva, as habilidades de comunicagdo sdo essenciais nessa interatividade em que
ha desafios a serem enfrentados.

COMUNICAGAO NO FINAL DE VIDA: ESTRATEGIAS PARA PROMOVER E FACILITAR
A COMUNICACAO ENTRE A PESSOA, A FAMILIA E 0S PROFISSIONAIS DE SAUDE.

e Revise as evidéncias clinicas do caso antes de cada encontro ou avaliagao.

e Inicie a conversa procurando conhecer as impressdes, fantasias, medos, culpas e
esperancas que a pessoa e a familia tém em relagdo ao diagndstico, progndstico,
tratamento realizado e complicagées, partindo das demandas da pessoa e dos
familiares (expressdes de raiva e desesperanca podem ser direcionadas ao
profissional que estabeleceu a conversa).

e Reserve tempo para a atividade (ndo ha como prever o efeito das intervengdes
realizadas, assim como demandas e impasses, expressao de sentimentos, perguntas,
retificagcdes subjetivas durante um encontro).

e Garanta lugar reservado para a conversa, com o objetivo de preservar a
confidencialidade e o sigilo das informag¢des de acordo com solicitagdo da pessoa.

e Predefina os participantes da conversa: pessoa, familia, cuidadores e profissionais
da equipe (qual dos profissionais tem a melhor relacio com a pessoa? E com a
familia?)

e Faca anotagdes em prontudrio para acesso da pessoa e da familia sempre que for
demandado pelos envolvidos.

e Garanta que a comunica¢do nao se dard em um s6 tempo (é um processo, ndo um
ato). Respeite o tempo de elaboragdo da pessoa, familia e profissionais (momentos
de siléncio podem acontecer durante a ‘conversa’).

e Mantenha disponibilidade para atender demandas e solicita¢cdes da pessoa e familia
(sao oportunidades para o levantamento de demandas ou tomadas de decisdo).

e Atente a singularidade do modo de comunicagdo de cada pessoa e familia (um
recurso unico de comunicagdo costuma ser insuficiente, principalmente em caso de
crianca enferma ou de irmaos).

e Crie momentos de proximidade. Habitualmente, as relacdes da pessoa e familia
com os diversos profissionais sdo diferentes e particulares. Essa compreensao é
importante para as a¢des de cada profissional na efetivacdo do plano de cuidado.

e Considere que a presenga fisica do profissional habitualmente mostra para a pessoa
que ha necessidade do cuidado (ha casos em que a pessoa ou familiares preferem
estar sozinhos, e a presenca do profissional pode ter efeitos e significados negativos
na condugao do caso).

e Atente as pistas (dicas) dadas por meio de demandas, solicitagdes (a pessoa sabe
mais de si prépria do que o profissional de satde).

e Nacomunicagdocomascriangas,deveserlevadoem contaograude desenvolvimento
e capacidades singulares de elaboracao (desejo de saber e recursos de desenhos,
histérias, brincadeiras e jogos sdo maneiras de simbolizacio de sentimentos,
medos, desejos e angustias. As demandas dos familiares podem ser diferentes das
demandas das criancas, o que pode gerar um cendrio propicio para a conspira¢do
do siléncio).



Todas as estratégias e recursos para construir e manter comunica¢do adequada devem
ser usados; contudo, é necessario considerar que a pessoa e familiares podem querer
nao saber do mal que os aflige, e isso deve ser respeitado.

A ‘conspiracdo do siléncio’ é a situacdo caracterizada por mensagens ambivalentes
nas quais o discurso verbal otimista e superficial é focado em assuntos diversos
e, concomitantemente, é contradito por uma linguagem ndo verbal que expressa
claramente o agravamento da situagdo da pessoa. Todos sofrem, todos sabem que
sofrem, e ndo se fala nada sobre isso, ndo se partilha o sofrimento. Cria-se uma espécie
de isolamento social e emocional.



Comunicacao de noticias dificeis

Comunicar noticias dificeis € um aspecto central da pratica profissional. Rotineiramente,
comunicam-se noticias dificeis: diagndsticos, resultados alterados de exames, maus
progndsticos, resultados adversos de tratamentos, adequacado terapéutica e constatacao
da morte, entre outros. Nao ha como transformar uma ma noticia em boa noticia. H3a
sempre uma tensdo que permeia as situacdes-limite de tomada de decisdo. Apesar de
pratica habitual, é tarefa pouco confortavel que exige habilidades de comunicacdo para
atingir os objetivos do cuidado. E essas habilidades podem ser aprendidas.

N3o se trata, portanto, de evitar as noticias dificeis (se a pessoa/familia demanda essas
informacdes), e sim de como comunica-las. O tempo de elaboracdo de cada um dos
envolvidos deve ser respeitado; assim, a comunicag¢do constitui-se em um processo que
persiste durante todo o percurso terapéutico.

Dificuldades dos profissionais em comunicar noticias dificeis: incerteza sobre as
expectativas da pessoa/familia; medo de destruir as esperancas ou atitudes positivas
da pessoa; medo de reacdes “inadequadas” da pessoa/familia; constrangimento por ter
oferecido anteriormente percepcdao muito otimista da situacdo da pessoa; sensacao de
fracasso diante do mau progndstico ou do sofrimento da pessoa/familia; sentimento de
despreparo para lidar com as reacdes emocionais dos envolvidos.

Diante das dificuldades para comunicar noticias dificeis, alguns profissionais de saude
criam resisténcias em dar essas noticias e, assim, passam a evita-las ou transmitem
otimismo injustificado.

As possiveis consequéncias desse cenario sdo:

e inseguranca na relacdo pessoa/profissional de saide — com possivel rechaco dos
profissionais envolvidos;

* incertezas desnecessarias em relacdo ao adoecimento;

e dificuldade do profissional em escutar as demandas e o sofrimento da pessoa/
familia;

e dificuldade na construcdo de um plano de cuidados de acordo com a evolugdo
esperada e que garanta a qualidade de vida para a pessoa em questao.

As noticias dificeis devem ser compartilhadas de acordo com a necessidade de
tomada de decisdes; se possivel, a partir das demandas da pessoa/familia e sempre
considerando o saber prévio. O processo de comunicacdo, se realizado habilmente, tem
efeitos terapéuticos na medida em que produz ressignificacdes subjetivas e confere a
pessoa, a familia e ao profissional de sauide capacidade de posicionamento para tomada
de decisdo.

Ha nesse processo tensdes diante de situagdes-limite e nem sempre had consenso entre os
envolvidos sobre a atitude a ser tomada. Ha expectativas que ndo serdo correspondidas,
incertezas sobre a evolucdo da doenca e perguntas existenciais. Na auséncia do consenso,
busca-se um acordo direcionado pelo melhor interesse da pessoa, considerando-se a
sua capacidade de decisdo.



E importante que o profissional de salide perceba que, se ndo ha consenso sobre
opinides, ou se a pessoa/familia se nega a determinada intervencdo e insiste em outra
direcdo terapéutica, ndo significa necessariamente que ndo tenha compreendido as
informacgdes fornecidas. No entanto, hd outros fatores envolvidos na introjecao da
informacdo dada pelo profissional, tais como crengas religiosas, sentimento de culpa,
medo das perdas, entre outros.

PROTOCOLOS QUE ORIENTAM COMO COMUNICAR MAS NOTICIAS

Um dos mais conhecidos é o SPIKES (do inglés Setting, Perception, Invitation, Knowledge,
Empathy, Summary), que reconhece seis etapas no processo de comunicacdo de
noticias dificeis: cendrio, percep¢ao, convite, conhecimento, empatia e sumario (CRUZ,
2016; LINO, 2011).

O Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)
(CARVALHO, 2012) aponta aspectos interessantes, relacionados ao processo de
comunicacdo e sistematizacdo de estratégias, para direcionar o profissional de salde ao
conduzir um processo de comunicacdo de noticias dificeis (Quadro 19).

Quadro 19 - Sistematizagao de estratégias para a comunicagao

Escolher o local para a conversa.
Reservar tempo.
Garantir privacidade e sigilo.
Preparagdo para o encontro do profissional Determinar quais serao as pessoas a participarem
de satide com a pessoa e familia do encontro e qual delas vai direcionar o discurso.
Determinar a principal informagéo a ser
compartilhada.
Atender a necessidade de tomada de decisdo.

0 que voceé sabe sobre sua condigéo clinica?
0 que ja lhe foi dito? O que vocé acha do que esta

acontecendo?
Acesso ao saber da pessoa e familia, o quee  Atengdo a comunicagio nao verbal durante o
quanto sabem e o quanto querem saber encontro.

Identificar sinais de sofrimento, pois é importante
interromper a conversa se a pessoa estabelece esse
limite.

Procure ser claro em seu vocabulario e responda
com base nas demandas estabelecidas, procurando
perceber o impacto causado pelas informagoes no
grupo de pessoas envolvidas.

Validar o siléncio.

Utilizar a comunicagdo nio verbal.

Compartilhamento de informacgado

Mostrar desejo de ouvir.
Acolhimento dos sentimentos Validar os sentimentos que surgirem durante o
encontro.

Novos encontros serao estabelecidos de acordo

Planejamento do monitoramento
com as demandas.

Fonte: Adaptado de SILVA, 2012.



Comunicacgao e necessidades
espirituais e emocionais

O Manual de Cuidados Paliativos da ANCP considera ainda algumas necessidades
espirituais que podem se manifestar durante a partilha de informagdes com a pessoa/
familia e enfatiza aspectos emocionais com os quais a pessoa se apresenta na medida
em que se vé convocada pelo adoecimento e a morte. O conhecimento desses aspectos
podera contribuir para uma comunicacao eficaz (Quadros 20 e 21).

Quadro 20 - Aspectos e necessidades espirituais identificados durante encontros
para comunicagdo de mas noticias.

Reflexdes e questionamentos sobre o sentido da vida;
Preocupagdes com o legado e o resgate de relacionamentos;
Ressignificacdo da dor e do sofrimento;

Questionamentos em relagdo a morte e a transcendéncia.

Fonte: SILVA, 2012.

Quadro 21 — Aspectos emocionais identificados durante encontros para comunica¢ao
de noticias dificeis.

Sentimento de tristeza e medo;

Alteragdes na imagem corporal e dificuldade de exposi¢do da prépria imagem no encontro com as
outras pessoas;

Medos das perdas funcionais (incapacidades e deterioragdo fisica e mental);
Medo de sentir dor e de sofrer;

Medo de estar sozinho no momento da morte;

Lutos antecipados (relacionamentos, objetos, capacidades).

Fonte: SILVA, 2012.

A comunicacdo é ferramenta essencial a pratica profissional na area da saude, e a
aquisicdo dessa habilidade ocorre de forma continuada e exige atencao permanente,
atualizacdo e estudo com base nas necessidades e demandas que emergem do cotidiano

de trabalho.
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Cuidado paliativo a pessoa em atencao
domiciliar

60 horas — 04 créditos



Cuidado paliativo a pessoa em atencao domiciliar

O quarto e ultimo mddulo do Curso de Aperfeicoamento “Cuidado Paliativo em Atencdo
Domiciliar” aborda o Plano de Terapéutico Singular (PTS) no cuidado paliativo a pessoa
em domicilio. Este mddulo destaca elementos que compdem o PTS, manifestacGes
mais frequentes, situacdes emergenciais e procedimentos mais frequentes realizados;
elenca, também, acBes pertinentes nas Ultimas horas de vida e no pds-dbito.

Tem como objetivo geral oferecer subsidios para elaboracdo de plano terapéutico
singular de cuidado paliativo a pessoa em atencdo domiciliar.

Sao objetivos de aprendizagem deste s3o:

¢ identificar elementos do plano de cuidado singular em atencao domiciliar;
e reconhecer as manifestacdes mais frequentes da pessoa em cuidado paliativo;
e identificar sinais e sintomas de situacdes emergenciais em cuidado paliativo;

e elencar os procedimentos mais frequentes em cuidado paliativo na atencao
domiciliar;

e identificar os sinais e sintomas de morte iminente;

e elencar agGes pertinentes nas Ultimas horas de vida e no pds-ébito.

Para desenvolvimento de situagdes de aprendizagem, o mddulo esta dividido em duas
unidades:

e Unidade 1 - Plano de cuidado paliativo a pessoa em Atencdo Domiciliar;

e Unidade 2 — Assisténcia a pessoa em cuidado paliativo no domicilio.



Unidade 1

Plano de cuidado paliativo a pessoa em
Atencao Domiciliar




Plano de cuidado paliativo a pessoa em Atencao
Domiciliar

Plano Terapéutico Singular (PTS) é o objeto desta unidade, que esta organizada nas
seguintes secoes:

e Secdo 1 - Plano Terapéutico Singular com foco no cuidado paliativo em AD;
e Secdo 2 — Plano Terapéutico Singular e evolugdo da doenga;

e Secdo 3 - Elaboracdo do Plano Terapéutico Singular.



Plano Terapéutico Singular com foco
no cuidado paliativo em Atencao
Domiciliar

Compreendido como conjunto de tarefas e intervencdes destinadas a aliviar o sofrimento
em situagoes de enfermidades cronicas ameagadoras da vida, o cuidado paliativo prioriza
a escuta ativa da pessoa e de seus familiares para a identificacdo de aspectos singulares
que devem subsidiar e contribuir para a definicdo do plano terapéutico singular (plano
terapéutico individual).

O diagnéstico de situacbes ou enfermidades ameacadoras da vida gera incertezas em
relacdo avida e as perdas geradas pelo adoecimento, pelo tratamento além de evidenciar
a possibilidade de morrer. A pessoa em cuidado paliativo depara com questées que
remetem ao planejamento e reorganizacao de ‘novos’ aspectos da vida. As contingéncias
de cada fase ou etapa do processo de adoecimento (diagndstico, recuperagao, recaidas,
remissdo completa ou morte) demandam adaptacOes para a pessoa, seu grupo familiar
e cuidadores.

E comum acontecerem reajustes no modo de viver da pessoa e de seus familiares
podendo emergir dai desequilibrios, desarranjos no cotidiano, nos planos e projetos de
vida, nas relacdes familiares e sociais a partir de alguns questionamentos, por exemplo:
é possivel conviver com a enfermidade de maneira a preservar capacidades e relacdes
sociais significativas? quais novas demandas se apresentardo durante o percurso da
doenca e comointervir? quais sdo as esperancas e expectativas que devem ser reforcadas
ou redirecionadas durante a vivéncia do adoecimento, da terminalidade?

Respostas a essas questdes trazem ressignificacdes e adaptacdes para o cotidiano da
pessoa e da sua familia decorrentes das possiveis mudancgas (ou alteragdes) no corpo
e em aspectos relacionados a identidade da pessoa doente, aos costumes e valores
pessoais e familiares, a esperanca, nas expectativas em relacdo ao futuro, na capacidade
de socializacdo e de desempenhar tarefas que para cada pessoa dao sentido a sua vida,
nos papéis familiares e sociais, podendo repercutir, inclusive, na seguranca financeira.

Fundamentada em principios e demandas referidos a centralidade da pessoa doente
e a qualidade de vida, a equipe multiprofissional de saude que planeja e realiza a
assisténcia deve definir planos de cuidados para a abordagem paliativa e tomada de
decisdes em cada fase do adoecimento e da terminalidade considerando o complexo
contexto pessoa- familia- cuidadores.

Para elaborar esse PTS, é imprescindivel conhecer aspectos socioculturais, psiquicos
e espirituais da pessoa sob os cuidados da equipe, dos familiares e cuidadores na
perspectiva de promover e aportar condicées para a qualidade da vida mais satisfatéria
gue for possivel para a pessoa em cada fase da enfermidade. (Figura 9).



Figura 9 — Aspectos e bases do Plano Terapéutico Singular

Fonte: Elaborada pelos autores, 2018.



Plano Terapéutico Singular e
evolucao da doenca

Nesta secdo estdo destacados os diferentes momentos da evolugdo da doenca, a situagao
da pessoa no processo de adoecimento e aspectos a serem considerados para o PTS.

Definido pela equipe multiprofissional o PTS (ou PTI) é um recurso dinamico que exige
reavaliacOes e reorientagdes constantes. A indicacdo de a¢des e procedimentos deve ser
precedida de avaliagdo do risco, custo-beneficio de cada a¢do terapéutica considerando
a pessoa doente um ser ativo, com histdria de vida, autbnomo e apto as decisGes em
relacdo a terapéutica (medicamentos, procedimentos).

A evolugdo das doengas apresenta momentos nos quais as demandas da pessoa e os
aspectos a serem considerados e contemplados no plano terapéutico apontam para
intervencgdes diferenciadas e, em cada uma delas, o risco de sofrimento é significativo
tanto para a pessoa doente quanto para a familia podendo criarimpactos para cuidadores
e, também, para os profissionais da equipe de saude, logo para o plano de cuidados.

O diagndstico de uma doenca grave e ameacgadora da vida (saber do adoecimento em
si e dos riscos de morrer) marca o inicio de um processo de sofrimento para a pessoa
doente e, também, para sua familia. Em geral, o sofrimento e o impacto do momento
do diagndstico se mantém durante o tratamento que, em geral, tem alto risco de efeitos
secundarios.

Nesse contexto - onde se misturam e alternam angustia, dor, medo, resignagao,
ressignificacdo da vida e esperancga - acontecem os distintos momentos — ou fases - do
adoecimento (a evolugdo da doenca) :

e Diagndstico e fase de descompensacao fisica aguda;

e Recuperacado e adaptagdo a uma ‘nova’ vida (em geral, a cada vez que finaliza
uma etapa de descompensacao);

e Descompensacdo aguda com pouca chance de recuperagdo (momento em
qgue fica evidente que a cura e recuperacdo da capacidade funcional sdo
menos provaveis);

e Deteriorac¢do lenta ou precipitada;

e Proximidade da morte, morte e periodo de luto.

Importante destacar, a afortunada possibilidade de remissdo/recuperagdo completa
(em alguns canceres, por exemplo) como uma possibilidade esperada e desejada onde
estdo agregados os efeitos da ‘cura’ junto com a ansiedade da pessoa e da sua familia
retomar as atividades e relagdes pessoais e sociais, apds vivenciarem um processo dificil,
ameacador da vida (Figura 10).



Figura 10 — Rela¢ao da evolugao da doencga (tempo) com alteragdo na funcionalidade
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Fonte: Elaborada pelos autores, 2018.

MORTE >

TEMPO

Permeados por mudancgas de progndstico e perdas na funcionalidade todos e cada
um desses momentos — ou fases - exigem diferentes intervengdes e cuidados sendo,
portanto essencial identifica-los precocemente para prevenir e reduzir o sofrimento da

pessoa, da familia e dos cuidadores.



Elaboracao do Plano Terapéutico
Singular.

Nesta secdo estdo destacados os diferentes aspectos da evolucdo da doenga e
repercussdes na situacdo da pessoa e da familia a serem considerados na elaboragdo
do PTS.

O PTS visa combinar intervengGes terapéuticas apropriadas que objetivam o controle
de sintomas, o alivio do sofrimento e o respeito ao sentido da existéncia e da qualidade
de vida.

Tem como objetivo o controle de sintomas e tratamento das condi¢des clinicas que
sdo reversiveis e proporcionais em relacdo ao progndstico da enfermidade. O melhor
cenario para prestar assisténcia a pessoa (domicilio, hospital, hospice) deve ser definido
em conjunto (pessoa, familia, equipe de saude).

O PTS é dinamico, centrado na pessoa e na familia (decisdes compartilhadas). Deve ser
elaborado com base em evidéncias cientificas e em principios éticos, considerando que
cada pessoa é Unica quanto ao saber de si mesmo e depende da etiologia e da evolugdo
da doenga ameacgadora da vida.

° Momento do diagndstico

Esse € o momento em que a pessoa conhece e reconhece sua situagdo clinica
(enfermidade) e as possibilidades terapéuticas. Em geral, nesse momento surgem
duvidas e incertezas em relagdo ao futuro, além de reestruturacdo dos projetos de
vida. Pode surgir inseguranca em relacdo a capacidade de elaborac¢do das perdas e a
adaptacdo a novas realidades. O momento do diagndstico concretiza o risco de morrer.
Para a equipe multiprofissional de assisténcia esse € o momento em que deve buscar
respostas e referenciais para questGes que sdo estruturantes e essenciais ao PTS, entre
as quais:

e H4 possibilidade de prever progndstico?
e H4 terapéutica modificadora de doenga? Quais?

e Quais sintomas precisam ser paliados? Quais os sintomas prioritarios? Quais
instrumentos de avaliacdo dos sintomas podem ser utilizados?

e H4 contraindicacdo de uso da terapéutica indicada? Quais os efeitos colaterais
esperados?

e H4 previsdo de aplicar medidas invasivas para manutencdo da vida?

e Como esta organizada a vida financeira da pessoa para a manutenc¢do da
assisténcia?

e A pessoa trabalha? Estuda?
e H4 demandas espirituais, psiquicas, sociais, financeiras, familiares? Quais?

e Quais os profissionais necessarios para o cuidado e de quais deles a equipe
dispde?



e Quais 0s insumos necessarios para a assisténcia? Quais estdo disponiveis?
e Qual o melhor local para o cuidado?

e Quais as condigOes para a instituicdo da terapéutica (hospital, ambulatdrio,
domicilio, condi¢Ges financeiras, rede de assisténcia)? Como organizar a rede
de cuidados?

e Quais os beneficios de salide que podem ser acionados

e Qual arede de apoio ao cuidado domiciliar?
o Momentos de recuperagao, de adaptagao a ‘nova’ vida e de recaidas

Estas sdo fases em que a pessoa se recupera da condi¢cdo anterior e busca adaptar-se a
‘nova’ vida (pode haver ou ndo agravamento ou piora da funcionalidade). Sdo momentos
de possibilidades (novas descobertas e novos sentidos de viver com redirecionamento
da esperanga). Essencial que a relagdo da equipe de saude com a pessoa e com a familia
esteja estabelecida de modo a favorecer que as decisGes compartilhadas ocorram.

Subsidiam a revisdo e reelaboragdo do PTS respostas as seguintes perguntas:

e Como seguir adiante com a nova condigao de vida?
e Como adaptar-se a realidade do momento?

e Como estd organizado o cuidado domiciliar (condi¢des de moradia equipe
de assisténcia, acesso as medicamentos e insumos, servicos de saude de
retaguarda)? Qual a frequéncia das visitas domiciliares?

e Como se adaptar as perdas definitivas?

e Quais sintomas precisam ser paliados? Estdao bem controlados?

e Quaisasnecessidadesgeradas pelas perdas nafuncionalidade? Ha necessidade
—ou indica¢do — de reabilitacao?

e As prescri¢des sao vidveis? A pessoa se adaptou as prescri¢ées?

e Como a pessoa e a familia se reorganizaram financeiramente?

e E possivel o retorno ao trabalho ou a escola?

e Como se adaptar aos relacionamentos pessoais, a imagem corporal, ao
isolamento social, a autoestima?

e Como se estabeleceu a rede de cuidado domiciliar entre equipe, cuidador e
pessoa? Ha sobrecarga aos cuidadores?

e Como administrar o medo de recaidas?

e H34 demandas espirituais, psiquicas?

As fases de recaidas com pouca chance de recuperagao da funcionalidade de 6rgaos ou
sistemas sdo momentos angustiantes, de piora clinica e fonte de sofrimento. Evidencia-
se a possibilidade de ineficacia do tratamento modificador da doenca e a possibilidade
(proximidade) de morte, podendo caracterizar-se como momento de luto, também, para
os familiares e cuidadores. Para os profissionais de salude, ha sempre o questionamento
sobre a reversibilidade ou ndo da condigdo clinica e da proporcionalidade do cuidado. As
decisdes sobre intervengdes terapéuticas devem ser compartilhadas.



Nestas fases o PTS se concentra no conforto da pessoa, utilizando terapias farmacolégicas
e ndo farmacolégicas para o controle dos sintomas. Os planos de cuidado envolvem
adequacdo do esforgo terapéutico, balanceando valores, riscos e beneficios de cada
medida instituida.

Na medida em que as terapéuticas definidas para atuarem na modifica¢cdo da evolugao
da doencga ndo se efetivam a compreensdo de que a pessoa vai evoluir para a morte
(terminalidade) vai se estabelecendo progressivamente para a prépria pessoa, para os
familiares, cuidadores e para a equipe de saude.

A preparac¢do do ambiente domiciliar para os cuidados de final de vida deve ser realizada,
se a decisdo consistir na morte no domicilio. S0 momentos de despedidas, conclusdo
de negdcios, reconciliagdes, avaliacdo do desejo e da possibilidade da doagdo de 6rgdos,
de celebragbes e redirecionamento da esperanga.






Unidade 2

Assisténcia a pessoa em cuidado
paliativo no domicilio




Assisténcia a pessoa em cuidado paliativo no domicilio

Alguns sinais e sintomas sdo comuns em enfermidades cronicas progressivas e, na medida em
gue a pessoa se aproxima da morte, tendem a se tornar preponderantes no quadro clinico:
dor, ndusea, vémito, dispneia, tosse, hemoptise.

O controle desses sintomas e sinais é o principio fundamental do cuidado paliativo e visa
minimizar o sofrimento da pessoa, da familia e, também., dos cuidadores.

A compreensao da etiopatologia do sintoma ou do sinal é essencial para a adequada direcdo
clinica: determinado sintoma ou determinado sinal pode ter diferentes causas ou significados
importantes no estabelecimento da terapéutica instituida no plano de cuidados.

A atencdo aos detalhes (singularidade do sintoma ou do sinal para a pessoa enferma), a
garantia do tratamento das causas reversiveis, a reavaliagdo constante da pessoa e dos efeitos
das medidas instituidas sdao dire¢des clinicas importantes na avaliagdo de cada sintoma e de
cada sinal e sdo essenciais para proporcionar a¢ées terapéuticas.

A manifestacdo dos sintomas modifica-se de acordo com a evolu¢do da doenga o que
justifica e exige que a reavaliagdo da pessoa e dos objetivos do cuidado deva ser frequente e
singularizada.

S3o importantes os seguintes questionamentos para a avalicdo sintomatica da pessoa:

e Quais os sinais ou sintomas manifestados?

e Quais outros sintomas e/ou sinais podem ser previstos a partir da evolucdo esperada
da doenga? Como devem ser tratados?

e Como preparar a pessoa e a familia para o enfrentamento de tais sintomas e/ou
sinais?

e Qual o sintoma ou sinal que causa mais sofrimento e para o qual deve ser dada
prioridade?

e Qual o objetivo do tratamento a ser instituido e qual a resposta esperada de acordo
com a evoluc¢do da doenga?

e Foram realizados os tratamentos indicados para as causas reversiveis?

e Quais medidas farmacoldgicas e ndao farmacoldgicas a serem instituidas e qual o
objetivo?

e Quais sdo as interagdes medicamentosas e os efeitos colaterais possiveis? Ha
proporcionalidade nessas a¢des?

e A rede de atengdo a saude proporciona recursos disponiveis para viabilizar o
controle de sintomas em nivel domiciliar?

e Como a familia insere no cuidado? A familia estd capacitada a manipular esses
medicamentos ou realizar intervenc¢des nao farmacoldgicas?

e Qual serd a periodicidade de reavaliacdo da pessoa?

As medidas ndo farmacoldgicas realizadas pela equipe multiprofissional, pela familia e
cuidadores podem aliviar o sofrimento relacionado ao sintoma com efeitos significativos na
funcionalidade e na qualidade de vida.



Esta Unidade 2 esta dividida em:

e Secdo 1 - Assisténcia a pessoa: ateng¢do aos sinais e sintomas comuns;

e Secdo 2 — Sindromes clinicas relacionadas a doenga progressiva ameagadora
da vida;

e Sec¢do3 — Principais procedimentos em cuidados paliativos a pessoa em
atengao domiciliar;

e Secdo 4 — Principais sinais e sintomas e interven¢des na morte iminente.



Assisténcia a pessoa: atencao aos
sinais e sintomas comuns

Nesta se¢do serdo apresentados sinais e sintomas prevalentes e comuns nas diferentes
fases de evolugdao de processos de adoecimento, em especial, na pessoa — adulto,
crianga, adolescente —em cuidado paliativo: dor; ndusea e vomito; dispneia; constipagao
intestinal; diarreia; soluco; tosse; hemoptise; secre¢do em vias respiratérias; prurido.

Dor

A Associagdo Internacional para Estudo da Dor (International Association for the Study
of Pain—IASP) define a dor como uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel
associada a um dano real ou potencial do tecido.

A dor é um sintoma prevalente em enfermidades cronicas limitantes e ameagadoras da
vida e provoca sofrimento e comprometimento funcional. E uma experiéncia subjetiva,
e o relato da pessoa configura a melhor maneira de avalid-la para a elaboragdo de um
plano terapéutico singular e dinamico. Mais de um tipo de dor pode estar presente
durante a evolugdo da doenca; portanto, deve ser manejada com especificidade. A
pessoa deve ser estimulada a participar ativamente do plano de cuidados para o manejo
da dor. Sdo focos do cuidado: a prevencdo da dor, o manejo adequado da dor e as
reavaliacdes frequentes do quadro clinico.

A compreensdo do conceito de dor total é essencial em Cuidados Paliativos e estabelece
a direcdo terapéutica quando se enfocam origens especificas da dor: fisica, social,
psicoldgica e espiritual. A abordagem deve ser multiprofissional e multimodal: medidas
farmacoldgicas e ndo farmacolégicas combinadas ao suporte social, emocional e
espiritual se complementam na tentativa do controle da dor. A pessoa com dor crdnica
pode ndo mostrar os sinais habituais de dor aguda (expressao facial, sudorese, palidez,
taquicardia). Nesses casos, o conhecimento da fisiopatologia dos problemas clinicos da
pessoa ajuda o profissional de saude a ficar atento a possibilidade de a pessoa estar
sofrendo silenciosamente dores intensas e constantes.

A dor pode ser caracterizada de acordo com:

1. Evolugao temporal
e Aguda: duragdo limitada, geralmente, trés meses.

e Cronica: duracdo maior que trés meses. Ha, nesses casos, dor basal/continua:
constante e persistente ao longo da doenca; dor transitdria/irruptiva: episodios
isolados de dor de curta duragdo que irrompem ao longo da evolugdo da dor
basal.

2. Intensidade
e leve;
e Moderada;

e Grave.



3.

Mecanismo fisiopatolégico

Nociceptivo (somatico e visceral);

Somatico: ativacdo de nociceptores da pele, mucosas, ossos, musculos,
articulacdes e tecidos conjuntivos que desencadeiam a transmissdo do
estimulo doloroso por fibras mielinizadas. Habitualmente, a dor é bem
localizada e pode ser superficial e profunda;

Visceral: ativacdo de nociceptores de érgdos internos que desencadeiam a
transmissdo do estimulo doloroso por fibras ndo mielinizadas. E uma dor mal
localizada, difusa;

Neuropatico: consequéncia direta de uma lesdo ou enfermidade que afeta o
sistema nervoso central ou periférico;

Misto: associacdo de componentes somaticos e neuropaticos na etiopatogenia
da dor.

Origem da dor

A enfermidade e o tratamento sdo as origens da dor.

Para a abordagem da dor é necessario investigar e avaliar os seguintes
aspectos relacionados:

caracteristicas da dor: etiopatogenia, localizacdo, duracdo, irradiacao,
intensidade, fisiopatologia;

manifestacOes fisicas e psicoldgicas: fatores de agravamento e alivio, grau
de interferéncia nas atividades diarias (sono e relagBes interpessoais) e
funcionalidade e qualidade de vida;

sintomas associados: nauseas, insOnia, depressao, ansiedade, medo;

tratamentos realizados: doses de medicamentos, efetividade dos tratamentos
prévios, efeitos colaterais aos fdrmacos usados e interacdes medicamentosas;

crengas, conhecimentos e expectativas associadas a vivéncia da dor e da
doenca;

definicdo dos objetivos do tratamento da dor e reavalia¢des frequentes;

exame fisico.

Escalas de dor sdo ferramentas uteis que podem ser utilizadas para a avaliacdo
sistematica da dor e devem ser complementadas por uma anamnese bem conduzida
com foco na singularidade da pessoa (dor total).

E importante tratar condicdes associadas a dor (Ulceras em mucosas, constipacdo,
Ulceras de pressdo, metdastases dsseas, etc.), além de outros sintomas que podem
causar ou intensificar a dor (exemplos: constipac¢do intestinal, espasticidade muscular,
distensdo abdominal, crises convulsivas, disautonomia, ansiedade, depressao, delirium,
insOnia, nauseas, vOmitos).

O manejo da dor envolve medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas (musicoterapia,
massagens, hipnose, brincadeiras, jogos, posicionamento, medicina alternativa, etc.).

As medidas farmacoldgicas envolvem muitas classes de medicamentos: analgésicos
nao opioides (acetominofen, ibuprofeno, naproxeno, dipirona, cetorolaco, celocoxibe);
analgésicosopioides(morfina,tramadol, codeina, oxicodona, fentanil); anticonvulsivantes
(gabapentina, pregabalina, carbamazepina); antidepressivos triciclicos (amitriptilina);
além de anestésicos tépicos (adesivos de lidocaina), antagonistas do receptor NMDA
(Ketamina), alfa-2-agonistas (clonidina), corticosteroides, benzodiazepinicos.



Nausea e vOmito

Ndusea é uma sensagao subjetiva e desagradavel no epigdstrio e na orofaringe,
habitualmente associadaa necessidade de vomitar. Os vomitos consistem em eliminag¢des
orais do conteudo gastrico ou intestinal, ocasionadas pela contracdo espasmoddica do
diafragma, da parede gdstrica, musculatura respiratéria e parede toracica. Sdo sintomas
frequentes em enfermidades cronicas, progressivas e ameagadoras da vida e costumam

ser causa de sofrimento, devido ao impacto na funcionalidade e qualidade de vida.

Para o adequado manejo farmacoldgico e ndo farmacolégico das nduseas e dos vomitos,
é essencial determinar qual a via desencadeante do sintoma e qual o mecanismo
etiopatoldgico que se apresenta, sendo necessdria a associacdo de mais de um

medicamento para o controle das nduseas e dos vomitos (Figura 11).

Figura 11 — Nausea e vomito: fisiopatologia
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Observacies:

Sistema vestibular {movimentos, tonteira, infec¢des)

Trato gastrointestinal {irritantes géstricos, radioterapia abdominal,
distensdo abdominal, quimioterapia, uremia)

Zona gatilho quimiorreceptora {{quimioterapia, uremia, farmacos,
hipercalcemia)

Cdrtex cerebral {ansiedade, HIC, sintomas neuroldgicos em geral,

hiponatremia)



Durante a avaliagdo de ndusea e de vomito, é importante considerar:

e anamnese distinta para ndusea e vomito;

e diagndstico diferencial entre vomito, regurgitacao e expectoragao;

e periodos de melhora ou piora da ndusea e se ela se associa temporalmente ao
vOomito;

e sinais de hipertensdo intracraniana;

e avaliagdo do abdome e dos habitos intestinais (obstru¢do gastrica, intestinal,
constipacdo intestinal, ileo, gastroparesia, ascite);

e esquema de farmacos utilizados, efeitos colaterais e interagdes entre os
medicamentos;

e disturbios hidroeletroliticos;

e conteudo e aspecto do vomito;

e desencadeantes do sintoma, efeitos de terapéuticas ja instituidas;

e aspectos psiquicos relacionados (ansiedade, dor, depressao, medo);

e inspec¢do adequada da cavidade oral.
Cuidados em relagdo as nduseas e vomito:

e Rever e avaliar a suspensdo dos medicamentos que podem provocar ou
manter as nduseas e 0s vomitos;

e Incentivar aingestdo de liquidos — pequenos e frequentes goles sdo mais bem
absorvidos. As bebidas citricas e frias (geladas) sdo mais bem toleradas. Em
casos de franca desidratagcdo, sem a possibilidade do uso da via oral, pode ser
necessaria a hidrata¢cdo subcutanea ou venosa;

e Oferecer refeicdes em pequenas quantidades e apetitosas;

e Preparar os alimentos longe da pessoa para evitar um possivel efeito
nauseante;

e Mastigar gengibre cozido;

e Evitar alimentos doces e gordurosos e dar preferéncia para os alimentos
acidos ou acrescidos de limao ou vinagre;

e Realizar terapéuticas tais como: acupuntura, acupressao, musicoterapia,
relaxamento muscular, terapias psicoldgicas;

e Controlar o odor das ostomias e das feridas.

LEITURA OBRIGATORIA:

Sobre estomas (ostoma, ostomia, estoma ou estomia sdo palavras que possuem o
mesmo significado, derivado do grego em que “osto” é boca e “tomia” abertura)
ACESSE:

https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/imagem/AD13_2017.pdf

LEIA: Unidade 1 - ESTOMAS do Curso “Principios para o cuidado domiciliar por
profissionais de nivel superior” - pg. 27 a 42.



https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/imagem/AD16_2017.pdf

Sdo indicadas e recomendadas reavaliagdes frequentes e periddicas da pessoa (da
etiopatologia do sintoma, do tratamento direcionado as causas da ndusea e do vomito)
e readequacgao do plano de cuidado de acordo com a evolugdo clinica.

Para o tratamento farmacoldgico das nduseas e dos vémitos, costumam-se utilizar
as seguintes classes de medicamentos: antagonista do receptor 5HT3 (ondasetrona),
antagonistas de receptores dopaminérgicos (metoclopramida), bloqueadores de
receptores dopaminérgicos, serotoninérgicos e histaminicos em SNC (neurolépticos),
antagonista de receptores muscarinicos (escopolamina), bloqueador de receptores H1
(difenidramina), além de corticosteroides e ansioliticos.

Dispneia

Adispneia é um sintoma angustiante e habitualmente se associa aos ultimos dias de vida.
E uma sensagdo subjetiva, caracterizada pela percep¢do desconfortavel da respiragdo,
“sensacdo de sufocamento”, “medo de n3o conseguir respirar” ou “fome de ar”. E um
sintoma dificil de paliar e pode indicar a necessidade da sedagdo paliativa. A abordagem

da pessoa deve ser sempre singularizada.

A dispneia tem origem em varios sistemas (Figura 12) e sua abordagem deve considerar
aspectos fisicos, emocionais, comportamentais e circunstanciais. Seu impacto e
significado no adoecimento variam conforme o quadro clinico e a evolugao da doenga
o que implica na avalia¢do situacional da pessoa: funcionalidade, qualidade de vida e
efeitos das terapias instituidas.

Da mesma maneira como com outros sintomas, é importante entender a etiopatologia
da dispneia, sua intensidade, sintomas e sinais associados, fatores desencadeantes de
melhora e de piora. Devem ser tratadas todas as situagdes em que a etiologia do sintoma
é passivel de tratamento, compreender o ritmo de evoluc¢do, constatar a irreversibilidade
e reavaliar a pessoa de maneira sistematica.

Figura 12 — Mecanismos da dispneia

Aumento do esforgo respiratério
(derrame pleural, obstrucao de via

aerea, doenca pulmonar obstrutiva,
metastases pulmonares, infecgdes)

Aumento na proporcao do uso da
musculatura respiratdria
(fraqueza neuromuscular, caqueixa)

=
w
c
Q
-

D

Aumento da demanda ventilatéria
(hipoxia, hipercapnia, anemia, acidose
metabolica, cardiopatias)

Fonte: Elaborada pelos autores, 2018.



No manejo da dispneia, deve-se sempre tratar o que pode ser tratado de maneira
proporcional a evolu¢cdo da enfermidade. Podemos ter como causa de dispneia:
congestdo, derrame pleural, tromboembolismo pulmonar, obstrucdo de vias aéreas,
linfangite carcinomatosa, infec¢do respiratdria, anemia. Nessas situagdes, o tratamento
farmacolégico pode incluir: diuréticos, corticosteroides, hemotransfusdes, puncdes,
anticoagulagdo, radioterapia, antibidticos, broncodilatadores.

Entre os cuidados para controle da dispneia, estdo as seguintes medidas nao
farmacoldgicas:

e Posicionamento confortavel da pessoa (decubito elevado);

e Abertura das janelas para permitir a circulacdo de ar, uso do ventilador ou
leque para abanar a pessoa;

e Movimentagdao lenta e cuidadosa para evitar o aumento da falta de ar
(planejamentos de contengdo de energia);

e Uso de técnicas de relaxamento e expiragao (franzindo os labios como se
assobiasse);

e Apoio psiquico, social e espiritual;
e Uso da acupuntura e de outras terapias alternativas;
e Uso da fisioterapia respiratdria. Considerar a aspira¢do de vias para retirada

de secrecdo de maneira individualizada, pois se trata de um procedimento
desconfortavel.

O controle da dispneia com medidas farmacoldgicas é feito por meio de tratamento
sintomatico realizado com opioides ou benzodiazepinicos e oxigenoterapia.

A auséncia de respostas as terapias modificadoras da doenga fixa o aspecto paliativo
da dispneia nas ultimas horas de vida. A ventilagdo ndo invasiva e a contraindicagdo
de medidas como entubagdo orotraqueal e ventilagdio mecanica devem ser sempre
singularizadas e explicitamente abordadas pela equipe, familia e cuidadores.

LEITURA OBRIGATORIA:

Sobre oxigenoterapia:

ACESSE:

https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/imagem/AD16_2017.pdf

LEIA: Unidade 1 - OXIGENOTERAPIA do Curso “Oxigenoterapia e ventilagdo mecanica
em atenc¢do domiciliar” - pg. 23 a 34.

Constipagao intestinal

A constipacdo intestinal causa dor, agitacdo e sofrimento. A profilaxia e a intervencao
precoce s3o muito importantes para 0 manejo do sintoma. E caracterizada por
episédios de evacuacdes dificeis ou dolorosas, associadas a diminuicdo da frequéncia de
evacuacdes e/ou presenca de fezes endurecidas. E um sintoma frequente em doencas
cronicas ameacadoras da vida, habitualmente multicausal, e traz complicagbes, tais
como: dor abdominal, doengca hemorroidaria, fissuras anais, obstrucdo intestinal,
retencdo urindria, incontinéncia fecal, confusdo mental.


https://www.nescon.medicina.ufmg.br/biblioteca/imagem/AD16_2017.pdf

Aabordagem dosintomadeve serfeitade maneirasingularizada e frequente, comatengao
aos detalhes, buscando compreender a etiopatologia do sintoma, proporcionando
acOes e tratando as condi¢des causais passiveis de controle. A escala fecal de Bristol
(escala visual/descritiva) foi criada para instrumentalizar a pessoa na descricdo de suas
fezes. Essa informacdo permite ao profissional de salde o diagndstico e a avaliagdo da
terapéutica instituida (Figura 13).

Figura 13 — Escala de Bristol de consisténcia de fezes

ESCALA BRISTOL DE CONSISTENCIA DE FEZES

TIPO 1 o .. : Q Carogos duros e separados, como nozes (dificeis de serem expelidos)
TIPO 2 “ Salsicha-moldada, mas granuloso
TIPO 3 - Como uma salsicha, mas com fissuras em sua superficie
TIPO 4 \ Como uma salsicha ou serpente, suave e macio
TIPO5 a» “.‘ Bolhas suaves com bordas nitidas (que passa facilmente)
TIPO 6 “ Pecas fofas com bordas em pedagos, um cocd sem consisténcia
-

TIPO 7 - Aquoso, sem partes sdlidas, inteiramente liquido

-

Fonte: MARTINEZ, 2012.

O exame fisico informa se ha ou nao fezes impactadas no reto, escape fecal, distensdo
e dor abdominal, presenca de massas tumorais, fissura anal, desidratacdo (avaliar a
necessidade de toque retal nas pessoas com imobilidade prolongada).

As causas mais comuns de constipacao intestinal sao:

e inatividade, fraqueza;

e diminuicdo do apetite;

e aumento das perdas de liquidos: vomitos, febre e politria;

e confusdo mental, depressao;

e dieta pobre, ingestdo oral reduzida ou pobre em fibras e poucos liquidos;

e inibicdo do estimulo evacuatério devido a medo e dor para evacuar;

e transtornos metabdlicos: desidratacdo, hipercalcemia, hipocalemia;

e dano a medula espinhal ou compressdao medular;

e obstrucdo intestinal (crescimento tumoral, carcinomatose peritoneal);

e dificuldade de defecar dependendo do local em que se encontra;

e farmacos (opioides, drogas anticolinérgicas, antidcidos, diuréticos,
anticonvulsivantes, ferro suplementar, anti-hipertensivos, vincristina);

e doencas (diabetes, hipotireoidismo, doenca diverticular, retocele, fissura ou
estenose anal, hemorroidas, colites).



A prescricao do uso de opioides deve sempre se associar ao tratamento farmacoldgico
e nao farmacoldgico da constipagdo intestinal. Os opioides diminuem a motilidade
intestinal com consequente aumento da reabsorgao de liquidos em algas intestinais.

O tratamento farmacoldgico da constipagdo intestinal se baseia no uso individual ou
combinado de laxantes com as seguintes caracteristicas:

e laxantes que aumentam o volume das fezes;
e laxantes que facilitam o deslizamento das fezes (laxativos osmaticos);

e laxantes que estimulam a mucosa col6nica (laxativos catdrticos).

Pode-se considerar o uso de anestésicos anais se a evacuagdo for muito dolorosa;
avaliar o uso de supositérios de glicerina, enemas ou clister glicerinado de maneira
individualizada.

Os cuidados (tratamento nao farmacolégico) da constipagdo sdo:

e Incentivar a ingestdo abundante de bebidas;
e Incentivar a introducdo de frutas laxantes e legumes na dieta, se possivel;
e Avaliar a adi¢do de dleo vegetal as refeicGes;

e Se houver fezes secas ou duras, avaliar o uso de medica¢Ges laxativas do tipo
osmoticas;

e Se em uso de opioides, prescrever medicac¢do laxativa de uso continuo;

e Se houver fezes duras e dolorosas, avaliar a combinagdo de um laxante com
anestésico anal antes da evacuacao;

e Encorajar a mobilizagao da pessoa;
e Garantir a privacidade e o conforto para a evacuagao;

e Seoreto esta cheio de fezes duras, avaliar a necessidade de enema ou mesmo
de extragdo manual das fezes.

Diarreia

Na pessoa em cuidado paliativo, diarreia é um sintoma menos comum que constipagao
intestinal e se define por mais de 3 evacuagdes ao dia.

E um sintoma que afeta a rotina e a funcionalidade da pessoa, com alto indice de
mortalidade em criangas e adolescentes. Na avaliacdo da diarreia (que tem como
complicagdo mais frequente a desidratacdo), devem--se considerar as causas do
sintoma, o efeito das terapias instituidas e o momento clinico (Quadro 22).



Quadro 22 — Algumas causas de diarreia e cuidados

Infeccdo

Farmacos: antibiéticos e
antirretrovirais

Constipagao intestinal (diarreia
paradoxal)

Ma absorgdo
Intolerancia a lactose
Insuficiéncia pancreatica
Ressecgdo intestinal
Mas-formagoes intestinais
Carcinoma de cabeca de
pancreas (insuficiéncia
pancreatica)
Gastrectomia

Resseccdo ileal
Vagotomia

Colectomia

Enterite por radioterapia
envolvendo abdome e pelve,
(comum apos 2 a 3 semanas
da radioterapia). Pode também
ocorrer em meses e anos
posteriores.

Febre, calafrio, pus, sangue ou
muco

Inicio coincide com o inicio dos
farmacos

Constipacdo intestinal com
pequenas perdas anais de fezes
aquosas

Fezes abundantes com
meteorismo

Distensao

Dor abdominal
Esteatorreia

Dor abdominal em célica,
diarreia sanguinolenta,
tenesmo, esteatorreia, perda de
peso, nduseas e vomitos.

Fonte: Adaptado de ASTUDILLO, 2015.

S3ao medidas gerais de cuidado a pessoa com diarreia:

Tratamento farmacolégico
especifico de acordo com a
causa infecciosa

Medidas gerais de cuidado

Retirada dos farmacos causais
Medidas gerais de cuidado

Ver texto de constipagdo
intestinal

Avaliacdo de intolerancias
especificas, dietas especificas
em pequenas quantidades,
medicagdes para reducido do
transito intestinal.
Medicagao para dor

Adequacgio de dieta
Antidiarreicos
Medicag¢do para dor

e Oferecer liquidos e soroterapia de reidratacdo oral em pequenas quantidades;
a via oral é adequada em casos de hidratagao limiar ou desidratacdo leve. Em
casos de desidratacdo moderada a grave, avaliar a hidratagdao subcutanea ou

Venosa;

e Incentivar a alimentagdo com alimentos constipantes ou de preferéncia da

pessoa;

e Reforgar medidas de higiene;

e Evitar lesdo anal adequando os instrumentos para evacuac¢do (tanto para a

pessoa com mobilidade como para a acamada);

e Avaliar o uso de anestésicos locais perianais em caso de dor.

Agentes absorventes, agentes adsorventes, inibidores de prostaglandinas, e opioides
podem ser usados para controle da diarreia em adultos e, em casos especificos, também

em criangas.



Solugo

E um reflexo respiratério patolégico, caracterizado pelo espasmo do diafragma que
caracteriza uma inspira¢do rapida associada a um fechamento da glote. Sdo causas
frequentes de soluco:

e Distensdo gastrica;

e Gastrite ou refluxo gastroesofagico;

e Ascite/distensdo abdominal/obstrucdo intestinal;
e Tumor envolvendo o diafragma;

e Tumor mediastinal;

e Lesdes tumorais em SNC (infiltragdo meningea);
e Faléncia renal (uremia);

e Uso de corticoide;

e Hiponatremia.

Cuidados ndo farmacoldgicos: massagear palato mole, respirar em um saco plastico,
mastigar alimentos granulados. As interveng¢des farmacoldgicas se associam as causas.
Indicam-se procinéticos e antidcidos para reducdo da distensdo gdstrica, relaxantes
musculares, corticosteroide em casos de tumores de SNC. Se todas as medidas
farmacolégicas e cuidados instituidos forem ineficazes, pode-se fazer a inibi¢cdo do
reflexo central do solugo com farmacos de agdo no sistema nervoso central.

Tosse

Tosse é um mecanismo de defesa que protege a arvore brénquica. Resulta de estimulo
mecanico e quimico irritativo dos receptores de tosse em trato respiratdrio. Pode ser
cronica, em crises prologadas e intensas. Promove medo e sofrimento, principalmente
se associada a dispneia e hemoptise. Pode ser emetizante e estar associada a quadros
de sincope. A abordagem inicial se da nas causas de base (Quadro 23).



Quadro 23 — Abordagem da Tosse

Causas de Tosse

Tumores em vias
aéreas

Quimioterapia
Derrame pleural

Infiltracdo pleural
tumoral

Abordagens

da doenca de base

Terapia modificadora

Terapia farmacoldgica
com foco no sintoma

Cuidados gerais

Radioterapia
Fistul Evitar estimulantes

Istula . ambientais de tosse
traqueoesofagica .

(fumaga, cigarro)

) : Nebulizagdo com soro ~ Medidas posturais

Linfadenite BTVt s
- I . fisioldgico para facilitar a
carcinomatosa Antibioticoterapia . ~
. Opioides expectoracdo
Broncodilatadores .. ~
TeEs e Diuréticos Nebulizagdo Protecdo dos
nedtesiinG Radioterapia com agente’s . famlllares~e cuidadores
. . antimuscarinicos da secregdo da tosse
L Quimioterapia . ,
Derrame pericardico . ~ Antitussigenos
Anticoagulacao . : o
. i Corticosteroides Uso de vaporizagio

) . Corticosteroides .
Sindrome da veia cava Broncodilatadores

- Imunossupressores . .

superior s Fisioterapia Tapotagem
Digitalicos R
Fisioterapia respiratoria

Asma . Nebulizagdo com Mudanga de dectbito
respiratoéria L .

. anestésicos para ajudar drenagem
DpOC Neurolépticos de secregdo
Infeccdes Bebidas quentes, feitas

¢ com mel, canela e
Sinusopatia gengibre.
Sarcoidose
Tromboembolismo
pulmonar
[CC**

Refluxo
gastroesofagico
Farmacos

*DPOC: Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica;

**|CC: Insuficiéncia Cardiaca Congestiva.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2018.

Hemoptise

Hemoptise se define pela eliminacdo de sangue através da tosse ou a presenca de
sangue em secrecdo proveniente das vias aéreas inferiores, abaixo da glote. Constitui um
sintoma mais frequente em adolescentes e adultos do que em criangas. O sangramento é
um sintoma que causa muito sofrimento e impacta a pessoa, os familiares e cuidadores,
porque se deparam com a possibilidade de morte iminente. Pode estar presente em
pessoas com cardiopatia congénita, tumores pulmonares ou fibrose cistica.



Em casos de tumores pulmonares, medidas que retardem a progressao da doenga
podem fazer algum controle do sintoma (quimioterapia, radioterapia, corticosteroides).
Hemoptise macica (mais de 300 mL de sangue em 24h ou 8mL/kg de sangue em 24h)
pode ameacar a vida. A familia deve ser preparada emocionalmente para o possivel
acontecimento, além de informada sobre as possiveis opgdes de tratamento. Em caso
de ineficacia dessas medidas, uma das formas de amenizar a ansiedade e o desconforto
gerados pelo impacto visual do sangramento é a utilizagao de lengdis escuros, além do
apoio psicoldgico para a familia e os cuidadores no enfrentamento da situagdo.

A prioridade da a¢do profissional é a manutengao de vias aéreas pérvias sempre que
possivel. O posicionamento da pessoa deve ser realizado mantendo-se o sitio do
sangramento voltado para baixo a fim de prevenir a inundag¢do de outros segmentos
pulmonares. Broncoscopia e angiografia com emboliza¢do arterial podem ser Uteis no
controle do sangramento, se indicadas. Nao havendo indicagcdo para essas medidas
invasivas, direciona-se a ac¢do terapéutica para sedagdo paliativa.

Secregdes em vias respiratdrias

Na pessoa com doenga crbnica progressiva, o acimulo de secre¢des nas vias aéreas
é frequente e multicausal. O sintoma gera desconforto intenso, ndo sé para a pessoa,
mas também para familiares e cuidadores, principalmente quando se associa a dispneia,
tosse, hemoptise ou ainda quando se apresenta, no final da vida, associado a respiragao
curta, dificil, com esforgo respiratério, ruidosa (sororoca).

O controle das secregdes depende de sua origem: infecgGes de vias aéreas inferiores e
superiores, tumores de trato respiratdrio, cabeca e pescogo e Sistema Nervoso Central
(SNC), lesbes de SNC, crises convulsivas, efeitos de farmacos, diminui¢do ou auséncia do
reflexo de tosse, dificuldade de degluti¢ao, refluxo gastroesofdgico ou nausea.

As medicag¢bes que podem incidir no controle desses sintomas sdo corticosteroides,
antibidticos, anticolinérgicos e colirio de atropina em regido sublingual. A fisioterapia
respiratéria, com manobras, mudangas de postura e estimulos da tosse, contribui para
a drenagem das secre¢des reduzindo seu acumulo.

Prurido

O prurido é definido como uma sensa¢do desagradavel que leva ao desejo imediato
de cogar. Causa sofrimento e constrangimento a pessoa, principalmente pelo
comprometimento na funcionalidade e na convivéncia social.

A compreensao da causa do sintoma é essencial para as abordagens farmacolégica e ndo
farmacolégica. O prurido pode estar associado a varias condig¢des clinicas, apresentando
ou ndo alteragdo cutanea.

No contexto do cuidado paliativo, as causas mais comuns do prurido sdo: uso de opioides,
tumores, insuficiéncia hepatica, insuficiéncia renal, insuficiéncia adrenal, enfermidades
dermatoldgicas e genéticas.

Na anamnese, os farmacos utilizados, a histdria pessoal e familiar de alergias, os fatores
atenuantes e os fatores agravantes devem ser avaliados. De acordo com a etiologia do
prurido, podem-se usar alguns medicamentos, como inibidores H1, inibidores H2, anti-
histaminicos, corticosteroides.

As principais complicagdes sdo escoria¢des e infeccdo secunddria da pele, distirbios do
sono, transtorno do humor.



A abordagem envolve retirada dos possiveis fatores causais (ex.: fdarmaco), investigacao
e tratamento das enfermidades de base.

Cuidados gerais para a pele intacta:

e Manter hidratagdo.

e Evitar o excesso de uso de sabdo; em alguns casos, deve-se descontinuar o
uso do sabdo.

Evitar banhos quentes ou prolongados.

Avaliar o uso de logdo antiprurido.

Manter unhas curtas e limpas.

e Usar roupas frescas, preferencialmente de algodao.

Evitar calor, desidrata¢do e ansiedade.

Evitar o consumo de alcool e alimentos picantes.

Considerar tratamentos comportamentais e hipnoterapia.

Fazer uso da acupuntura e outras terapias alternativas.

Cuidados gerais para pele lesada:

e Secar a pele e protegé-la da umidade excessiva.

Usar antibidticos ou antifiingicos, se necessario.

Avaliar o uso de corticosteroide de acordo com a enfermidade de base.

Evitar coberturas que possam ressecar a pele, por exemplo, talcos.



Sindromes clinicas relacionadas a
doenca progressiva ameacadora da
vida

O profissional de salde que se depara com a assisténcia a pessoa em cuidado paliativo
precisa familiarizar-se com o conceito de doenca progressiva e desta conhecer a historia
natural e a evolugdo, para que possa antecipar complicagcdes que dela poderao surgir
e atuar de maneira a controlar sintomas de uma doenca incurdvel. Procedimentos
invasivos poderdo ser considerados desde que tragam beneficio sem danos a pessoa.

Para orientar a decisdo sobre tais procedimentos, é necessdrio estimar e avaliar o
progndstico relativo ao beneficio esperado com a intervengdo: quais os possiveis danos
gue a medida podera acarretar; qual é o desejo da pessoa e de sua familia; e quais
as implica¢cdes dessa medida para outros familiares e cuidadores. A decisdao deve ser
compartilhada entre equipe, pessoa e familia.

As principais e mais frequentes sindromes clinicas relacionadas a progressdo das
enfermidades cronicas ameacadoras da vida sdo: caquexia, obstrucdo intestinal,
obstrucdo urinaria, hemoptise, epistaxe, hemorragia digestiva, sindrome da veia cava
superior (SVCS) e sindrome de compressdo medular (SCM).

Caquexia

Sindrome associada a perda de peso, a perda de proteina muscular e visceral, a perda
de tecido gorduroso e, também, a anorexia (reducdo de apetite e do aporte caldrico).

Ha duas categorias de caquexia:

e primaria — quando resulta de mecanismos inflamatérios relacionados a
doenca de base;

e secunddria — vinculada a sintomas que atuam como barreiras ao ato de
alimentar-se, por causas potencialmente trataveis.

Para o diagndstico de caquexia, concorrem alguns critérios (Quadro 24).



Quadro 24 — Critérios atuais para o diagndstico de caquexia *

Critério maior

Perda de 5% ou mais do peso corpéreo habitual nos tltimos 12 meses (ou em periodo mais curto)
ou 2% em pacientes com IMC<20kg/m? (excluindo-se edema).

Critérios menores (ao menos 3 devem estar presentes)

e Anorexia

e  Astenia

e  Baixa forca muscular
e  Baixa massa magra

e Alteragdes bioquimicas (a0 menos uma):
VvV  Elevacdo de marcadores inflamatérios (Proteina C reativa, IL-6)
VvV  Anemia

Vv Hipoalbuminemia

*Definidos como critérios para o diagndstico de caquexia de origem neoplasica, atualmente sdo aplicados
para outras patologias.
Legenda:

*IMC: indice de massa corporal;

*|L-6: interleucina 6.

Fonte: PARSONS, 2012.

A caquexia esta presente em cerca de 2% da populacdo geral e em até 80% das pessoas
com cancer em estdgios avancados. Entre as pessoas com AIDS, doenca pulmonar
obstrutiva cronica (DPOC) e insuficiéncia cardiaca cronica, até 30% cursam com
a sindrome. Na insuficiéncia renal crénica, esse indice chega a 50%. Em todas essas
condigGes, a sindrome de caquexia é um fator de pior progndstico e qualidade de vida.

Sintomas tais como nduseas, vomitos, alteracdo do paladar, lesGes orais e saciedade
precoce deverdo ser investigados e podem se relacionar a origem da caquexia (caquexia
secundaria).

O tratamento compreende a abordagem multiprofissional. Evitar o jejum prolongado,
alimentos com odores fortes, muito temperados e por¢des volumosas sado alternativas

para reduzir a falta de apetite, sintoma que corrobora a caquexia.

Na caquexia secundaria, o uso de sintomaticos pode ser util:

o reposicdo de zinco para melhora das altera¢Ges do paladar;
o uso de saliva artificial para reduzir a xerostomia;
o uso de drogas procinéticas para diminuir a saciedade precoce.

E importante a avaliagio psicossocial da pessoa, familiares/cuidadores na
contextualizacdo da sindrome e na elaboragdo do plano de cuidados. Uma comunicagdo
clara sobre a proximidade da morte relacionada a sindrome anorexia/caquexia deve ser
considerada pela equipe.



Obstrugdo intestinal

E ainterrupcdo do transito gastrointestinal por oclusdo da luz ou alteragdo da motilidade
intestinal. E frequente na pessoa com cancer avangado, principalmente carcinomas
colorretais ou ovarianos, assim como em pessoas acamadas, com acometimento
neuroldgico e/ou gastrointestinais. O uso de opioides e anticolinérgicos pode agravar o
guadro devido a redugdo da motilidade intestinal, levando a impactagao fecal.

Dor é a queixa mais comum, sendo geralmente em espasmos. Os vOmitos podem ser
intermitentes ou continuos, associados a distensdao abdominal e parada das evacuagdes.
Em casos de obstrugdo localizada, a pessoa com bom estado geral e boa funcionalidade
pode se beneficiar de intervengdo cirurgica. No entanto, quando a cirurgia esta
contraindicada, algumas medidasclinicas poderdo evitarainternagdo (uso deanalgésicos,
antieméticos, antissecretoérios e antiespasmaddicos podem ser considerados). A presenca
de vomitos fecaloides é frequente e deve ser evitada pelo uso das medica¢Ges. A
obstrucdo intestinal pode exigir sonda nasogdstrica aberta para drenagem das secregdes.

Obstrugdo urinaria

Define-se pela obstruc¢do do fluxo urinario, de maneira parcial ou total, em qualquer
nivel do trato urinario. Pode ocorrer em pessoas com neoplasia, fibrose e obstrugao
ureteral decorrente de irradiagdo pélvica ou secunddria a algumas medica¢des como
antidepressivos, antiespasmaddicos, opioides, antiarritmicos, entre outros. A obstrugdo
urindria pode levar a hidronefrose e insuficiéncia renal.

Dor lombar é uma queixa frequente, assim como distensdao abdominal, dor suprapubica,
urgéncia urindria e incontinéncia urindria por transbordamento. Pode haver redugao
abrupta do fluxo urindrio, infecgdo urindria de repeticdo e hipertensdo arterial.

Abordagens invasivas de desobstru¢do da via urinaria devem ser ponderadas,
considerando-se os aspectos relacionados a doenca de base e o potencial de
reversibilidade da insuficiéncia renal.

Massagem e compressa morna na regido suprapubica, abertura de uma torneira para
fazer barulho de dgua e acesso rapido ao sanitario sdo medidas de alivio. Pode ser
necessaria a rota¢do dos opioides em uso, assim como o uso de sonda vesical.

Hemoptise, epistaxe e hemorragia digestiva.

Sangramentos das vias respiratéria e digestiva podem ocorrer em doengas progressivas
e ameacadoras da vida. Estdo presentes em quadros clinicos ndo oncoldgicos, mas sao
mais comuns como complica¢gdes de neoplasias malignas do sangue, do pulmao e do
aparelho digestivo.

A andlise e a avaliagdo dessas sindromes devem considerar a funcionalidade e o
estado geral da pessoa e compreendem desde a abertura das vias aéreas, oxigenagao
e estabilidade hemodinamica até a sedagdo paliativa em casos de sangramentos
considerados como mecanismos de morte.

Sindrome da veia cava superior (SVCS)

E caracterizada pela obstru¢do da veia cava superior, apresentando como consequéncia
reducdo grave do retorno venoso da cabecga, pescogo e membros superiores. Essa
obstrucdo pode ser devida a compressao extrinseca do vaso, invasdo tumoral, trombose
ou insuficiéncia cardiaca (Figura 14).



Figura 14 - Sindrome da Veia Cava Superior
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Fonte: Adaptado de: http://cancergrace.org/lung/files/2008/10/svc-syndrome.jpg

Em adultos, a principal causa da SVCS é carcinoma broncogénico e, em Pediatria, os
linfomas. Caracteriza-se por edema de face e pescogo, pletora facial, com dilata¢do das
veias no térax e pescogo, dispneia, ortopneia e tosse. Podem ocorrer outros sintomas,
tais como cefaleia, edema do membro superior, cianose e disfagia. A posi¢dao em decubito
frontal e a inclinagdo do corpo para frente pioram os sintomas. O tratamento depende
da gravidade dos sintomas, da causa da obstrugdo e da enfermidade (doenca de base).

Para a pessoa com neoplasias, o tratamento quimioterdpico ou radioterapico pode
aliviar os sintomas.

Sindrome de compressao medular (SCM)
E a compressdo da medula espinal ou cauda equina.

Os canceres de pulmdo, mama e préstata sdo as causas mais comuns em adultos e,
na faixa etdria pedidtrica, sarcoma e neuroblastoma sdo os mais frequentes. A medula
toracica é o segmento mais acometido. Dor é o sintoma mais frequente e é agravado
pela movimenta¢do. Os sintomas sensoriais, como formigamento ou queimagdo
cutanea (parestesia), disfungdes autonémicas e paralisias ocorrem em fases avangadas,
manifestando constipacdo intestinal e retencdo urindria. A velocidade de instalagdo
dos sintomas sugere a gravidade e a possibilidade de danos permanentes. A chance de
reversao é inversamente proporcional ao tempo de evolugdo das manifestagdes clinicas.

O tratamento pode ser medicamentoso, radioterapico ou cirurgico, de acordo com o
progndstico, a expectativa de vida e as preferéncias da pessoa, familia e cuidadores
(Figura 15).


http://cancergrace.org/lung/files/2008/10/svc-syndrome.jpg

Figura 15 — Sindrome de compressao medular
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Principais procedimentos em
cuidados paliativos a pessoa em
atencao domiciliar

Hipodermaclise

Pessoas com enfermidades em fase avancada podem apresentar dificuldades ou
impossibilidades de manutencdo adequada de niveis de nutricdo e hidratacdo. A
administracdo de solugdes por via subcutanea, denominada hipoderméclise ou terapia
subcutanea, é uma alternativa utilizada para a reposicdo hidroeletrolitica e/ou terapia
medicamentosa a essas pessoas.

A terapia subcutanea é amplamente utilizada em pessoas que estdo sob os cuidados
paliativos, por ser uma via de infusdao de solugdes e medicamentos segura, eficaz e,
sobretudo, menos desconfortavel.

As principais indicacGes para o uso da hipodermaclise sdo: impossibilidade de ingestdo
por via oral, impossibilidade de acesso venoso e a possibilidade de permanéncia da
pessoa enferma em domicilio. Ja as principais contraindica¢des estdo relacionadas aos
disturbios de coagulacdo, edema, anasarca, risco aumentado para congestdo pulmonar,
desequilibrio hidroeletrolitico severo, desidratacdo severa e faléncia circulatdria.

As principais vantagens para o uso da hipodermaclise sdo: baixo custo, possibilidade de
alta hospitalar, menor risco de desconforto, complicagdes locais e sistémicas.

Quando ha necessidade de infusdo rdpida de grandes volumes de reposicdo, essa via
apresenta limitacdo, tendo em vista que o volume recomendado é de 2.000 mLem
24 horas (1.000 mL por local de puncdo). Além disso, outra limitacdo é quanto a
necessidade de ajuste rdpido de doses de medicamentos, uma vez que a absorcdo pelo
tecido subcutaneo é mais lenta do que pela via intravenosa. A infusdo de uma solugdo no
tecido subcutaneo se da por meio da instalacdo de um cateter, agulhado ou ndo, em seu
espaco. O dispositivo mais utilizado para o procedimento é o escalpe, tipo butterfly,nos
calibres 25 e 27, que pode permanecer por até 5 dias, caso ndo haja sinais flogisticos.
Outros dispositivos tais como os cateteres de teflon podem ser utilizados por tempo
maior de duracdo. Em criangas e adultos com delirium hiperativo, deve-se considerar o
cateter ndo agulhado, devido ao risco de trauma pela agulha. O gotejamento da infusao
é regulado por meio de equipo com dosador mL/h, microgotas ou bomba de infusdo,
conforme a necessidade. Deve-se manter o fluxo em torno de 20 a 40 gotas por minuto,
considerando-se as condi¢Oes clinicas, a faixa etadria pediatrica e a necessidade da
pessoa submetida ao procedimento. As regides do corpo anatdmica e topograficamente
recomendadas para puncdo subcutanea sdo: a regido deltoideana, a regido anterior
do toérax, a regido escapular, a regido abdominal e a face anterior e lateral da coxa. A
tolerancia de cada regido para a infusdo de solugdes de reidratacdo varia conforme as
condicGes gerais de cada pessoa, assim como o volume a ser infundido (Figura 16).



Figura 16 — Localiza¢ao topografica das regioes do corpo a serem escolhidas para
puncdo subcutanea.
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Fonte: AZEVEDO, 2012.

Devem ser evitadas as areas de pele com linfedema, com irradiacdao recente, com
presenca de erupc¢do de qualquer tipo, sobre proeminéncias dsseas, nas proximidades
de articulagdes, de cicatrizes, em tumoracdes, em pele lesionada, infectada ou inflamada
e sobre ascite.

Sedagao paliativa

No curso de uma enfermidade crénica ameacadora da vida, o conforto da pessoa e
sua funcionalidade s3o sempre prioridades do cuidado. A medida que a enfermidade
progride, novos sintomas ou o agravamento deles exigem ajustes no plano terapéutico.
Contudo, hd casos e situacdes especificas em que ndo se consegue o controle dos
sintomas. A opc¢do de tratamento para essas situacdes é a sedacdo intencional da
pessoa, de forma a reduzir o seu nivel de consciéncia para alivio de sofrimento fisico,

psicossocial ou espiritual.

Sedacdo paliativa é definida como o uso meticuloso de farmacos sedativos especificos
para aliviar sofrimento causado por sintomas refratdrios, ou seja, sintomas que nao
puderam ser adequadamente controlados pelo tratamento especifico otimizado para
aquele(s) sintoma(s). O sintoma refratario ndo deve ser confundido com sintoma de dificil
controle. Nesse ultimo caso, ainda ndo se esgotou todo o tratamento possivel sem que
se comprometa o nivel de consciéncia da pessoa. Os sintomas refratarios mais comuns
sdo: delirium hiperativo, dispneia e dor. Qualquer outro sintoma, se diagnosticado como
refratario, pode exigir a sedacdo paliativa como recurso terapéutico, por exemplo,
hemorragia macica.



A sedacdo paliativa deve ser um procedimento realizado, sempre que possivel, com o
consentimento da pessoa ou de seu responsavel legal. E um tema polémico, devido ao
fato de algumas pessoas acreditarem que tal procedimento apressa a morte do enfermo,
confundindo-o com eutandsia ou suicidio assistido, o que ndo corresponde a sua real
intengdo — aliviar o sofrimento e permitir uma morte digna no seu tempo. Varios estudos
mostram que a sedagdo paliativa ndo reduz a sobrevida da pessoa.

A sedacdo paliativa é classificada de acordo com objetivo, temporalidade e intensidade.
O objetivo da sedagdo primaria é a reducdao do nivel de consciéncia da pessoa,
induzida por droga com efeito farmacolégico para tal, por exemplo, o uso de ansiolitico
(benzodiazepinico); na sedagdo secundaria, a reducdo do nivel de consciéncia acontece
por droga utilizada para controle de determinado sintoma especifico, mas que apresenta
um efeito sedativo secundario, por exemplo, o opioide utilizado para manejo da dor
pode ocasionar sedacdo.

Quanto a temporalidade, a sedagao pode ser intermitente, quando oscila entre periodos
de inconsciéncia e alerta, ou continua, quando estabelece um estado permanente de
inconsciéncia.

A intensidade da sedac¢do pode ser superficial (permite o contato da pessoa com o meio
externo) ou profunda, (estabelece auséncia de contato com o meio externo).

O uso de escalas de avaliagdo de sedagdo é util para titulagdo da dose adequada da droga
para cada pessoa. Os principais farmacos sedativos utilizados sdao benzodiazepinicos,
neurolépticos, barbituricos e alguns anestésicos. O benzodiazepinico midazolam é o
sedativo mais frequentemente citado na literatura para inducdo de sedagao paliativa, por
ser uma droga de inicio rdpido de agdo e de curta duragdo. Ndo se recomenda a sedag¢do
paliativa com drogas com efeito secunddrio sedativo, por exemplo, os opioides. Se for
definida a necessidade da sedagdo paliativa, as drogas de escolha sdo as que resultam
em sedacdo primdria. Em caso de sedagao paliativa para dor refrataria, é importante
ndo suspender o tratamento prescrito para analgesia (nessa situagdo, deve-se manter
o opioide em uso e adicionar a droga sedativa).Antes de proceder a sedagao da pessoa,
algumas questdes devem ser consideradas e avaliadas:

e O sintoma é realmente refratdrio ou se trata de um sintoma de dificil manejo,
e a terapéutica pode ser ampliada?

e Foram feitos todos os esforcos para identificar e tratar as causas reversiveis
que geram sofrimento?

e 0O encaminhamento quanto a situa¢do foi uma decisdao compartilhada pela
equipe?

e Osobjetivos da sedagao foram compartilhados com a pessoa, seus familiares e
cuidadores?

Higiene

A higiene reline um conjunto de praticas de limpeza tanto do corpo quanto do ambiente,
capaz de contribuir na promogao da saude e prevengao de doengas.

Devido as consequéncias da debilidade fisica e dificuldade de autocuidado de pessoas,
gerados por enfermidades elegiveis para cuidados paliativos, surge a necessidade de se
elaborar um plano individual de cuidados que possa suprir suas necessidades basicas.

Portanto, ao eleger a qualidade de vida como principal objetivo dos cuidados paliativos,
e sabendo que a higiene é uma necessidade humana bdsica, cabe a equipe de saude
utilizar ou criar meios para que essa necessidade seja suprida, gerando conforto a pessoa.



As praticas de higiene que usualmente tém maior relevancia para o conforto da pessoa
sdo: banho, higiene do cabelo e couro cabeludo, higiene da boca, higiene intima,
tricotomia facial, troca de fraldas e roupas pessoais e de cama, além da higiene do
ambiente. As praticas de conforto que geram maior impacto na qualidade de vida da
pessoa sdo: a higiene pessoal, a massagem e a mudanca de decubito.

O banho, tanto de aspersdo quanto de leito, deve ser um procedimento que, além da
higiene que proporciona, seja capaz de gerar conforto a pessoa. Porisso, é imprescindivel
a escolha correta da modalidade do banho com o enfermo, enfatizando as possibilidades,
vantagens e desvantagens de cada modalidade, para que esse momento nao se torne
um momento de desgaste e desconforto.

O banho de aspersdo pode ser realizado com a pessoa em posicdo ortostatica (de pé) ou
em cadeira higiénica. O que vai diferenciar um do outro &, principalmente, a condicao
fisica de sustentacdo da pessoa e sua funcionalidade. Barras de apoio, piso e tapetes
antiderrapantes proporcionam seguranca a pessoa e ao cuidador para o banho em
posicdo ortostatica.

O banho de cadeira é o mais utilizado em pessoas com significativa debilidade fisica.
Preferencialmente, aparatos que diminuem pressdo, que geram seguranga e apoio
de membros devem ser critérios de escolha para aquisicao da cadeira higiénica. Uma
condicdo fundamental a se verificar é a temperatura ideal da agua, para evitar acidentes
como queimaduras.

Pessoas em cuidados paliativos domiciliares, usualmente, permanecem na cama devido
a sensacao de fadiga, medo, isolamento social e impossibilidades da infraestrutura do
ambiente. Devido a essas e outras condi¢bes, o banho no leito é a modalidade de higiene
possivel. E recomendavel que esse procedimento seja realizado por dois cuidadores,
gerando economia de tempo, privacidade e menor manipulagdo da pessoa.

Para proceder ao banho, o local deve ser privativo e ventilado. E necessario o uso de
duas bacias com agua (uma para limpeza e outra para enxague), tecido atoalhado,
sabonete neutro, toalha para secar e 6leo a base de dcidos graxos essenciais insaturados
para massagem em pele integra apds o banho. O procedimento (limpeza) segue nesta
ordem: couro cabeludo deverd ser higienizado, quando possivel, no minimo duas vezes
por semana), cabeca, pescoco, tronco anterior, membros superiores, inferiores, tronco
posterior e regido genital.

Na mulher, a higienizacdo intima deverd iniciar na vulva e seguir para o perineo e o
material utilizado deverd ser descartado, prevenindo infec¢des. Na higiene intima
masculina, proceder a retracdo do prepucio e limpeza da glande, evitando o acumulo
de esmegma.

A higiene oral é fundamental para a qualidade do paladar e o conforto da pessoa,
independentemente de ela alimentar-se por via oral ou ndo. Pessoas com dentes devem
utilizar escova com cerdas macias e, preferencialmente, escova pequena. Na auséncia de
dentes, uma gaze embebida em antisséptico ou em agua bicarbonatada 10%, enrolada
ao dedo indicador ou em uma espatula descartdvel de madeira, presa com esparadrapo,
deve ser utilizada para a higiene da gengiva e da lingua.

As roupas deverao ser adequadas e confortdveis e, sempre que possivel, corresponder a
escolha e vontade da pessoa. As roupas recomenddaveis para a pessoa com mobilidade
reduzida sdo aquelas de tecidos macios, faceis de vestir e tirar, que permitem
movimentacdo, com aberturas laterais ou frontais (fraldas devem ser inspecionadas
frequentemente quanto a sujidade e trocadas quando necessario ou a cada 6 horas).



A mudanca de decubito é um procedimento capaz de gerar conforto ao enfermo e de
prevenir lesdes de pele. E recomendada a cada 3 horas, quando possivel. Porém, em
pessoas em fase final de vida, essa pratica deve ser avaliada quanto aos reais beneficios
de conforto.

Para diminuir pontos de pressao entre as partes do corpo, tais como joelho, o uso de
coxins, travesseiros ou almofadas é recomendavel.

A arrumacdo da cama faz parte da higiene do ambiente. Os lencdis devem estar sempre
secos, bem esticados na cama, evitando dobraduras capazes de gerar pontos de pressao
na pessoa acamada, que ocasionam lesdes. Lencgdis de algoddo permitem melhor
absorcdo de fluidos. O uso de plastico recoberto com lencol transversal (tragado) sobre
o lencol que recobre a cama, evita umidade em toda a cama, caso a pessoa urine em
grande quantidade e a urina extravase a fralda.
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Anorexia

Anorexia, perda ou reducdo do apetite sdo sintomas ocasionados pela diminui¢do das
atividades metabdlicas da pessoa em fase final de vida, especialmente nas ultimas
48 horas. Essa reducdo, mesmo de liquidos, pode levar ao processo de desidratacao.
Nesse momento, insistir na ingesta alimentar por via oral, parenteral ou por meio
de sondas enterais pode ser um procedimento desconfortdvel e desproporcional ao
guadro de morte iminente, causando o desconforto e favorecendo o surgimento de
outros sintomas: anasarca, plenitude gastrica e aumento de secre¢cdes em vias aéreas.
A hipodermdclise no ambiente domiciliar pode ser uma alternativa para hidrata¢do da
pessoa nesse momento. Uma hidratacdo minima que varia de 500 mL a 1.500 mL, em
24 horas, evita sintomas desconfortaveis do processo de desidratacdo. O uso de gaze
embebida em agua nos labios e o uso de fragmentos de gelo picado na cavidade oral
favorecem o conforto quando a pessoa se queixa ou apresenta sinais de boca seca, que
geram grande desconforto. No entanto, é necessario verificar o risco de aspiracdo oral
antes de oferecer o gelo. Esse procedimento de umidificacdo labial é de grande valia,
especialmente na suspensdo, impossibilidade ou recusa da ingesta nutricional por via
oral.

Imobilidade

A pessoa ndo consegue e, muitas vezes, ndo tolera movimentar-se. Familiares e
cuidadores devem ser orientados quanto a limitacdo deste momento, e tentativas
desnecessarias devem ser evitadas. Mobiliza¢cdes passivas para evitar pontos de pressdo
e desconforto a pessoa sdo recomendadas. Nesse momento, a prioridade é a colocagdo



de coxins (almofadas, travesseiros) para melhor conforto da pessoa. Os procedimentos
de cuidados com a pele devem ser reavaliados, sobretudo o uso de coberturas de feridas.

Alteragdo cognitiva, sonoléncia, delirium

A pessoa dorme quase todo o tempo e comunica-se com dificuldades. Os sinais variam
de intensidade, mas sao frequentes nas ultimas horas de vida: olhar fixo e profundo,
rebaixamento progressivo do nivel da consciéncia (delirium hipoativo)ou agitacdo motora
(delirium hiperativo). Causas reversiveis de agitacdo devem ser sempre consideradas:
dor, retencao urinaria, edema cerebral, fecaloma, ndusea, ansiedade, medo e efeitos
adversos de medicamentos. As interven¢des medicamentosas sdao recomendadas
guando o delirium se torna agitado e representa uma ameaca ao conforto e a seguranca
da pessoa. A hidrata¢do de até1.000mL/dia e o uso de neurolépticos em baixas doses
podem controlar o delirium. As doses de opioides devem ser avaliadas e ajustadas
sempre que necessario.

Miocldnus

Sdao movimentos musculares involuntarios e frequentes. Indicam neurotoxicidade
causada por disturbios metabdlicos, hipdxia, edema de sistema nervoso central, efeito
do uso de medicamentos ou desidratacdao. Normalmente, antecede crises convulsivas
e, por isso, especialmente no domicilio, deve ser controlado o quanto antes. A
orientacdo de familiares e cuidadores para reconhecimento dos sinais se faz muito
importante para prevenir complicagdes e evitar o desconforto. Conhecer e controlar os
fatores desencadeadores do mibclonus é fundamental. O uso de anticonvulsivantes é
recomendado como o tratamento farmacoldgico.

Dor

Sintoma preponderante em pessoas em cuidados paliativos. Para controle da dor, os
analgésicos utilizados anteriormente devem ser mantidos, com possiveis ajustes. A via
subcutanea podera ser utilizada para infusdes continuas. A morfina, um dos opioides
comumente usados, além de controlar a dor, pode ser uUtil também no controle de
dispneia e tosse. Mesmo nao havendo mais o relato verbal da pessoa quanto a dor,
recomenda-se manter o esquema analgésico.

Colapso periférico

Caracterizado por palidez, extremidades frias, pele marmérea e cianose periférica.
Insistir em acesso venoso periférico ou central nesse momento pode causar dor e mais
desconforto.

E interessante, entdo, para administracio de medicamentos, optar pela infusdo
subcutanea, tendo em vista que a maioria dos medicamentos essenciais ao controle de
sintomas nessa fase pode ser administrada pela via subcutanea.

Ronco

Devido a incapacidade de deglutir saliva e outras secrecbes, a respira¢cdo se torna
ruidosa (“sororoca”). E um sinal muito comum nessa fase e que gera um desconforto
considerdvel aos familiares e cuidadores. A frequente pratica de aspira¢do de secrecdes
podera causar mais desconforto do que alivio a pessoa nesse momento e, portanto,
deve ser avaliada cautelosamente. Uma boa pratica paliativa é antecipar ou intervir no
inicio da ocorréncia da respiracdo ruidosa utilizando medicamentos anticolinérgicos
(hioscina, escopolamina e/ou atropina). Medidas de reposicionamento da pessoa no
leito e informacdes aos familiares e cuidadores sobre esse sinal sdo Uteis como medidas
nado farmacoldgicas.



ASSISTA AO VIDEO...

Orientacgdes operacionais p6s-6bito no domicilio.
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Curso de aperfeicoamento ‘cuidado paliativo em
atencao domiciliar’

Cuidado paliativo em Atenc¢do Domiciliar é a tematica deste Curso de Aperfeicoamento
cujos fundamentos e referenciais sdo as definicdes e as diretrizes do SUS para a
organizacdo e o funcionamento da RAS e o movimento cada vez mais substantivo de
institucionalizacao da abordagem do cuidado paliativo no Brasil.

Para organizar o curso — selecdo de conteudo, situacdes de aprendizagem, atividades
formativas e itens de avaliacdo —a abordagem de cuidado paliativo como um dos
critérios de elegibilidade para admissao da pessoa na modalidade de aten¢do domiciliar
foi o ponto axial.

Para selecionar e organizar cada um dos quatro mddulos do Curso, assim como
as situacOes e as atividades educacionais respectivas, alguns pressupostos foram
considerados:

e o funcionamento de SAD amplia a capacidade e a efetividade da RAS-SUS;

e a concretizagdo de SAD na RAS-SUS demanda qualificacdo especifica dos
profissionais das equipes multiprofissionais do SAD e da RBS;

e no processo de qualificacdo de profissionais das equipes multiprofissionais do
SAD e das Unidades da Rede Basica, cuidado paliativo é um dos conteudos,
pertinente e necessario, mesmo porque é um dos critérios de elegibilidade
para AD.

O conteldo selecionado destaca aspectos e indica questdes nucleares para consolidar
o SAD como estratégico para a integralidade do cuidado, em que o atendimento e a
expansdo da abordagem paliativaé extremamente pertinente.

A expectativa é que o alcance dos objetivos gerais e especificos das unidades de
cada Moddulo contribua com a qualificacdo de profissionais de saude para definirem,
acompanharem e executarem plano de cuidado paliativo a pessoa atendida pelo SAD
na RAS-SUS.

A natureza autoinstrucional de todas as atividades do curso atende ao principio
pedagégico do protagonismo do aluno como sujeito em todosos momentos e
singularidades do processo ensino-aprendizagem.

Que estaoportunidade amplie as possibilidades e caminhos paraaeducacao permanente,
na modalidade a distancia e potencialize a qualificagdo do trabalho e do trabalhador da
saude, diversificando as alternativas e estratégias de efetivar os principios do SUS.
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