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1. PROCESSO DE ELABORACAO DA DIRETRIZ TECNICA

As Diretrizes tém o objetivo de incentivar e orientar profissionais de saude, visando
promover a integracdo dos principios de cuidados paliativos nas avaliagbes e no tratamento
continuo de pacientes e seus cuidadores familiares.

Este documento é o resultado de um processo colaborativo que buscou alinhar a pratica,
pesquisa e producdo de dados para a criagao de uma Diretriz Técnica voltada a Atencdo Domiciliar
(AD). Para alcancar esse objetivo, adotamos o método World Café (WC), uma abordagem
participativa que se alinha ao propdésito de captar e integrar as experiéncias dos trabalhadores
dos Servigos de Atencdo Domiciliar, representados pelas Equipes Multiprofissionais de AD (EMAD)
e das Equipes Multiprofissionais de AD de Apoio (EMAP), Coordenadores dos Servigos de Atengao
Domiciliar, Assessores/Interlocutores das Supervisées Técnicas de Saude e Coordenadorias
Regionais de Saude, que realizam a gestdo local sobre a aplicacdo dos cuidados paliativos na
atencdo domiciliar.

Este método é particularmente eficaz para coletar informag¢des de uma gama de diferentes
profissionais, promovendo a colaboragdo, reflexdo e construgdo coletiva. O WC ajuda a criar um
ambiente de didlogo sincronizado, revela novas oportunidades e gera solu¢des locais, permitindo
gue todos os participantes contribuam e compartilhem seus conhecimentos e experiéncias.

O WC se caracterizou pela sua flexibilidade e adaptabilidade, podendo ser ajustado
conforme o contexto e as necessidades especificas do grupo. Seus pressupostos fundamentais
incluem a crenga de que o futuro nasce das conversas humanas e que as redes sdao a base dos
sistemas vivos. Além disso, o WC foi guiado por principios que incentivam a exploracéo de
questdes significativas, a criagdo de um ambiente confortavel e respeitoso, e a promog¢do de uma
escuta ativa e compartilhamento de descobertas coletivas.

Durante os sete encontros realizados entre junho e julho de 2023, participaram 215
profissionais de saude das EMAD e EMAP, representando a equipe multiprofissional,
Coordenadores dos Servicos de Atencdo Domiciliar, Assessores/Interlocutores do Programa
Melhor em Casa e Apoiadores das Organizag6es Sociais das Coordenadorias Regionais de Saude:
Norte, Sul, Leste, Oeste, Sudeste e Centro.

Os resultados obtidos refletem a interagdo dinamica entre profissionais de diferentes
categorias, revelando as nuances da colaboragdo e a importancia da interdisciplinaridade. Esta
diretriz documenta essa jornada de aprendizado e colaboragdo, oferecendo insights valiosos para
aprimorar os cuidados paliativos na aten¢do domiciliar e fortalecer a pratica profissional.

Trata-se de orienta¢des que ultrapassam a atencao domiciliar, sendo possivel utiliza-las em
todos os pontos de aten¢do da rede assistencial.



Agradecemos a todos que participaram e contribuiram para este esfor¢o coletivo, cujas
experiéncias e conhecimentos foram fundamentais para a realizagdo deste trabalho.

Estrutura para descricao da Diretriz:

1. Conceito de Cuidados Paliativos: Os cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de
vida dos pacientes com doencgas graves e de seus familiares, abordando o sofrimento fisico,
emocional, social e espiritual. Essa abordagem proporciona beneficios ao auxiliar no
enfrentamento da doenca e no processo de luto, oferecendo suporte integral e
humanizado.

2. Rede de Atencdo a Saude (RAS): A integracdo dos cuidados paliativos na atencdo
domiciliar deve estar conectada com os outros niveis de aten¢do a saide, como a atengao
basica, especializada, pré-hospitalar e hospitalar. Essa rede integrada garante uma
continuidade de cuidados coordenados e uma gestdo eficiente dos casos, atendendo de
forma eficaz as necessidades dos pacientes.

3. Identificagdo de Pacientes com Necessidades Paliativas: Definir critérios claros para
identificar pacientes que necessitam de cuidados paliativos é essencial. A identificagdo
precoce permite que esses pacientes recebam o atendimento adequado, respeitando o seu
estagio da doenca e suas preferéncias.

4. Classificagao dos Cuidados Paliativos: Os cuidados paliativos podem ser classificados em
quatro categorias principais: precoce, complementar, predominante e exclusivo. Essa
classificagdo orienta a escolha do momento e tipo de interveng¢do, permitindo uma
abordagem adequada e personalizada.

5. Abordagem Integral: Uma abordagem humanizada e integral deve considerar o ser humano
em sua totalidade, atendendo as suas necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais.
Esse cuidado deve ser estendido ao paciente, seus cuidadores e familiares.

6. Dimensao Espiritual: A espiritualidade, considerada o sexto sinal vital nos cuidados
paliativos, deve ser incluida no plano de cuidados. Ela se refere a busca pessoal por sentido
e conexdo com o sagrado, e vai além da religido. A equipe multiprofissional deve abordar
questdes espirituais de forma sensivel, e 0s casos mais complexos podem exigir a atuagao
de capeldes ou sacerdotes. A atencdo as necessidades espirituais melhora a qualidade de
vida e facilita o enfrentamento da terminalidade.

7. Atribuicdes da Equipe Multiprofissional: A equipe multiprofissional, composta por
médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, fisioterapeutas, nutricionistas,
farmacéuticos, fonoaudiélogos, terapeutas ocupacionais, entre outros, desempenha um
papel fundamental no atendimento integral. Cada profissional contribui para o alivio dos
sintomas, manejo da dor, cuidado espiritual, plano avancado de cuidados e suporte



continuo aos pacientes e suas familias, promovendo bem-estar e dignidade durante todas
as fases do cuidado.

8. Plano de Cuidado Integral e Plano Avancado de Cuidados: A elaboracdo de um plano de
cuidado deve ser realizada em conjunto com o paciente e sua familia, respeitando seus
desejos e preferéncias. O plano avangado de cuidados assegura que as decisdes e acdes
tomadas durante o tratamento estejam de acordo com os valores e vontades do paciente.

9. Intervengdes: As principais agdes em cuidados paliativos incluem medidas de conforto,
controle de sintomas, manejo da dor e apoio emocional, social e espiritual, criando um
ambiente de cuidado e apoio tanto para o paciente quanto para a familia.

10. Praticas Integrativas e Complementares (PICs): As PICs, como acupuntura, meditagdo,
reiki, fitoterapia e aromaterapia, devem ser integradas ao cuidado paliativo para oferecer
alivio dos sintomas fisicos, emocionais e espirituais, promovendo relaxamento, alivio da dor
e uma sensagao de bem-estar integral. Essas praticas devem respeitar as preferéncias dos
pacientes e de suas familias.

11. Competéncias: Os profissionais de cuidados paliativos devem desenvolver competéncias
interpessoais, como empatia, comunicagdo sensivel e escuta ativa, que sdo essenciais para
oferecer um cuidado compassivo e de qualidade.

12. Educacdo Permanente: Capacitar as equipes de saude em temas fundamentais dos
cuidados paliativos é essencial. A educagdo continuada deve incluir tépicos como manejo
da dor, cuidados centrados na pessoa e comunicacdo sensivel. Reunides técnicas e
capacita¢des podem aprimorar a pratica profissional.

13. Aspectos Integradores: A comunicacdo eficiente entre os servigos da RAS e as equipes de
Atencao Domiciliar (AD) é vital para a integracdo do cuidado. E necessario ajustar processos
de trabalho, realizar reunides entre equipes e utilizar ferramentas como o plano de cuidados
integrado. A preparacdo de pacientes e familiares para o fim de vida, com suporte e
empatia, é crucial nesse contexto.

2. BASES LEGAIS

As fundamentagbes legais para os cuidados paliativos no Brasil asseguram que sejam
conduzidos em conformidade com as normas éticas, técnicas e juridicas, oferecendo uma
abordagem multidisciplinar e humanizada para pacientes em estagio terminal, além de suporte
para suas familias.

A Constituicdo Federal de 1988 estabelece o direito a saude como uma responsabilidade do
Estado e garante acesso universal e equitativo aos servigos e agdes para promogdo, protegdo e
recuperagao da saude (Art. 196). Dentro deste cenario, os cuidados paliativos séo um componente
essencial do direito a saude.



A Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB), estabelecida pela Portaria n° 2.436/2017,
incorpora os cuidados paliativos nas responsabilidades da Atencdo Basica. Enfatiza a atencgéo
integral e continua, a atuagao multidisciplinar, a continuidade do cuidado e a ado¢do de novas
tecnologias.

A Resolucdo N° 41, de 31 de outubro de 2018, estabelece diretrizes para a organiza¢do dos
cuidados paliativos dentro do Sistema Unico de Saude (SUS), & luz dos cuidados continuados
integrados. Esta resolu¢do enfatiza a importancia de uma abordagem integrada e da colaboragdo
entre equipes multidisciplinares, com o objetivo de oferecer um atendimento mais focado nas
necessidades dos pacientes.

A Portarian®3681, de 07 de maio de 2024, estabelece a Politica Nacional de Cuidados Paliativos
no SUS, refor¢ando a integragdo desses cuidados na Rede de Atengdo a Saude (RAS). Destaca a
importancia de um cuidado centrado no paciente e na familia, considerando as dimensdes
biopsicossociais. Oferece suporte as familias durante o processo de luto e determina que as a¢des
e servicos devem ser realizados por uma equipe multiprofissional. Além disso, promove a
formacdo continua dos profissionais de saude, assegurando a atualizagdo e o aprimoramento das
praticas na area de cuidados paliativos.

A Resolu¢cdo CFM n° 1.805/2006 estabelece que, na fase terminal de doengas graves e
incuraveis, o médico pode limitar ou suspender tratamentos e procedimentos que apenas
prolongariam a vida do paciente sem oferecer melhora significativa em sua condigdo. Esse direito
deve ser exercido com o objetivo de evitar o sofrimento desnecessario, garantindo cuidados
paliativos adequados para alivio dos sintomas, em consonancia com uma assisténcia integral. A
decisdo deve sempre respeitar a vontade expressa pelo paciente ou, na impossibilidade, por seu
representante legal.

A Resolug¢do n°® 1.995/2012 do Conselho Federal de Medicina (CFM) regulamenta as diretivas
antecipadas de vontade, estabelecendo que o médico deve respeitar as decisdes previamente
manifestadas pelo paciente sobre os cuidados e tratamentos que deseja ou ndo receber em
situagdes futuras de incapacidade de comunicagdo ou decisdo. Essa regulamentagdo assegura o
principio da autonomia. No entanto, o cumprimento dessas diretivas deve estar em consonancia
com os preceitos éticos e legais, garantindo que as escolhas do paciente ndo conflitem com o
dever ético do médico de preservar a dignidade e o bem-estar do paciente.



3. CUIDADOS PALIATIVOS NA REDE DE ATENCAO A SAUDE

3.1 Cuidados Paliativos

Atualmente mais de 40 milhdes de pessoas necessitam de cuidados e a cada ano, cerca de
20 milhdes de pessoas precisam desses cuidados no ultimo ano de vida (WHO, 2016). Estima-se
que até o ano de 2060, uma maior propor¢ao de pessoas sofrera antes de morrer e a necessidade
de cuidados paliativos duplicara (OPAS, 2021).

Com o aumento gradual na expectativa de vida e a mudanga no perfil demografico e da
proporcdo de idosos, as doengas croénicas ndo transmissiveis representam atualmente o conjunto
de condig¢des de saude mais prevalentes, sendo responsaveis por mais de 50% do total de ébitos
no Brasil (Brasil, 2021). A maioria dos adultos que necessitam de cuidados paliativos
desenvolveram doencas cronicas, como doencas cardiovasculares (38,5%), cancer (34%),
doencas respiratodrias crénicas (10,3%), AIDS (5,7%) e diabetes (4,6%) (WHO, 2016).

O Economist Intelligence Unit elaborou um indice de qualidade de morte, avaliando a
prestagao de cuidados ao final da vida em 40 paises. No ano de 2010 o Brasil ficou em 38° lugar e
em 2015, o 7he Economist publicou um relatério mais atualizado com 80 paises, e o Brasil passou
para a 42° posicdo (Gomes, Othero; 2016).

Os cuidados paliativos modernos estdo presentes por mais de cinco décadas, desde que
Cicely Saunders estabeleceu em 1967 o St. Christopher's Hospice em Londres, dando inicio ao
movimento contemporaneo de hospices (Rodrigues, 2024). Cicely Saunders implementou a
filosofia dos cuidados paliativos ao reconhecer os componentes que constituem o sofrimento
humano, referido como “dor total”, ou seja: dor fisica, emocional, social e espiritual (MCcoughlan,
2006).

Os cuidados paliativos tém como base os pilares da promocdo da saude da Carta de Ottawa:
criagdo de ambientes favoraveis a saude, reforco da acdo comunitéria, desenvolvimento de
habilidades pessoais, reorientacdo dos servicos de saude, abrangendo inclusive situagdes de
doencas limitantes da vida (Peller, 2013).

O conceito de cuidados paliativos pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) passou por
uma significativa mudanca de paradigma desde 1990. Inicialmente focada em doencas incuraveis,
evoluiu para abranger doencas que ameagam a vida em 2002 e, atualmente, destaca ndo apenas
a doenca, mas a pessoa que enfrenta sofrimento ou problemas relacionados a sua condi¢cdo de
saude ou doenca (Brasil, 2022).

A defini¢do de cuidados paliativos foi concebida pela OMS em 1990 por uma iniciativa global
para defender o alivio da dor e a disponibilidade de opioides em todo o mundo, e teve o seguinte
conceito:
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Cuidados ativos e totais para pacientes, cuja doenca ndo responde mais ao
tratamento curativo. O controle da dor e de outros sintomas de ordem psicolégicos,
sociais e espirituais, € o que mais importa. O objetivo é proporcionar a melhor
qualidade de vida aos pacientes e familiares (WHO, 2007, p.3).

Ja em 2002, OMS ampliou a sua abordagem reconhecendo que os cuidados paliativos
devem ser aplicados o mais cedo possivel para todas as doencas crénicas, devido aos problemas
no final da vida terem origem num momento anterior no percurso da doenca.

Reforcou que o alivio da dor continua a ser um componente importante, mas as
necessidades fisicas, emocionais e espirituais do paciente sao consideradas também
preocupacdes vitais nos cuidados paliativos, portanto ainda hoje temos como defini¢do:

Os cuidados paliativos séo uma abordagem promovida por uma equipe multidisciplinar que
melhora a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares que enfrentam problemas
associados a doencas potencialmente fatais, através da prevencdo e alivio do sofrimento
por meio da identificagdo precoce e da avaliagdo e tratamento impecaveis da dor e de
outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais (WHO, 2007, p.3).

A Associagdo Internacional de Hospice e Cuidados Paliativos (/nternational Association for
hospice and palliative care - IAPC) revisou e enviou a OMS em 2018 uma nova defini¢do de
cuidados paliativos e incluiu familiares e cuidadores como uma unidade de cuidado:

Cuidado Paliativo é holistico e ativo destinado a individuos de todas as idades que enfrentam
sofrimento devido a uma doenca grave. Abrange prevencdo, identificacdo precoce,
avaliacdo abrangente e gestdo de problemas fisicos, incluindo dor e outros sintomas
angustiantes, sofrimento psicolégico, sofrimento espiritual e necessidades sociais. O
objetivo principal é melhorar a qualidade de vida de pacientes, familiares e cuidadores,
especialmente daqueles préximos ao fim da vida (Knaul, 2018, p. 2).

O cuidado deve ser estabelecido por uma equipe multiprofissional, com objetivo de
prevencdo e alivio do sofrimento por intermédio de uma relagdo que engloba uma comunicagdo
eficaz, estabelecimento de vinculo, respeito a autonomia para com o paciente e seus familiares
(Carvalho, 2018).

Essa abordagem centrada na pessoa e na familia oferece alivio dos sintomas e do estresse
associado a doenca. Ao ser integrado precocemente no plano de tratamento de pacientes com
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doencas graves, os cuidados paliativos contribuem para uma melhor qualidade de vida para o
paciente e sua familia.

3.2 Principios dos Cuidados Paliativos

A OMS preconiza os cuidados paliativos ndo somente como uma terapia exclusiva para
pessoas com cancer, mas também como uma abordagem terapéutica recomendada para
enfermidades e condi¢des crénicas que representam ameaca a vida (Silva, 2018).

Representam uma abordagem que visa aprimorar a qualidade de vida de pacientes, tanto
adultos quanto criangas, e suas familias, desde o inicio do tratamento, sem se limitar ao
progndstico ou aos ultimos dias de vida para a oferta de cuidados paliativos (WHO, 2021).

Toda pessoa que enfrenta uma doenca que represente um risco a vida, seja ela de natureza
aguda ou croénica, tem o direito de receber cuidados paliativos a partir do instante em que a
condicdo é diagnosticada (Brasil, 2018).

Os cuidados paliativos tém como objetivo ndo antecipar nem prolongar a morte. Em vez
disso, eles se baseiam em principios éticos, envolvem a tomada de decises compartilhadas e o
planejamento de cuidados avangados para identificar as preferéncias dos pacientes em relagao
aos cuidados no final da vida (WHO, 2016).

Os principios norteadores dos cuidados paliativos que servem para alicercar as acdes sdo
(Brasil, 2024):

| - Valorizagdo da vida e consideragao da morte como um processo natural;
Il - Respeito aos valores, crengas e praticas culturais e religiosas da pessoa cuidada;

Il - respeito a autonomia do individuo, com atencdo especial na tomada de decisdo
substituta no caso de criangas e pessoas curateladas ou tuteladas, resguardados os
principios bioéticos dos cédigos profissionais e das leis relacionadas ao tema;

IV - Oferta dos cuidados paliativos em todo o ciclo de vida, de forma indistinta para pessoas
em sofrimento por qualquer condi¢&o clinica que ameace a continuidade da vida;

V - Inicio das investiga¢des necessérias para melhor compreender e controlar situagdes
clinicas que ameacem a continuidade da vida;

VI - Inicio precoce dos cuidados paliativos, ofertados em conjunto com o tratamento da
doenca;

VIl - Promoc¢do da melhoria do curso da doencga e reconhecimento do sofrimento em suas
dimensdes fisica, psicoemocional, espiritual e social;
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VIIl - Aceitagéo da evolugdo natural da doenga, ndo acelerando a morte e recusando
tratamentos e procedimentos diagnésticos que possam causar sofrimento ou medidas que
venham a prolongar artificialmente o processo de morrer;

IX - Promogdo de modelo de atencdo centrado nas necessidades de salide da pessoa
cuidada e de sua familia, incluindo o acolhimento ao luto;

X - Prestacéo do cuidado paliativo por equipe multiprofissional e interdisciplinar;

Xl - comunicagdo sensivel e empdtica, com respeito a verdade e a honestidade em todas as
questdes que envolvem pessoas cuidadas, familiares, cuidadores e profissionais; e

XIl - observancia a Diretiva Antecipada de Vontade - DAV da pessoa cuidada.

§ 2° A DAV de que trata o inciso Xl do caput compreende o testamento vital ou outro
documento em que haja registro expresso das preferéncias da pessoa com relacdo a
tratamentos ou outras medidas de cuidado quando em condi¢fes de saude irreversiveis e
potencialmente terminais.

A terapéutica paliativa se concentra na gestao dos sintomas e na melhoria da qualidade de
vida de pessoas que lidam com doencas graves ou situa¢des que ameagam a continuidade da vida,
com o auxilio de uma equipe multiprofissional (Silva, 2018). Dessa maneira, os cuidados paliativos
sdo uma responsabilidade ética dos sistemas de salde e de cada profissional, em aliviar a dor e o
sofrimento, sejam eles fisicos, psicossociais e/ou espirituais (WHO, 2021).

3.3 Cuidados Paliativos na Rede de Atenc¢do a Saude

No ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e de acordo com o principio de hierarquizacdo
da assisténcia, os Cuidados Paliativos devem ser integrados a RAS e estar disponiveis em diversos
contextos, tais como Atencdo Basica, Atencdo Ambulatorial, Atencdo Hospitalar, Servicos de
Urgéncia e Emergéncia e AD (Brasil, 2018a). Podem ser fornecidos em qualquer ambiente de
saude, inclusive nas casas dos pacientes (WHO, 2016). A Politica Nacional de Cuidados Paliativos
(Brasil, 2024) aponta a atengdo primaria como coordenadora do cuidado e ordenadora da RAS,
por meio da corresponsabilizacdo, integralidade do cuidado e compartilhamento das decisées de
saude entre os pontos de aten¢ao da referida rede.

Sdo competéncias e atribuicdes dos pontos de atengao da RAS (Brasil, 2024):

| - Atengdo primaria: abrange a oferta de um conjunto de a¢des de salide em cuidados
paliativos, no ambito individual e coletivo, por meio dos diferentes tipos de equipe
existentes, nas unidades basicas de saude, domicilios e territérios, com fundamento na
Portaria GM/MS n° 2.436, de 21 de setembro de 2017,
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Il - Atencdo domiciliar: indicada para pessoas que necessitam de cuidados paliativos em
situacdo de restri¢cdo ao leito e domicilio, ofertada por equipes da atengdo primaria ou de
Servicos de Atencdo Domiciliar/Programa Melhor em Casa, atuando em articulagdo com a
familia, RAS e comunidade do territério, de forma que o domicilio seja o principal local de
cuidado, observando-se o Projeto Terapéutico Singular - PTS explicito no prontuario
domiciliar;

Il - Ambulatérios de atencdo especializada: deverdo ser estruturados para promover
cuidado longitudinal conforme momento clinico da doenca, podendo ser o ponto de atencdo
principal do cuidador ou matriciador, auxiliando no controle de sintomas e na melhoria da
qualidade de vida da pessoa cuidada, de forma integrada aos demais dispositivos da RAS e
desde que decidido em conjunto com a pessoa e/ou familia;

IV - Servigo de urgéncia: prestara cuidados paliativos para alivio dos sintomas agudizados,
garantindo o conforto e a dignidade da pessoa, assim como de seus familiares e cuidadores,
nas suas diversas modalidades e considerando as particularidades de atendimentos da rede,
conforme se segue:

a) disponibilizacdo de transporte sanitério para garantir cuidado digno e deslocamento
adequado, em tempo oportuno;

b) atuacgdo do Servico de Atendimento Mével de Urgéncia - SAMU 192 nos casos de remogéo
da pessoa de um ponto de atencdo, domicilio ou via publica para outro ponto de atencgdo da
RAS, considerando a regulagdo médica e com foco na promoc¢éo do conforto, desde que
decidido em conjunto com a pessoa e/ou familia;

¢) realizacdo de atendimentos de intercorréncias de agravamento de sintomas, processo
ativo de morte e 6bito domiciliar pelo SAMU 192 visando ao controle de sintomas, conforto
da pessoa e apoio ao processo de morte e luto familiar, em especial no periodo noturno e
finais de semana, garantindo a atestacdo do 6bito em documentagdo regulamentada; e

d) reconhecimento e tratamento de pessoas em situa¢do de cuidados paliativos para alivio
da dor e demais sintomas ndo controlados em domicilio ou ambulatério pelas Unidades de
Pronto Atendimento - UPA 24h e PA;

V - Atencdo hospitalar: voltado a acolher e direcionar o planejamento do cuidado, incluindo
controle de sintomas, construcdo e revisdo do plano avancado de cuidados,
acompanhamento do processo ativo de morte, bem como acolhimento e orientagdes a
familia durante o processo da doenca e luto;

VI - Unidades e hospitais especializados em cuidados prolongados: devem realizar a
abordagem em cuidados paliativos para as pessoas sob seus cuidados que atendam critérios
de elegibilidade.

Aliados aos pontos de atengdo acima, as novas Equipes Assistenciais de Cuidados
Paliativos (ENCP) (em planejamento), atuardo em conjunto com os servigos da RAS para realizar
a transicdo do cuidado, apoiando pacientes e familias, evitando interrup¢des nos cuidados
paliativos. Poderdo estar vinculadas a servicos de atengao domiciliar ou hospitais, atendendo até
400 leitos SUS (Brasil, 2024). A equipe serd composta por médicos (40 horas semanais),
enfermeiros, assistentes sociais e psicélogos (cada um com 30 horas semanais).
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3.4 Atencdo Domiciliar

Na abordagem dos cuidados paliativos, o domicilio € um espago significativo que engloba
as diferentes singularidades, voltadas para vida e ndo para a doencga. O paciente que volta para
sua casa para continuidade dos cuidados tem uma oportunidade de estar em seu proprio espago
e préoximo ao contexto de sua vida. Desse modo ocorrem possibilidades de cuidado entre os
sujeitos, familiares e cuidadores, permeados por um contexto de lagos afetivos, rotinas, valores e
formas de cuidados (Brasil, 2012). Dentre as perspectivas e potencialidades ao longo do
processo de cuidado pelos profissionais da saude, o domicilio passa a ser um espago ndo s6 de
existéncia da vida, mas também do reconhecimento de um espaco para a terminalidade.

A AD é uma modalidade de atencdo a saude integrada a RAS, fornecida no domicilio e que
envolve uma variedade de ac¢des, incluindo prevengdo e tratamento de doengas, reabilitagao,
cuidados paliativos e promog¢do da saude (Brasil, 2020). Tem como objetivo assegurar a
observancia dos principios de universalidade, integralidade, equidade e participagao social,
fundamentais ao SUS, em atendimento as necessidades por alternativas de assisténcia a saude
(Brasil, 2012).

E uma atividade que se constroi fora do espaco hospitalar e dos ambulatérios de
especialidades, promovendo atendimento mais humanizado, possibilitando rapidez na
recuperacdo dos pacientes, autonomia e otimizagdo dos leitos hospitalares (Brasil, 2020).

A AD tem o propésito de reduzir a busca por assisténcia hospitalar, diminuir o tempo de
internacdo de pacientes hospitalizados, humanizar o cuidado a saide, ampliar a autonomia dos
usuarios e otimizar os recursos disponiveis na RAS (Brasil, 2024). Além da desospitaliza¢do, uma
das caracteristicas fundamentais da assisténcia domiciliar é a reorientacdo do modelo de
atendimento, tornando-se um cenario significativo para a concep¢ao de novas abordagens no
cuidado de saude (Brasil, 2013).

Quando a assisténcia domiciliar assume o papel de um mecanismo para oferecer cuidados
que ndo podem ser realizados no ambiente hospitalar, ela se torna um espaco de atuagdo para o
trabalho ativo, permitindo a criagcdo e a inovacdo de praticas de cuidado (Feuerwerker; Merhy,
2008). As mudancgas nesse sentido irdo converter o sistema atual em um modelo de pratica de
saude abrangente e, consequentemente, mais efetivo (Fontoura; Mayer, 2006). Esse modelo de
assisténcia a saude tem se difundido globalmente, destacando como componentes essenciais o
paciente, a familia, o ambiente residencial, o cuidador e a equipe multidisciplinar (Lacerda et al
2006).

A AD ¢ indicada para individuos necessitados de cuidados a saude, em situagdo de restricao
ao leito ou lar, seja de maneira temporaria ou permanente, quando a assisténcia domiciliar se
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revela como a abordagem mais apropriada para tratamento, reabilitacdo, prevengao de agravos e
paliagdo (Brasil, 2024).

Principios orientadores (Brasil, 2024):

e Estruturar conforme os principios de equidade no acesso, acolhimento, humanizacdo
e integralidade da assisténcia, dentro do contexto da RAS;

e Integrar-se com outros pontos de atenc¢ao a saude para assegurar a continuidade do
cuidado;

e Adotar linhas de cuidado através de praticas clinicas focadas nas necessidades dos
usudrios, reduzindo a fragmentacdo da assisténcia e valorizando o trabalho em
equipes multiprofissionais e interdisciplinares;

e Estimular a participagdo ativa dos profissionais de saude envolvidos, com o objetivo
de ampliar a autonomia dos usuarios, suas familias e cuidadores.

Dentro dos variados componentes da RAS voltados para o cuidado paliativo, a AD se
destaca por promover o aprimoramento da qualidade de vida e a manutenc¢do das relagdes sociais
e familiares diarias, contribuindo de forma positiva na assisténcia (Silva, 2018). A AD vai além da
cura, priorizando aspectos éticos, psicolégicos e espirituais, sem deixar de lado os aspectos
fisicos, em consonancia com a filosofia dos cuidados paliativos (Silva et al, 2022).

As equipes responsaveis pela AD tém as seguintes atribui¢des (Brasil, 2024):

e Prestar assisténcia de salde de acordo com as necessidades de integracdo na RAS;

e |dentificar, orientar e capacitar os cuidadores, envolvendo-os no processo de
cuidado com respeito aos limites e potencialidades;

e Receber e atender dividas e queixas dos usuarios, familiares ou cuidadores;

e Criar espacos para cuidado e trocas de experiéncias entre cuidadores e familiares;

e Utilizar linguagem acessivel, considerando o contexto;

e Estabelecer procedimentos para atestados de 6bito, preferencialmente emitidos por
médicos da EMAD ou da Equipe de Atencdo Basica;

e Coordenar fluxos com outros estabelecimentos da RAS para admisséo e alta de
usuarios em AD, considerando critérios de elegibilidade em cada ponto da rede,
buscando uma transicdo segura de cuidado, otimizagdo da assisténcia em
reabilitagdo intensiva e reduc¢do do tempo de espera para cirurgias eletivas;

e Participar ativamente de processos de educacdo continuada e capacitagdes
relevantes.

Pode-se considerar como condic¢do para o atendimento em AD, pacientes com necessidade de
cuidados paliativos com objetivos de prevencdo e alivio do sofrimento, da identificagcdo precoce,
avaliagdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e
espirituais, considerando os pacientes e familiares (Brasil, 2018a).
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A AD é categorizada em trés modalidades: AD1, AD2 e AD3. A determinagao da modalidade
dependera dos critérios de elegibilidade, considerando a periodicidade das visitas, a intensidade
do cuidado multiprofissional e a utilizacdo de equipamentos (Brasil, 2024).

Portanto, o processo de trabalho deve ser sistematizado realizando inicialmente a
identificagdo e 0 acompanhamento dos pacientes elegiveis para AD no territério pois pode haver
uma migracao de modalidade a depender das mudangas no quadro clinico.

Modalidades:

Quadro 1: Modalidades de AD

Modalidade | Responsabilidade Elegibilidade

Pessoas com condi¢do cronica estavel e restrita ao leito ou lar,
AD1 UBS demandando atencéo da equipe de saude de forma espagada e
planejada, conforme seu Plano Terapéutico Singular (PTS).

Pessoas que precisam de cuidados multiprofissionais temporéarios e
com atendimentos semanais. Isso abrange afec¢des agudas com
tratamentos parenterais, crénicas agudizadas com cuidados
AD2 EMAD e EMAP sequenciais, tratamentos ou reabilitagdo para ganho de funcionalidade,
demanda por cuidados paliativos com visitas sequenciais para controle
de sintomas, ou prematuridade com necessidade de ganho ponderal ou
procedimentos sequenciais.

Pessoas que necessitam predominantemente de cuidados
multiprofissionais, utilizacdo de equipamentos e procedimentos
complexos em domicilio, como ventilagdo mecanica, cuidados paliativos
AD3 EMAD e EMAP L L . . ,
sequénciais, condi¢des crénico-degenerativas progressivas, e
intervengdes  sistematicas, como reabilitagdo intensiva e

antibioticoterapia.

Fonte: Brasil, (2024).

As equipes da AD sdo constituidas por profissionais como enfermeiros, auxiliares ou
técnicos de enfermagem, médicos, fisioterapeutas, assistentes sociais, nutricionistas, psicélogos,
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, farmacéuticos e cirurgiées-dentistas.

Portanto, a AD é realizada pelo Programa Melhor em Casa, na modalidade AD1 pelas Equipes
de Saude das Unidades Basicas de Saude e equipe Multiprofissional na Atencdo Primaria a Saude
- eMulti emulti documento norteador dez23.pdf (prefeitura.sp.gov.br) (Sdo Paulo, 2023) e nas modalidades

AD2 e AD3, pelas Equipes Multiprofissionais de AD (EMAD) e das Equipes Multiprofissionais de AD
de Apoio (EMAP) instrucao normativa_melhor _em casa jun24.pdf (prefeitura.sp.gov.br) (Sdo Paulo,
204)



https://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/upload/saude/emulti_documento_norteador_dez23.pdf
https://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/upload/instrucao_normativa_melhor_em_casa_jun24.pdf
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4. IDENTIFICACAO DA NECESSIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS

O grande desafio para os profissionais de saude é conscientizar sobre a relevancia da
identificagdo precoce dos pacientes que necessitam desses cuidados, ja que, muitas vezes, o
cuidado paliativo é iniciado tardiamente, ficando limitado aos estagios finais da vida (Carvalho;
Andrade, 2023).

Os cuidados paliativos podem ser oferecidos em todos os niveis de atencdo e ndo se limitam
a um unico ambiente de cuidados, sendo primordial ofertar esses cuidados desde o inicio e durante
todo o percurso da doenga (WHO, 2021).

A OMS (2021) salienta que a avaliagdo para indicagdo de cuidados paliativos podera ser feita
em todos os pontos da rede a partir de trés investigacdes: a) quem é o paciente, b) qual o
diagnostico e a trajetéria da doencga c¢) qual é a funcionalidade atual (Murray et al., 2005).

a) Quem é o paciente: é essencial que a equipe multiprofissional realize uma avaliacdo
abrangente integral da pessoa.

b) Para a avaliagdo do diagndstico, requer compreender a trajetdria tipica da doenca, pois
fornece avaliagdo temporal para oferecer cuidados que integrem o cuidado ativo e
paliativo (Murray et al, 2005):

Para conhecer os pacientes elegiveis aos cuidados paliativos, deve-se utilizar os seguintes
instrumentos para identificar as necessidades de cuidados paliativos: pergunta surpresa,
Supportive and Palliative Care Indicators Tool/- SPICT-BR™e NECPAL CCOMS-ICO®.

A "Pergunta Surpresa’ é reconhecida como uma maneira de avaliar a necessidade de
cuidados paliativos, questionando se o profissional de salde ficaria surpreso se o paciente
falecesse nos préximos 12 meses. Uma resposta negativa indica a necessidade de iniciar
discussbes sobre progndstico, valores e expectativas, bem como o planejamento avancado de
cuidados (Tomazelli, 2023).

A escala Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT™) é uma ferramenta clinica
traduzida e validada no Brasil, como SPICT-BR™. Utilizada em 30 paises, apresenta seis sinais de
piora da saude e indicadores clinicos de condi¢des avangadas, como cancer e deméncia
(Vattimo, 2023). Embora ndo seja classificada como uma ferramenta prognéstica, estudos
sugerem que a presenca de duas condi¢des clinicas gerais esta correlacionada com um aumento
do risco de mortalidade nos préximos 12 meses (Woolfield et al, 2019). Portanto, o SPICT-BR é um
roteiro que identifica sinais e sintomas de deterioragdo em pacientes com doengas cronicas ou
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graves e orienta os profissionais de saude na preparacdo e previsao de situagdes que podem
afetar individuos, identificando pacientes que podem se beneficiar de cuidados paliativos.

Ao utilizar indicadores especificos e gerais, 0 SPICT-BR™ propde revisdes na abordagem e
tratamento, facilitando a comunicagdo entre pacientes, familiares e profissionais de saude
(Correa, 2016). Descreve aspectos principais dos cuidados paliativos e do planejamento de
cuidados futuros (Dos Santos Marques; Cordeiro, 2021). O SPICT-BR sera positivo quando, na
primeira parte, houver a presenca de dois ou mais indicadores gerais de piora da saude e, na
segunda parte, pelo menos um ou mais indicadores clinicos.

Figura 1. Escala Supportive and Palliative Care Indicators Tool - SPICT-BR™
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Doenga vascular periférica grave e

inoperavel.

Doenca respiratoria

Doenga respiratéria cronica grave

com:

« falta de ar em repouso ou aos
minimos esforgos entre as
exacerbagoes.

Necessidade de oxigénioterapia por

longo prazo.

Ja precisou de ventilagdo para

insuficiéncia respiratoria ou

ventilag@o é contraindicada.

Deterioragao e sob o risco de morrer de qualquer outra condig@o ou

complicagdo que nado seja reversivel.

Doenca renal

Estagios 4 e 5 de doenga renal
cronica (TFG< 30ml/mi) com piora
clinica.

Insuficiéncia renal complicando
outras condigées limitantes ou
tratamentos.

Decis@o de suspender a dialise
devido a piora clinica ou intolerancid
ao tratamento.

Doenca hepatica

Cirrose avangada com uma ou mais

complicagdes no Uitimo ano:

+ Ascite resistente a diuréticos

» Encefalopatia hepatica

» Sindrome hepatorrenal

* Peritonite bacteriana

+ Sangramentos recorrentes de
varizes esofagicas

Transplante hepatico é
contraindicado.

Para mais informacoes e atualizagdes, cadastre-se no SPICT website (www.spict.org.uk)

Problemas da fala com dificuldade
progressiva de comunicagao e/ou

Revisar o cuidado atual e planejar o cuidado para o futuro.

deglutigéo. = Reavaliar o tratamento atual e medicagao para que o paciente
Pneumonia aspirativa recorrente; receba o cuidado otimizado.

falta de ar ou insuficiéncia = Considere 0 encaminhamento para avaliagido de um especialista se
respiratoria. os sintomas ou necessidades forem complexos e dificeis de manejar.

= Acordar sobre objetivos do cuidado atual e futuro e planejar o
cuidado com a pessoa e sua familia.

Planejar com antecedéncia caso a pessoa esteja em risco de
perda cognitiva.

Registre em prontudrio, comunique e coordene o plano geral de
cuidados.

SPICT™, abril 2016

Fonte: Correa (2016)

Outro instrumento de avaliacdo de necessidades, que contribui e considera a pergunta
surpresa no seguimento da avaliacdo, é o instrumento NECPAL CCOMS-ICO® que é uma
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ferramenta traduzida para lingua portuguesa com adaptagdo transcultural que avalia pacientes
oncoloégicos acompanhados em hospital ou ambulatério e tem como objetivo descrever os sinais
de declinio e a importancia de iniciar intervencdes especificas precocemente, ndo apenas em
estagios avancados da doencga (Santana et a/ 2020). Inclui quatro elementos: pergunta surpresa,
necessidade de cuidados solicitados, indicadores clinicos gerais de gravidade e patologias
progressivas. Os pacientes devem ter pelo menos um critério adicional, além da pergunta
surpresa, como indicadores clinicos de gravidade, comorbidades ou uso de recursos de saude
(Vattimo, 2023).

Figura 2. NECPAL CCOMS-ICO®© - ferramenta que avalia pacientes oncolégicos

INSTRUMENTO NECPAL-BR
(Necessidades Paliativas)

Instrumento para identificagdo de pessoas em situagdo de doenga avangada e/ou terminais
e necessidade de atengdo paliativa para uso em servigos de saude e sociais

Fonte : (Santana et a/, 2020)

Pa Data de i A
Pergunta surpresa che ficaria iurpreso se este paciente morresse ao longo do [ 1Sim [ ]N&o
proximo ano?
Demanda: Tem havido alguma manifestagdo explicita ou implicita,
de limitagao de esforgo terap8utico ou pedido de atengdo paliativa [ 1Sim [ ]Nao
Demanda ou necessidade por parte do(a) paciente, sua famflia ou membros da equipe?
Necessidade: Identificada por profissionals da equipe de salde. [ 1Sim [ ]Nao
Indicadores clinicos gerais: Declinio nutricional Perda de peso >10% [ 1Sim [ ]Nao
nos ultimos 6 meses
-Graves, persistentes, 5 « Piora do Karnofsky ou Barthel > 7 %
progressivos, nao relacionados | Declinio funcional 30% [ 1Sim [ ]N&o
com processo intercorrente  Perda de mais que duas ABVDs
recente. "
-Combinar gravidade COM Declinio cognitivo l;feerﬁl;rz Binimental oie.3 [ 1Sim [ ]Nao
progressao
Dependéncia grave Karnofsky < 50 ou Barthel < 20 [ 1Sim [ ]N&o
* Lesdo por pressao
2 « Infecgdes de repeticdo Dados clinicos da anamnese 2 2
Sindromes geriatricas + Deliium recorrentes ou persistentes [ 1Sim [ ]Nao
« Disfagia
¢ Quedas
Dor, cansago, ndusea,
depressao, ansiedade, 22 sintomas (ESAS) recorrentes
Sintomas persistntes sonoléncia, inapeténcia, mal- ou persistentes L 19m [ ]N&o
estar, dispneia e insBnia.
Sofrimento emocional ou detecgdo de mal-estar emocional [ 1Sim [ ]N&o
Aspectos psicossociais transtorno adaptativo grave (DME >9)
Vulnerabilidade social grave avaliagdo social e familiar [ 1Sim [ ]Nao
2 2 doengas ou condigdes crdnicas avangadas (da lista de
Mult-morbidade indicadores especificos em anexo) [ 18im [ ]N&o
* Mais que duas admissdes
urgentes (ndo programadas) em
Avaliagdo da demanda ou seis meses
Uso de recursos intensidade de intervengdes * Aumento da demanda ou [ 1Sim [ ]N&o
intensidade das intervencdes
(cuidado domiciliar,
intervengdes de enfermagem)
Cancer, DPOC, ICC,
insuficiéncia hepatica,
insuficiéncia renal, AVC, » Em anexo™: avaliagdo dos
Indicadores especificos deméncia, doengas critérios de gravidade e [ 18im [ ]Nao
neurodegenerativas, SIDA e progressdo
outras doengas avangadas.
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Figura 3. Continuagao: NECPAL CCOMS-ICO© - ferramenta que avalia pacientes
oncologicos

Critérios NECPAL de gravidade / progressao / d av. da (1)(2)(3)(4)

¥ 3

Doenga Oncolégica

Céancer metastatico ou loco regional avangado
Em progresséo em tumores sélidos
Sintomas persistentes, mal controlados ou refratarios, apesar da otimizagéo do tratamento especifico

Doenca Pulmonar
Cronica

Dispneia em repouso ou aos minimos esforgos entre as descompensagoes

Restrito ao domicilio com limitagao de marcha

Critérios espirométricos de obstrucao grave (VEMS < 30%) ou critérios de déficit restritivo grave (CVF <
40% / DLCO < 40%)

Critérios gasométricos basais de oxigenoterapia domiciliar continuada

Necessidade de corticoterapia continua

Insuficiéncia cardiaca sintomética associada

Dispnéia em repouso ou aos minimos esforgos entre as descompensagdes
Insuficiéncia cardfaca NYHA classe Il ou IV, doenga valvar grave néo cir(rgica ou doenga coronariana néo

Doenga Cardiaca revascularizavel

Crénlca * Ecocardiograma basal: FE <30% ou HAP grave (PSAP > 60)
» Insuficiéncia renal associada (TFG< 60mL/min/1,73m2)
» Associagdo com insuficiéncia renal e hiponatremia persistente
* GDS26¢

Demeéncia * Progressao do declinio cognitivo, funcional e/ou nutricional.
« Indice de Fragilidade do CSHA 2 0.5

Fragllidade « Avaliagdo geriatrica integral sugestiva de fragilidade avangada

Doenca Neurolégica

Durante a fase aguda e subaguda (<3 meses pés-AVC): estado vegetativo persistente ou de minima
consciéncia > 3 dias.

Vascular (AVC) « Durante a fase cronica (>3 meses pds-AVC): complicagcdes médicas repetidas (ou deméncia com critérios de
gravidade p6s-AVC).
» Piora progressiva da fungéo fisica e/ou cognitiva
g “; -_ » Sintomas complexos e de dificil controle
’ » Disfagia persistente
g:';"“’tm"&alk « Transtomo persistente da fala
Park?m Pla€ |, Dificuldades crescentes de comunicagio
haon + Pneumonia recorrente por aspiragéo, dispneia ou insuficiéncia respiratéria
« Cirrose avancada estadio Child C (determinado com o paciente forade complicacoes ou ja as tendo tratado e
Doenca Hepatica otimizado o tratamento), MELD-Na > 30ou ascite refrataria, sindrome hepato-renal ou hemorragia digestiva

Cronica alta por hipertensao portal persistente apesar de otimizagao do tratamento
Carcinoma hepatocelular presente, em estadio C ou D

Insuficiéncia renal grave (TFG< 15mi/min) em pacientes que ndo s&o candidatos ou que recusam tratamento
substitutivo e/ou transplante
Finalizag&o da didlise ou falha no transplante

Renal
Crénica Grave

(1) Usar instrumentos validados de gravidade e/ou progndstico em fungéo da experiéncia e evidéncia;

(2) Em todos os casos, avaliar também o sofrimento emocional ou impacto funcional graves em pacientes (e/ou impacto na famflia) como critério
de necessidades paliativas;

(3) Em todos os casos, avaliar dilemas éticos na tomada de decisdes;

(4) Avaliar sempre a combinagéo com multi-morbidades.

Classificacao:

Pergunta Surpresa (PS) PS + {ndo me surpreenderia)
PS - (Me surpreenderia)
Parametros NECPAL NECPAL + (de 1 a 13 respostas “sim”)

NECPAL - ( nenhum parametro assinalado)

Propor codificagdo como Paciente com Cronicidade

Codifioaclo o reglstro: Avancada (PCA) se PS + e NECPAL +

SANTANA, M. T. E. A. Adaptagdo transcultural e validagdo seméntica do instrumento NECPAL CCOMS-ICOP para a Lingua
Portuguesa. 2018. Dissertagdo (Mestrado em Ciénclas) — Escola Paulista de Enfermagem, Universidade Federal de Sdo Paulo, Sao
Paulo.

Fonte: (Santana et al, 2020)

Se os instrumentos indicarem resultados positivos, requer iniciar uma abordagem paliativa
gue envolva o paciente, seus familiares e a equipe multiprofissional.
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Figura 4. Identificacdo das Necessidades dos Cuidados Paliativos:

ERESHE FACA A PERGUNTA SURPRESA
VOCE FICARIA SURPRESO SE O PACIENTE FALECESSE
NOS PROXIMOS MESES, SEMANAS OU DIAS?

NAO NAO SEI SIM
APRESENTA UM OU MAIS INDICADORES GERAIS DE
PASSO 2 PIORA DE SAUDE? REAVALIE REGULARMENTE
SIM NAO SEI NAO
APRESENTA INDICADORES CLINICOS
- REAVALIE REGULARMENTE
PASSO 3 DE CONDICDES AVANGADAS?
SIM NAO
AVALIACAO
Aborde necessidades e desejos com o paciente e a familia. Registre as diretivas REAVALIE REGULARMENTE
antecipadas de vontade.
PLANEJAMENTO

Realize o plano de cuidados integrais, facilitando a coordenagdo e a
comunicagdo entre equipes.

Fonte: Adaptado de Thomas k. The GSF Prognostic Indicator Guidance (PIG) e Vattimo et al (2023).

Para a identificacdo dos pacientes com necessidades de cuidados paliativos e o adequado
planejamento de cuidados para prevenir e aliviar o sofrimento do paciente e de sua familia deve
ser realizada uma avaliagdo individualizada, considerando as caracteristicas especificas do
paciente e o estagio da condi¢do de saude (Nicodemo; Torres, 2023).

Figura 5: Trajetorias das principais doengas crénicas

Trajetoria 1 Trajetoria 2

Alta Alta

Maioria cancer

Maioria por faléncia cardiaca e pulmonar

Fungdo
Fungdo

Morte Morte
—  TeMPO Y I

Baixa — TeMO

Baixa
Limitagdes de longo periodo com intermitentes episodios sérios
o Curto periodo para declinio evidente

Trajetoria 3

Alta

Fungdo

A maioria com demeéncia

————
Baixa lompo

Prolongado decréscimo

Fonte: Adaptado Oliveira (2008)
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Essas trajetérias se dividem em etapas distintas, como estagio inicial, fase de declinio
continuo e estagio final de vida, cada uma com caracteristicas clinicas e necessidades de cuidados
particulares. Entender essa trajetoria é essencial para oferecer cuidados paliativos adequados as
necessidades individuais do paciente e de seus familiares (Murray et al., 2005) e (Junqueira;
Santos, 2024):

Trajetéria 1: doengas cronicas com exacerba¢des e mortes repentinas, pacientes ficam
doentes por muitos meses ou anos, com exacerbagdes agudas ocasionais graves, alta carga
de sintomas e aumento de necessidades de cuidados. Os pacientes podem melhorar
funcionalmente ap6s a exacerbagéo, mas geralmente n&do retornam a sua condigdo prévia e
pacientes possuem alto risco de morte repentina, mas podem permanecer estaveis por
longos periodos

Trajetoria 2: curto periodo antes da morte, tipicamente pacientes com cancer, declinio fisico
(perda de peso, reducdo de performance, status e comprometimento da capacidade do
autocuidado) pelos efeitos do tratamento oncoldgico paliativo, abertura para discutir o
prognostico e planejar os cuidados no final de vida.

Trajetodria 3: deterioracdo progressiva e declinio da reserva fisiolégica e da funcionalidade,
ocorre em pacientes com doengas neurodegenerativas, acidente vascular encefélico,
doenca cardiaca e diabetes. Complicacdes infecciosas, lesées por presséo e fraturas podem
ser os eventos terminais

c) A avaliacdo funcional é essencial na tomada de decisées em cuidados paliativos, sendo
primordial para monitorar a progressao da doenca e oferecendo informagdes valiosas
para prognostico e diagnéstico (Maciel, 2009).

Para isso deve-se utilizar a escala Palliative Performance Scale (PPS), com a presenca de
parametros baseados na mobilidade, atividade da doenca, autocuidado, ingestdo oral e nivel de
consciéncia, variando de 0 a 100%, sendo que O remete ao 6bito (Silva et al, 2022b).



Quadro 2 - Escala de desempenho em cuidados paliativos

PALLIATIVE PERFORMANCE SCALE (PPS)

ATIVIDADE E NIVEL DE
% |DEAMBULACAO EVIDENCIA DE AUTOCUIDADO | INGESTAO L
CONSCIENCIA
DOENCA
Normal, sem
100, Completa . Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Normal, alguma
90 Completa . Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Com esforgo, alguma
80 Completa . Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Incapaz para o
_ Normal ou
70 Reduzida trabalho, alguma Completo ) Completo
. reduzida
evidéncia de doenca
Incapaz de realizar L Completo ou com
_ . Assisténcia | Normal ou .
60 Reduzida hobbies, doenca i ) periodos de
o ocasional reduzida .
significativa confusdo
Incapacitado para . Completo ou com
Sentado ou Assisténcia | Normal ou ]
50 ) qualquer trabalho, L ) periodos de
deitado consideravel | reduzida .
doenca extensa confusdo
Assisténcia Completo ou com
Normal ou )
40 Acamado Idem quase . periodos de
reduzida .
completa confusdo
b dénci Completo ou com
ependéncia
30 Acamado Idem P Reduzida periodos de
completa .
confusdo
Ingestdo | Completo ou com
20 Acamado Idem Idem limitada a periodos de
colheradas confusdo
Cuidados
Confuso ou em
10 Acamado Idem Idem coma
coma
boca
0 Morte

Fonte: Maciel (2009).
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Nesse sentido, é importante observar a capacidade funcional do paciente nas ultimas 3 ou
4 semanas para distinguir mudancas recentes decorrentes de problemas agudos potencialmente
reversiveis. Essa capacidade engloba atividades diarias, tomada de decisbes e participagdo no
planejamento do tratamento (Nicodemo; Torres, 2022).

Sdo ferramentas de comunicacdo eficaz que descrevem prontamente o estado funcional
atual do paciente. Além disso, pode ser util como critério de avaliagdo de capacidade funcional e
outras métricas e comparacdes. Ademais, demonstra ter valor prognéstico (Maciel, 2012).

E por fim, para avaliar a modalidade de AD é obrigatério aplicar o Instrumento de Avaliacdo
da Elegibilidade e Complexidade da AD (IAEC-AD).

O Ministério da Saude disponibilizou um novo instrumento de avaliacdo da elegibilidade e
complexidade da AD para as Equipes Multiprofissionais da AD (EMAD), Equipes Multiprofissionais
de Apoio (EMAP) e os servicos da Rede de Atencgdo a Saude (RAS) que tenham interface com o
Programa Melhor em Casa (Sao Paulo, 2024).

Ao identificar a necessidade de cuidados paliativos sequenciais para controle de sintomas,
sera um fator determinante para a admissdao na AD, nas modalidades AD2 e AD3, dispensando a
necessidade de calcular o escore. No entanto, o célculo do escore serve como uma ferramenta
adicional, indicando elementos que, quando somados, apontam para a complexidade do cuidado.



Figura 6 - Instrumento de avaliagdo da elegibilidade e complexidade da AD

Instrumento de Avaliagdo da Elegibilidade e Complexidade da Atengao Domiciliar

SAES s
Wether o Cose (IAEC-AD) —p s L
Voo Sal 2023
mmwmammmem PARA ADZ/AD3
( ) Condiclio de sa(ide arinica agudizada que requeira atendimento muliprofissional no domiclio, com foco no melhor confrole de
sinfomas causados pela condicio de base, Induindo siuagbes de culdados paliaivos.
() Lesdo de pele de dificil manejo pela equipe assistente que requeira avaliagho semanal em domicilo, akémdo possivel uso de
coberturas especiais
Seledione uma ou mais das () Reabllitaco multiprofissional com possibiidade de ganho fundional, espediaimente apds dinurgia de grande porte, evento agudo, ratura
MWp:!.:;l ou hospitaltzagdo prolongada.
pacents ( ) Uso de antibloticoterapla parenteral domialiar ou outra medicagao parenteral serada, desde que haja minima estabilidade dinica
’ para permanéncia no domicllio.
{ ) Prematuridade e babo peso em bebés com necessidade de ganho ponderal.
( ) Nenhuma das condigdes acma.
SISTEMA DE PONTUAGAO
INDICACOES CLINICAS ESPECIAIS OU GATILHOS Pontuagio
Selecione uma ou mais das ( ) ADZ Necessidade didria de curativos complexos e/ ou medicacio parenieral (IWEV/SC - excelo insulina) - §
opgBes a seguir. pontos
(A presenca de qualquer uma
delas }4 classifica o usudrio () AD3: Necessidade de Fratamentos de alta complexidade ou intensidade no domiclio: ransiuso sanguinea,
como AD2 ou AD3, paracentese, nuiricio parenteral, culdados pallativos sequendials para manejo de sinfomas mal conyralados, dentre
INDEPENDENTE DA outros E/OU uso de Ventlacio Mecanica invasiva - § pontos.
[ PONTUACAO FINAY.
USO DO SISTEMA DE SAUDE Pontuagio
( ) Nenhuma Inlermnacdo hospitalar nos Gimos 3 moses - 0 ponto
Hisitrico de Infemag 8o hospitalar nos | ( ) Pelo menos uma inlemacdo hospitalar nos (ltimos 3 meses - 1 ponto
UBmos trés meses. ( ) Duas ou mals Inlemages hospltalares nos (1mos 3 meses - 2 pontos
( ) Pelo mencs uma Intemacao em UTInos Giimos 3 meses - 4 pontos
( ) Nenhuma procura por servigo de urgngla nos (limos 3 meses - 0 ponto
Frequéinda de procura por senvigos =
& e ie ( ) Procurou por servigo de urgnda 02 vezes nos (limos 3 meses - 1 ponto
M!Wkﬁm ( ) Procurou por senvio de urgénda de 03 a 04 vezes nos (Imos 3 meses - 2 pontos
( ) Procurou por servigo de urgénda 05 ou mals vezes nos (limos 3 meses - 3 pontos
Tempo de permanénda hospitatar | () Sem hisiéria de infemagdo prévia - 0 ponto
nos (#imos trés meses. Considerar | ( ) AR 07 dias - 1 ponto
0 maior perfodo no caso de midiplas | ( ) De 07 a 30 dias - 2 pontos
infernacles prévias. { ) Mais de 30 dias - 3 pontos
VULNERABILIDADE SOCIAL Pontuagéo |
Relagio morador-cdmodo: dvida o | ( ) Menor que 01 - 0 ponto
e oy | ()01 -1 v
apropriada. { ) Malor que 01 - 2 pontos
SUPORTE FAMILIAR/CUIDADO Pontuacdo |
#ique 0 suparte de cuidado, seja ca| ( ) Padente com suporte amillar adequado - 0 ponto
famhia ou e aucadores. ( ) Paclente com suporie famillar Inadoquado - 1 ponto
FUNCIONALIDADE P "
M*mwnmm&' Emmgmﬂama-mmumm
Para criancas m () Acompanha o desenvolvimento neuropsicomolor - 0 ponto
de até 07 anos reurgpsiconorr ( ) Néo acomparha o desenvolvimento neuropsicomolor - 8 pontos
( ) Independents - § ponto
P " | () Dependents parcia - 1 ponto
{ ) Dependente complelo - 2 pontos
Para criangas ( ) Independente - § ponto
malores de 07
o stone| o | () Dependerte parca - 1 ponto
idosos ( ) Dependenis completo - 2 pontos
( ) Independente - § ponto
Capacdace para
locomover-es ( ) Dependente pardial - 1 ponto
( ) Dependenie complelo - 2 pontos
POLIFARMACIA Pontuagio
Uso de dinco ou mals medicagdes de | ( ) Ndo - 0 ponto
uso continuo, diartamenie ( ) Sim - 1 ponto
PONTUAGAO FINAL
Modalidade AD Pontuagido no instrumento
AD1 A 09 pontos
AD2 3 __Det0atSpontos
AD3 Maior ou igual a 16 pontos

Fonte: Sdo Paulo (2024).

25



26

Resumo do fluxo descritivo para avaliagdo de necessidades de cuidados paliativos

a) ldentificagdo do Paciente: Realiza-se uma avaliacdo integral do paciente para entender
suas necessidades e o estagio da doenca.
b) Uso de Ferramentas de Triagem:

e Pergunta Surpresa: Questiona se o profissional ficaria surpreso se o paciente
falecesse nos proximos 12 meses. Resposta negativa sugere iniciar discussdes sobre
prognoéstico e planejamento de cuidados (Tomazelli, 2023).

e Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT-BR™): Avalia sinais de piora
da saude e condi¢bes avangadas, indicando a necessidade de cuidados paliativos
quando dois ou mais indicadores gerais e um ou mais indicadores clinicos sdo
positivos (Vattimo, 2023; Correia, 2016).

e Ou, o instrumento NECPAL CCOMS-ICO® que é uma ferramenta traduzida para
lingua portuguesa com adaptagdo transcultural que avalia pacientes oncolégicos
acompanhados em hospital ou ambulatério e tem como objetivo descrever os sinais
de declinio e a importancia de iniciar intervengdes especificas precocemente, ndo
apenas em estagios avancados da doenga (Santana et al, 2020).

c) Analise da Trajetoria da Doenga:

e Trajetoéria 1: Doencas cronicas com exacerbacdes e risco de morte repentina.

e Trajetoria 2: Pacientes com cancer enfrentam um rapido declinio préximo da morte.

e Trajetoria 3: Doencgas neurodegenerativas com deterioracdo progressiva.

d) Avaliagao Funcional:

e Utiliza-se a Palliative Performance Scale (PPS) para medir a mobilidade, atividade da
doenca, autocuidado e nivel de consciéncia, essencial para monitorar a progressao
da doenca e prognostico.

e) Aplicacdo do Instrumento de Avaliagdo da Elegibilidade e Complexidade da Atengao
Domiciliar (IAEC-AD):
e Avalia a complexidade do cuidado e a elegibilidade para a Aten¢do Domiciliar (AD).
f) Implementagado dos Cuidados Paliativos:

e Com base nas avalia¢des, inicia-se uma abordagem paliativa que inclui o paciente,
familiares e equipe multiprofissional para gerenciar sintomas e oferecer suporte
adequado.

Essas ferramentas ndo foram projetadas para identificar diretamente os pacientes que
precisam de uma equipe especializada em cuidados paliativos, mas para conscientizar os
profissionais da salide sobre a necessidade de planejamento antecipado, promovendo discussées
precoces sobre diretivas antecipadas, tratamentos modificadores e preferéncias de cuidado
(Carvalho; Andrade, 2023).
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5. CLASSIFICACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos sdo implementados no inicio do curso de uma doenca, juntamente
com intervengdes terapéuticas, com o objetivo de tratar e oferecer suporte continuo para o
paciente e sua familia ao longo da trajetéria de vida (WHO, 2021).

Apos serem realizadas as avaliagdes iniciais, a classificagcdo dos cuidados paliativos envolve
a categorizacdo dos pacientes de acordo com as necessidades do paciente, trajetéria da doenca

e a funcionalidade atual.

Sendo assim, ha necessidade de identificar a fase em que o paciente se encontra para
planejar o cuidado, que pode ser: precoce, complementar, predominante e exclusivo.

Figura 7 - Fases dos cuidados paliativos e modalidades de atendimento

e
=
= Tratamento
= || Modificador da Doenga
=
=
§ Cuidados Paliativos para
'E prevenir e aliviar o sofrimento
=
Q
1. Fatores de Risco 2.Diagnostico 4.Processo de Morte 5.Morte 6.Luto
PRECOCE PREDOMINANTE EXCLUSIVO
AB AD2 AD3

EQUIPE ASSISTENCIAL DE CUIDADOS PALIATIVOS - EACP

EQUIPE MATRICIAL DE CUIDADOS PALIATIVOS - EMCP (SES)

ATENCAO BASICA

REDE DE ATENCAO A SAUDE

Fonte: Adaptado de Carvalho; Cassis (2023) e WHO (2021).

Seis fases para cuidados paliativos prestados séao:

Na Fase 1 - Promocgao e prevencado: conforme enfatizado na Carta de Ottawa, é essencial
criar espacos saudaveis que promovam a saude e previnam o sofrimento. Nesta fase inicial, a
oferta de a¢des de promocdo de saude deve incluir mecanismos para sensibilizar a populacdo
sobre os cuidados paliativos, abordando fatores de risco e prevenindo o sofrimento decorrente
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deles, ao mesmo tempo em que se fomenta uma cultura de cuidado comunitdrio, capacitando
cuidadores e familiares, para apoio desde o inicio do processo. Assisténcia realizada na AB.

Na fase 2 - Cuidados paliativos precoces: inicio do processo evolutivo da doenga, o foco
principal do paciente é a terapia modificadora da doenga, com pouca ou nenhuma necessidade de
intervencao de cuidados paliativos (Nicodemo; Torres, 2022). As acdes paliativas esperadas sao:
avaliagcdo da biografia, vinculo, comunicacdo para a explicagdo do processo de doenga, inicio do
planejamento das a¢des multiprofissionais e avaliagdo dos recursos disponiveis. Nessa fase ha
presenca do sofrimento fisico ou de outra natureza em relagdo ao diagnéstico e as expectativas
(Carvalho; Cassis, 2023). Intervengdes invasivas e sustentadoras de vida sdo reservadas para
intercorréncias agudas e potencialmente reversiveis (Nicodemo; Torres, 2022). Assisténcia
realizada na AB e ambulatérios de especialidades.

Fase 3 - Cuidados paliativos complementares: progressao da doenca, as terapias que
modificam o curso da doenca comecam a falhar ou ndo conseguem mais conter os sintomas. E
importante atuar ativamente no controle de sintomas fisicos, questionar a presenca de outras
formas de sofrimento, prevenir complicagdes e iniciar a discussao sobre diretivas antecipadas de
vontade (Carvalho; Cassis, 2023). Em situacdes de intercorréncia aguda reversivel, terapias
invasivas podem ser requeridas (Nicodemo; Torres, 2022). O atendimento é predominantemente
na AB, pela AD na modalidade AD1 ou atendimento da EMAD/EMAP, pré-hospitalar ou hospitalar
podem ser necessarios em casos de intercorréncias agudas.

Fase 4 - Cuidados paliativos predominantes: as necessidades do paciente e da familia se
tornam mais complexas, abordar o enfrentamento das perdas funcionais progressivas,
importancia de discutir diretivas antecipadas de vontade e questdes burocraticas (Carvalho;
Cassis, 2023). Aumento por controle de sintomas e organizagdo multiprofissional, visando uma
abordagem do sofrimento. Embora os cuidados paliativos sejam essenciais, interven¢des da
terapia modificadora ainda podem ser aplicadas em intercorréncias agudas, como infec¢des. O
transplante de érgdos é a Unica terapia modificadora considerada, avaliada com base em fatores
como idade, morbidades e funcionalidade (Nicodemo; Torres, 2022). O atendimento é
predominantemente na AD, na modalidade AD2 ou internagdo pode ser necessaria em casos de
intercorréncias agudas.

Fase 5 - Cuidados paliativos exclusivos: na fase final da vida, os pacientes enfrentam
patologias avancadas com prognéstico de dias ou semanas. E importante que o vinculo entre
paciente e familia ja esteja estabelecido, pois a demanda fisica é intensa (Carvalho; Cassis, 2023).
A terapéutica deve ser voltada estritamente para o controle de sintomas e desconfortos nas
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esferas fisica, psiquica e espiritual (Nicodemo; Torres, 2022). Intervengdes invasivas e terapias de
manutencgdo artificial ndo sdo recomendadas (Carvalho; Cassis, 2023). O atendimento é
predominantemente na AD, na modalidade AD3. No caso de 6bito em domicilio planejado, os
cuidados devem ser assegurados pela equipe de AD ou a internacdo é indicada (Nicodemo; Torres,
2022).

Fase 6 - Cuidados paliativos exclusivos pés-6bito: depois que o paciente falece, comega
o processo de luto, que tem uma duracdo diferente para cada membro da familia. A equipe de
cuidados domiciliares fornece assisténcia durante esse periodo de ajuste, ajudando a familia a
entender o processo de luto e proporcionando apoio emocional. O atendimento é
predominantemente na AD, na modalidade AD3 com apoio da AB.

A terapéutica paliativa estd associada a intervencdo multiprofissional voltada para
prevencdo e alivio do sofrimento, controle de sintomas, controle impecavel da dor e preservacdo
da qualidade de vida da pessoa cujo adoecimento ou situagdo ameaca a continuidade da vida.

Sendo assim, a Atencdo Basica, como ordenadora da rede e coordenadora do cuidado, tem
a responsabilidade de acompanhar os usuarios em cuidados paliativos precocemente, permitindo
que ag¢des sejam identificadas antes do surgimento da doenca. Assim, é importante preparar a
comunidade para apoiar as familias e fortalecer comunidades compassivas. Isso inclui agées de
promocdo de saude, capacitando os cuidadores informais; prevencdo, desde os fatores iniciais de
risco para doengas cronicas; passando pela fase de diagndstico e seus desdobramentos; até a
modalidade AD1, onde prevalece o cuidado longitudinal. Esse cuidado é ofertado pelas equipes de
Atencdo Basica, em conjunto com as Equipes Multiprofissionais da Atencdo Primaria a Saude
(Emulti), com o suporte dos demais pontos da Rede de Atenc¢do a Saude (RAS), sempre que
necessario.

Entretanto, é previsto que 15% dos pacientes em cuidados paliativos na modalidade AD1
sejam atendidos exclusivamente pelas Unidades Basicas de Saude (UBS) que ndo possuem a
presenca da Equipe Estratégia Saude da Familia. Nesses casos, o atendimento é realizado pelo
Servi¢co de Atengao Domiciliar, que podera elaborar o Projeto Terapéutico Integral compartilhado
com a Atencgdo Basica.

A partir do momento que os cuidados paliativos se tornam predominantes, é essencial
elaborar um plano de cuidados focado em uma abordagem paliativa abrangente, pois essa
assisténcia representa a maior parte do suporte oferecido ao paciente.

Sendo assim, na modalidade AD2, os pacientes em cuidados paliativos serdo acompanhados
pelas Equipes Multiprofissionais de Aten¢do Domiciliar (EMAD) e, quando necessario, pelas Equipes
Multiprofissionais de Apoio (EMAP). Essas equipes sdo responsaveis por gerir as necessidades
mais complexas dos pacientes e de suas familias.
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Uma das principais fun¢des dessas equipes é o controle eficaz dos sintomas, exigindo uma
abordagem multiprofissional que visa reduzir o sofrimento global do paciente. Além disso, as
EMAD e EMAP desempenham um papel fundamental na discusséo do plano avancado de cuidados
(PAC) e na gestdo de aspectos burocraticos, dada a progressao das perdas funcionais dos
pacientes.

Em situacdes de intercorréncias agudas que nao podem ser geridas em domicilio, pode ser
necessario o acompanhamento pela Rede de Atencgdo a Saude (RAS), seja em nivel pré-hospitalar
ou hospitalar, para garantir a seguranca e o conforto do paciente. Dessa forma, as EMAD e EMAP,
na modalidade AD2, conseguem equilibrar os cuidados paliativos com as intervencdes
terapéuticas, sempre priorizando o controle dos sintomas e a qualidade de vida do paciente e
familiares.

6. BIOGRAFIA

Conhecer a biografia do paciente é essencial para reconhecé-lo como o centro do cuidado
paliativo, considerando aspectos pessoais, sociais, culturais, crencgas e rela¢des familiares, historia
de vida, relagdes e conexdes, rede de apoio, realizagdes, momentos felizes e marcantes, lutas e
superacoes, reflexdes sobre o presente e futuro. Compreender como a pessoa vive e 0s recursos
disponiveis é fundamental para enfrentar o sofrimento de maneira adequada e respeitosa (Silva
et al, 2018).

O cuidado paliativo aborda o sofrimento de forma abrangente, além das intervencdes
técnicas, e se concentra em todos os aspectos da vida do paciente. E crucial considerar tanto a
doenca quanto as necessidades e desejos do paciente ao definir o plano de cuidados, envolvendo
a equipe de saude em diferentes situag¢des clinicas (SILVA et al, 2018).

7. AVALIACAO DO PACIENTE, FAMILIA E CUIDADORES

Para realizar a avaliagdo integral ou multidimensional do cuidado, considerando o paciente,
familia e cuidadores sera preciso utilizar o instrumento norteador para abordar as necessidades
fisicas, emocionais, sociais, espirituais e psicolégicas.

Para avaliagdo das dimensdes e sofrimentos, temos o Diagrama da Abordagem
Multidimensional (DAM) que é uma ferramenta que reconhece a complexidade do ser humano em
suas diversas dimensdes. Ele é dividido em quatro quadrantes, centrados no paciente e seu
sofrimento, ajuda a identificar inter-relacdes entre os sofrimentos, facilitando a tomada de
decisdes e evitando condutas ndo produtivas (Saporetti, 2012).
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Figura 8. Diagrama da Abordagem Multidimensional (DAM)
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O DAM é uma ferramenta para avaliar e compreender a percepg¢ao dos pacientes sobre sua
propria dignidade e bem-estar.

Com o uso deste instrumento, conseguiremos:

¢ |dentificar e abordar questdes emocionais e espirituais que afetam a qualidade de vida
dos pacientes.

e Reconhecer e responder a fatores de estresse e sofrimento, proporcionando um
atendimento mais sensivel e personalizado.

e Ajustar o suporte oferecido, alinhando as intervencdes com as necessidades e
preocupacdes expressas pelos pacientes.

e Todos os membros da equipe devem integra-lo em suas praticas de avaliagdo de
pacientes.

Os quatro quadrantes representam as quatro dimensdes do sofrimento que devem orientar o
planejamento da equipe (D’Alessandro, 2023):

e Primeira etapa, coletam-se informacdes objetivas sobre o paciente, incluindo sua
histéria e sua familia

e Segunda etapa, a equipe identifica os sofrimentos percebidos ou relatados pelo
paciente e familiares, bem como suas causas.

e Terceira etapa, definem-se as acdes e estratégias que a equipe deve adotar para
atender as demandas do paciente e familiares e alcangar os objetivos do plano de
cuidado.

Este método ndo é um protocolo fixo, mas um raciocinio continuo que auxilia a equipe
multiprofissional a identificar como os sofrimentos se manifestam em diferentes dimensées e a
evitar abordagens ndo produtivas (Saporetti, 2012).

As informagdes provenientes da coleta de dados do paciente, do cuidador e da familia,
juntamente com a identificagao dos sofrimentos enfrentados, servirdo de base para promover
discussdes em equipe sobre o desenvolvimento de um plano de cuidado integral.
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SOFRIMENTOS

ESTRATEGIAS
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historia de vida do paciente, compreens3o de suas relagdes familiares e
afetivas, e orientacSo sobre uso abusivo de substincias. Idenfificacdo dos
desejos do paciente e promogo de mudangas com a equipe nultiprofissional.
Abordagemintegral envolvendo saide mental e assisténcia social para bemr
estar fisico e emocional.
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paciente e familiares Resgate das crengas do paciente com suporte de um
lider religioso, explorando el ementos que d3o sentido & vida. Identificaco das
necessidades espirituais do paciente e familiares, investi gando conflitos entre
crengas culturais e fé cristd

Fonte: Adaptado de D’Angelo (2023) e Brasil (2023).

8. ABORDAGEM INTEGRAL

Com a criagdo do SUS, o modelo biomédico perdeu espago para uma assisténcia a satde
centrada na integralidade do individuo. A integralidade, um dos principios do SUS, visa atender as
necessidades de saude de maneira humanizada, com énfase no sofrimento do paciente.

Viktor Frankl foi um psiquiatra e neurologista austriaco, fundador da psicoterapia focada
na busca de sentido na vida. Sobrevivente dos campos de concentragdo nazistas, Frankl
acreditava que o principal impulso humano é encontrar significado, mesmo em situa¢des extremas
de sofrimento. Destacou a importancia de considerar as dimensdes fisica, psiquica e espiritual do
ser humano, enfatizando que a verdadeira humanidade se revela na dimensdo espiritual. Ele
defendeu que o cuidado deve ser holistico, respeitando o sofrimento e a dignidade dos pacientes,
especialmente em contextos de cuidados paliativos.
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Em sua abordagem terapéutica, enfatizava a importancia de todas essas dimensdes,
especialmente a dimensao espiritual, que ele acreditava ser essencial na busca de sentido e
propésito na vida. Tinha plena consciéncia da “era de especialistas” e tomou para si o desafio de
construir e defender, em sua antropologia filoséfica, uma imagem unificada do ser humano,
oferecendo uma perspectiva multidimensional para as visdées compartimentalizadas e dispersas a
respeito do ser humano das diversas ciéncias (Pereira, 2015).

Frankl traz um exemplo:

“Se eu tiver que examinar neurologicamente um paciente que me for
encaminhado por causa de um tumor cerebral, devo, entdo, reduzir o brilho
da completa realidade dimensional da pessoa e agir como se ela fosse
somente um sistema fechado de reflexos condicionados. Assim que deixo de
lado o martelo de reflexos, as luzes se acendem novamente, e vejo a
humanidade do paciente que eu havia momentaneamente desfocado”.
(Frankl, 2021)

Ha uma crescente necessidade de implementagdo de estratégias de salde que priorizem
uma pratica com um enfoque mais humanizado, assegurando o respeito aos direitos dos
pacientes, contexto familiar, valores e crencas sociais (Rehem; Trad, 2005).

Neste contexto, as doengas que implicam risco a vida, independentemente da existéncia
de possibilidades de reversao ou tratamentos curativos, demandam uma abordagem de cuidado
integral do ser humano, demonstrando respeito tanto pelo seu sofrimento quanto pelo de seus
familiares (D’Alessandro, 2023). Qualquer doenga ou sintoma requer um diagnéstico, um olhar
profundo que vai além, em direcdo ao significado da doenga, um olhar em dire¢cdo a uma etiologia
que é multidimensional (Frankl, 2010).

A consciéncia da mortalidade, da limitagdo da existéncia corporal e da finitude de vida é
uma caracteristica exclusiva do ser humano, conferindo-lhe a responsabilidade pela compreensao
da transitoriedade e motivando-lhe a busca por significado nos desafios existenciais (Gomes,
1992). E é nesse sentido que no ambito da dimensdao humana, observa-se um conceito
inadequadamente utilizado, limitado ao ambito humano e pessoal, conhecido como
desumanizagdo, resultante da distancia em relagdo ao significado (Frankl, 1997).

E primordial implementar intervencées que prevéem diferentes tipos de acbes para a oferta
de cuidados paliativos, priorizando o atendimento as necessidades da pessoa e familiares,
oferecendo-lhe o suporte e o conforto necessarios que garantam a qualidade de vida (Santos,
Matos; 2011).

No contexto dos cuidados paliativos, na perspectiva do cuidado integral, é através do
encontro verdadeiro entre duas pessoas, entre o profissional de saude, o paciente, familiares e
cuidadores, que ocorre a conexdo por meio da relagdo “Eu-Tu”. O encontro é humano (De
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Carvalho, 2021) de um ser humano com outro ser humano, do médico cientifico com o médico
humano (Frankl, 2016). O profissional biopsicossocial e o paciente biopsicossocial. Ser espiritual é
dar um passo além na aceitagdo da prépria condicdo e ajudar os outros a fazer o mesmo,
facilitando a jornada e evitando que o sofrimento consuma a identidade do individuo (Hennezel,
Leloup, 2012)

Bruzzone (2014) infere a necessidade da reconciliagdo dos principios de curar e cuidar, em
que as competéncias eram vistas no acompanhamento da patologia e ndao das implicacdes
emocionais, psicologicas, éticas e de relagao interpessoal.

A humanizagdo das pessoas é fundamentalmente alcancada por meio do encontro “Eu-Tu”,
diferenciando-se de abordagens que limitam a compreensdao do encontro somente as suas
dimensées fisicas, psicologicas ou sociais (De Carvalho, 2021). E no encontro que ocorre a “técnica
da humanidade”, que ndo é reproduzivel e sim significativa, em que o préprio fator humano é o
recurso terapéutico, no gesto adequado, palavras justas e o siléncio apropriado (Bruzzone, 2014).

Nesse sentido, o “Eu” que se expressa ao dizer “Tu” esta envolvido em um ato de troca e
afetacdo mutua, é nessa interacdo que a dimensdo espiritual se revela, e é no dialogo auténtico
gue ocorre a possibilidade de ambas as partes se transformarem mutuamente (Neto, 2017).

A abordagem de cuidados paliativos deve envolver um encontro verdadeiro entre
profissionais de salde, pacientes e familiares, onde o dialogo auténtico desempenha um papel
fundamental na promog¢do do bem-estar e na transformagdo muatua.

A presenca da dimensdo espiritual deve ser constante em nossa interagao com outro ser
humano, pois a verdadeira humanidade da pessoa se destaca na esfera espiritual, em que o
individuo pode se situar em sua circunstancia pessoal e histérica (Herrera, 2021).

Esta dimensdo sempre tera sua importancia, uma vez que, no pensamento de Viktor Frank,
a dimensao espiritual permanece integra, jamais se submetendo a dicotomias da ordem “doente”
e “sdo”: a pessoa espiritual ndo adoece, permanecendo licida e sa - isto €, livre - para escolher o
modo como vivenciarg, inclusive, sua doencga, seja psiquica ou seja organica (Pereira, 2015).

Nos estudos de Oliveiros (2014), a dor total conforme Cicely Saunders definiu compreende
a dor vivente, pois, ao se aproximar da finitude, a consciéncia desencadeia a dor existencial. O
sofrimento ndo é s6 no ambito fisico, e sim espiritual e psicolégico, & importante valorizar a
histéria e crencas de vida, reconhecendo que a biografia do paciente desempenha um papel
fundamental no cuidado.

Caracteristicas da dor da pessoa que vive: a dor fisica causada pela prépria doenca; dor
psicolégica relacionada com a ansiedade, medo de sofrer, depressao e experiéncia passadas; a dor
social relacionada a perda do trabalho, aspectos financeiros, temores sobre o futuro da familia; a
dor espiritual, relacionada com a raiva de Deus pelo destino (Oliveiros 2014).
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O mesmo autor ainda coloca que no modelo biopsicossocial para analise existencial de
Viktor Frankl, ao se confrontar com a finitude, surgem para o homem questionamentos que
ultrapassam as justificativas biolégicas, psicolégicas e sociais, indicando a indispensavel
apreensdo da dimensao espiritual das pessoas.

As intervencdes em cuidados paliativos tém o objetivo de promover a qualidade de vida
abordando a dor e o sofrimento a partir das experiéncias dos pacientes. As narrativas individuais
fornecem indicios sobre como a pessoa lida com o sofrimento.

Compreender o significado da dor para cada individuo, intrinsecamente ligada a sua histéria
de vida e desempenhando um papel fundamental na comunicacdo, torna crucial reduzir sua
intensidade e preservar seu significado (Kévacs, 2006).

Quando a possibilidade de cura se esgota e os tratamentos ndo sdo mais viaveis, é crucial
que, por meio do encontro entre o paciente e o profissional de saude, a pessoa encontre a
coragem e a dignidade necessarias para enfrentar o sofrimento (Rabuske; Ferreira, 2021).

Esta abordagem, Viktor Frankl chamou de “cura médica de almas”. Trata-se de uma
perspectiva a partir do homem sofredor, um exercicio de humanidade do profissional de salde,
ao entrar em contato com a humanidade de seu paciente (Frankl, 2016). Ndo tem que ser
confundida com religido e sim, um complemento de qualquer ato terapéutico. Pode estar em
qualquer profissdo vendo a pessoa em sua humanidade (Frankl, 2019).

O objetivo do “cuidado médico de almas” é capacitar o homem para enfrentar um
sofrimento imposto pelo destino. Frankl nos afirma:

“O homo patiens chama pelo medlicus humanus, o sofrimento humano
requer um médico humano. O médico ndo humano, apenas cientista poderia
amputar uma perna com o auxilio da ciéncia, mas com auxilio da ciéncia
sozinha, ele ndo poderia evitar que o amputado (ou alguém prestes a ser
amputado) cometesse suicidio”. (Frankl, 2016 p.224)

O profissional de saude com o propdsito de proporcionar conforto, fé e esperanga,
incentiva o paciente a reagir ao sofrimento de maneira consciente: de forma livre e responsavel,
assegurando que mesmo na dor é viavel descobrir significado (Medeiros; Pereira; Silva, 2023).

A interacdo entre o profissional de saude e o paciente ocorre no ambito mais profundo do
ser humano, o espiritual. A cura médica de almas nos convida a praticar aquilo para o qual somos
convocados em nossas profissdes, observando a humanidade presente em cada individuo. Isso
implica em promover um encontro de cuidado, aproximando-nos da esséncia da nossa prépria
humanidade (Rabuske; Ferreira, 2021).
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Ser espiritual é dar um passo além na aceitagdo da prépria condigdo e ajudar os outros a fazer o
mesmo. Acompanhantes espirituais facilitam essa jornada, evitando que o sofrimento consuma a
identidade do individuo (HENNEZEL, LELOUP, 2012)

9. DIMENSAO ESPIRITUAL

A palavra "religido" tem duas etimologias: "religare", que significa ligar-se ao absoluto ou essencial, e
"religere", que implica reler um acontecimento para descobrir seu significado (Hennezel; Leloup, 2012).
Enquanto a religido envolve praticas e rituais destinados a conferir sentido ao sofrimento, a morte e a
existéncia, a espiritualidade, por outro lado, é uma caracteristica inerente a todos os seres humanos. Esta vai
além da experiéncia religiosa, abrangendo a aceitacdo e a compreensdo dos proprios limites diante do
sofrimento (Hennezel; Leloup, 2012).

Espiritualidade, portanto, é uma busca pessoal por respostas sobre o significado da vida e uma
conexao profunda com o sagrado, indo além da razao e adentrando um territério ndao imediatamente
observével (O'Connor, Aranda, 2008). No contexto dos cuidados paliativos, a espiritualidade é considerada o
sexto sinal vital, devendo ser integrada ao plano de cuidados (Saporetti, 2023).

A abordagem do sofrimento espiritual pode ocorrer em trés niveis distintos: pela equipe
multiprofissional, pelo capeldo ou pelo sacerdote (Saporetti, 2023):

e As questdes mais simples podem ser abordadas pela equipe, que deve ouvir e validar o sofrimento

do paciente.

e Ja os casos mais complexos, como a necessidade de perd3ao ou crises existenciais, demandam a

intervencdo de capeldes ou sacerdotes, conforme a tradicao religiosa do paciente.

Reconhecer e atender as necessidades espirituais dos pacientes é crucial para promover o bem-estar,
superando os desafios que os profissionais de saude frequentemente enfrentam ao lidar com essas questoes
(INCA, 2022). Tais necessidades, muitas vezes negligenciadas, podem ser atendidas através de intervengoes
simples, que tém sido associadas a melhorias na qualidade de vida e na tomada de decisdes voltadas ao
conforto no final da vida (Belfiore et al., 2023).

Além disso, a abordagem espiritual deve ser continua e integrada as metas de cuidado, sendo facilitada
pela criacdo de vinculo. No entanto, em situagOes criticas ou de tempo limitado, perguntas simples de
rastreio podem ajudar a identificar o sofrimento ou bem-estar espiritual (Toloi; Branco, 2022). O protocolo
ROPE, considerado adequado para cuidados paliativos, utiliza a palavra "Esperanca" em sua sigla em inglés,
destacando quatro areas-chave facilmente memorizaveis (INCA, 2022).



Quadro 4: Instrumento para avaliagao espiritual

Questionario HOPE

H - Ha fontes de esperanga?

Quais sdo suas fontes de esperanga, conforto e paz?

A que vocé se apega nos tempos dificeis?

O que Ihe da apoio e faz vocé andar para a frente?

O - Organizagao religiosa

Vocé se considera parte de uma religido organizada? Isso é importante?

Faz parte de uma comunidade? Isso ajuda?

De que formas sua religido ajuda vocé?

Vocé é parte de uma comunidade religiosa?

P - Praticas espirituais pessoais

Vocé tem alguma crenca espiritual que seja independente da sua religido
organizada?

Vocé cré em Deus? Qual é a sua relagdo com ele?

Que aspectos da sua espiritualidade ou pratica espiritual ajudam mais?
(oragdo, meditacgao, leituras, frequentar servicos religiosos?)

E - Efeitos no tratamento

Ha algum recurso espiritual do qual vocé esta sentindo falta?

Ha alguma restricdo para seu tratamento gerada por suas crengas?

Fonte: Adaptado de Anandarajah e Hight (2001)
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O cuidado espiritual também envolve a escuta ativa e a presenca compassiva, ambos elementos

essenciais para um cuidado integral (Belfiore et al., 2023). Para uma abordagem espiritual efetiva, é

importante considerar os seguintes pontos (Brasil, 2023):

e Compreensao da Espiritualidade: A espiritualidade esta relacionada ao conceito do sagrado e busca

expressar o significado atribuido a existéncia e ao que confere sentido a vida. A relagdo com a
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espiritualidade varia entre os individuos, sendo crucial reconhecé-la para proporcionar um cuidado
integral.

o Influéncia das Crengas Espirituais e Religiosas: As crencas espirituais e religiosas influenciam a forma
como os pacientes e suas familias enfrentam a doencga, impactando a aceitagao de tratamentos e
mudancas no estilo de vida.

e Impacto da Relagdao Espiritual: Uma relagdo harmdnica com a espiritualidade pode facilitar o
enfrentamento do sofrimento, enquanto uma relagao conflituosa pode dificulta-lo.

e Consideracao das Crengas Pessoais: Profissionais de saude devem estar cientes de suas préprias
crengas, respeitando as necessidades espirituais dos pacientes e suas familias.

e Facilitacio de Rituais e Praticas: A equipe de saude deve estar atenta as praticas religiosas e
espirituais importantes para cada familia, facilitando a realiza¢do de rituais, o que auxilia no processo
de luto e na concretizacdo das perdas.

o Biografia: Ferramentas de apoio, como a biografia do paciente e sua familia, sdo fundamentais para
entender suas crencas e identificar questdes espirituais especificas que precisam ser abordadas.

Por fim, a avaliacdo espiritual é responsabilidade de todos os profissionais que se dispdem a oferecer um
cuidado que respeite os desejos e valores dos pacientes. O bem-estar espiritual deve ser uma meta
compartilhada pela equipe, e o sofrimento espiritual ou religioso deve sempre ser investigado, uma vez que
0 questionamento sobre o sentido da vida é inevitdvel tanto para os pacientes em situacdes de finitude
guanto para os profissionais que os assistem (Toloi; Branco, 2022).

10.ATRIBUICOES EQUIPE MULTIPROFISSIONAL

Nos cuidados paliativos, a abordagem multidisciplinar e interdisciplinar é essencial para
proporcionar um suporte integral e eficaz aos pacientes e suas familias. Cada profissional contribui
com sua especializa¢do, colaborando para uma avaliagdo abrangente que cobre as necessidades
fisicas, emocionais, sociais e espirituais. As intervencdes sdo realizadas de forma conjunta,
ajustando-se continuamente com a trajetéria da doenga para maximizar o alivio e manejo de
sintomas.

A integracdo de médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, fisioterapeutas,
nutricionistas, farmacéuticos, terapeutas ocupacionais, cirurgido-dentista e outros profissionais
permite uma abordagem integral. Esse trabalho colaborativo assegura que os pacientes recebam
um cuidado individualizado, respeitando suas preferéncias e melhorando sua qualidade de vida.
Além disso, a orientacdo continua para pacientes, cuidadores e familiares é crucial para o manejo
da doenca, o planejamento de cuidados e o suporte durante o processo de doenca, terminalidade
e luto.



Quadro 5, Atribui¢bes basicas dos profissionais da equipe multidisciplinar em Cuidados

Paliativos:
Area ATUACAO
Equipe Multi e Avaliagdo das necessidades de cuidados paliativos.

e Elaboragdo do PTS, a partir de avaliagdo do paciente e da familia
com a equipe multidisciplinar.

e Conforto e alivio dos sintomas.

e Compreensdao da esséncia do cuidar, oferecer o cuidado
adequado e resolutivo aquele que adoece buscando o melhor
desfecho clinico ao paciente.

e Assisténcia aos cuidadores e familiares.

e Abordagem do cuidado espiritual buscando compreender a
estrutura e os valores espirituais do paciente, avaliando
problemas espirituais com necessidades e/ou sofrimento
espiritual.

e Capacitagdo de cuidadores para formagdo de comunidade
compassiva.

e Acompanhamento pés-6bito

Medicina e Discussdo do caso clinico com a equipe.

e Gerenciamento e manejo da dor e dos demais sintomas fisicos,
psicossociais, espirituais para manutencdo da qualidade de vida e
funcionalidade, com o devido respeito aos desejos e autonomia
do paciente.

e Elaboracdo do Plano Avangado de Cuidados (PAC).

e Comunicagdo sobre os objetivos dos cuidados, adaptando o foco
do tratamento ao longo da trajetéria da doenga.

e Participagdo de reunides familiares.

Enfermagem e Elaborar plano de cuidados de enfermagem para a equipe, com

estabelecimento de metas terapéuticas e priorizacdo de cuidados
para alivio do sofrimento.

Escuta ativa e acolhimento de duvidas e angustias do paciente e
cuidadores.

Administrar medidas de tratamento farmacolégico e néo
farmacolégico.

Medidas de higiene e conforto.

Cuidado com lesdes por pressdo, feridas neoplasicas, ulceras de
Kennedy e estomias.

Orientar familiares para o ébito domiciliar e procedimentos pés-
obito.

Colaborar para a realizagdo de ritos de passagem.

Elaborar e gerenciar protocolos, procedimentos e rotinas.
Detecc¢do de situagbes de crise relacionadas ao processo de luto.
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Nutricdo Adaptacdo de suporte nutricional em cuidados paliativos.
Elaborar planos alimentares para atender as necessidades do
paciente, garantindo conforto, com orienta¢des adaptadas para
situacdes criticas como disfagia ou anorexia.

Fornecer educagao nutricional adequada para pacientes e
cuidadores em fases avangadas da doenca.

Fisioterapia Avaliar a capacidade funcional do paciente.

Medidas ndo farmacolégicas para alivio dos sintomas.
Orientar familiares e cuidadores sobre formas seguras de
mobilizagdo do paciente.

Fonoaudiologia

Trabalhar formas de comunicagdo especialmente em casos em
que o paciente tem uma traqueostomia, ou se tem uma afasia,
utilizando recurso de comunicagdo suplementar e/ou
aumentativa.

Trabalhar degluticdo com manejo da disfagia, orientando
cuidadores e equipe sobre adaptacdes na oferta de liquidos e
alimentos, reduzindo os riscos de broncoaspiracdo.

Terapia
Ocupacional

Melhoria do desempenho ocupacional nas atividades da vida
diaria por meio de treino, orientacdo e uso de adaptagdes.
Posicionamento no leito, treino de mudangas posturais e
transferéncias com uso de equipamento assistivo, oferecendo
orientagdo ao paciente, cuidadores e equipe.

Orientagdo e prescri¢cdo de cadeiras de rodas, de banho, outros
equipamentos adaptativos para obter o melhor conforto,
independéncia e autonomia possiveis do paciente e cuidadores.
Fornecer suporte ao cuidado ensinando cuidadores sobre o uso
de dispositivos e técnicas, além de implementar intervengdes
terapéuticas para promover o bem-estar.

Treino e orientagdo para minimizagdo de disfungdes sensoriais,
cognitivas e perceptivas.

Odontologia

Diagnostico, prevencdo e controle de dor orofacial, doengas
bucais, focos de infeccdo bucal, com prevencdo e alivio de
sintomas bucais da doenca de base ou devidos ao tratamento
(por exemplo, xerostomia, alteracbes apds quimio ou
radioterapia), orientacdo sobre dieta e mastigacdo. Prevencdo e
tratamento das feridas bucais, auxilio ao paciente e seus
cuidadores ne realizagdo da higiene bucal, evitando complicagées
relacionadas a higiene inadequada (mucosite, pneumonias por
aspiracdo, lesdes cariosas e doengas na gengiva).

Farmacia

Apoio para as equipes e cuidadores nas demandas relacionadas
ao acesso e uso de medicamentos para pacientes.
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Reconciliagdo medicamentosa, avaliagdo de adesdo, efeitos
adversos e interagdes medicamentosas, além da promogdo do
uso racional e seguro dos medicamentos.

Acompanhamento farmacoterapéutico de usuarios prioritarios
e/ou mais vulneraveis.

Educagdo Avaliagdo fisica funcional do paciente, mas também dos
Fisica cuidadores, evitando o declinio funcional global.
Psicologia Relagdo com o paciente, familia e equipe de cuidados.

Trabalhar com o conceito de dor total.

Suporte a familia e cuidador.

Detectar fatores de risco, vulnerabilidade psicolégica e favorecer
o esclarecimento dos processos emocionais normais e esperados
nestas circunstancias, desejos e temores da morte lutos normais
em cada etapa da doenca.

Preservar e estimular as fun¢des de autonomia e autocuidado do
paciente da familia, mantendo Ihes autoestima.

Identificagdo de sofrimento psiquico pela equipe.

Servico Social

Processo de transi¢ao de cuidados.

Articulagdo intersetorial para ampliagdo dos servicos oferecidos
garantindo o acesso aos direitos sociais.

Mediagdo das relagdes institucionais.

Orientar para a resolu¢do de temas praticos e complicagdes,
trazendo informagdo, assessoramentos e contatos com recursos.
Participar na elaboracdo do PAC.

Acolhimento ao paciente e ao familiar enlutado.

Fonte: Adaptado de ANCP (2021) e Maciel et al (2006).

11. PRATICAS INTEGRATIVAS COMPLEMENTARES
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Saude Integrativa e Cuidados Paliativos sdo dois conceitos que se inter-relacionam na

promocdo do bem-estar e qualidade de vida, particularmente em contextos de doengas graves

(Demmer, 2004). E comumente incorporada nos Projetos Terapéuticos Singulares (PTS) de
pacientes com condic¢des graves, promovendo um alinhamento natural com os cuidados paliativos

(Harte et al., 2019). As praticas integrativas complementares representam uma abordagem que

amplia as ferramentas disponiveis para a atencdo a saude desses pacientes, combinando as

intervencdes ja utilizadas com praticas integrativas baseadas em evidéncias, resultando em

melhorias significativas na qualidade de vida ao longo de toda a trajetéria de saude (Zeng et al.,

2018).
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Na pratica, a integracdo de Saude Integrativa e Cuidados Paliativos proporciona um suporte
mais completo e personalizado, abordando o paciente de maneira holistica e considerando
aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais para identificar necessidades adicionais além do
controle de sintomas (Sohl et al., 2015).

Segue abaixo alguns exemplos:

« Acupuntura, Massagem Terapéutica, Musicoterapia e Aromaterapia: Essas abordagens
auxiliam no alivio de sintomas como dor, ansiedade e nduseas. A acupuntura, em
particular, é uma pratica segura e eficaz para tratar uma variedade de sintomas e reduzir
o uso de medicamentos e seus efeitos adversos (Zeng et al., 2018).

« Meditagao, Yoga e Relaxamento: Técnicas como meditagdo, yoga suave e relaxamento
sdo eficazes na reducdo do estresse e na promoc¢do do bem-estar (Sohl et al., 2015).

« Terapias de Movimento: Praticas como yoga, Tai Chi e Qigong sdo Uteis para melhorar a
fadiga, a ansiedade e a capacidade de exercicio (Demmer, 2004).

« Massagem e Aromaterapia: A massagem, muitas vezes combinada com aromaterapia,
proporciona alivio de dores, depressdo e ansiedade, além de promover conforto e
relaxamento (Harte et al., 2019).

o Musicoterapia: Eficaz para reduzir a dor e melhorar a qualidade de vida, a musicoterapia
contribui para criar uma sensacdo de calma e relaxamento (Sohl et al., 2015).

« Reiki e Reflexoterapia: Essas praticas oferecem alivio da dor e redugdo do estresse,
promovendo o bem-estar geral (Zeng et al., 2018).

Oferecer as PICS para cuidadores e familiares é importante, uma vez que enfrentam altos
niveis de estresse e desafios emocionais. Programas adaptados, como yoga e meditacdo, podem
ajudar a aliviar o estresse e fortalecer os vinculos familiares (Harte et al., 2019).

As equipes de saude da Atencao Domiciliar (AD), incluindo Atencdo Basica (AB), Equipes
Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar (EMAD) e Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP),
devem ser treinadas para fornecer terapias integrativas e orientar sobre praticas complementares
(Zeng et al., 2018). Além disso, a criagdo de grupos de apoio e a implementacdo de Terapia
Comunitéria Integrativa podem oferecer suporte emocional e fortalecer redes de apoio para
cuidadores e familiares (Demmer, 2004).
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12. PLANO TERAPEUTICO SINGULAR

O plano terapéutico integral na assisténcia domiciliar deve ser estabelecido desde a
admissdo do paciente, inicialmente com a equipe pré-hospitalar, hospitalar ou da atengao basica.
Deve ser discutido e construido em equipe multiprofissional.

Essencialmente, é uma ferramenta abrangente que engloba todas as medidas voltadas ao
paciente, a familia, cuidador e ambiente domiciliar. Considera a integralidade do ser humano
incluindo as dimensdes biopsicosocioespiritual na perspectiva de prevencdo e alivio do
sofrimento. E desenvolvido com base nas necessidades, condicdes de saude e preferéncias do
paciente, visando otimizar os cuidados e alcancar melhores resultados terapéuticos.

Define metas e objetivos em acordo com as necessidades elencadas e fornece um roteiro
de a¢bes que abarcam a divisdo de responsabilidades, nimero de visitas domiciliares, orientacdes
educativas ao cuidador, procedimentos previstos, acdes de prevencao, medidas terapéuticas e
etc. E crucial revisa-lo semanalmente, considerando as mudancas clinicas do paciente.

As metas estabelecidas devem ser amplamente compartilhadas com os profissionais da
RAS, visando assegurar uma comunica¢do abrangente e eficiente, além de promover uma
abordagem holistica e completa dos cuidados paliativos.

Para fortalecer a elaboragdo do plano de cuidados, é fundamental realizar uma avaliagéo
multidimensional utilizando ferramentas validadas para abordar as necessidades fisicas,
emocionais, sociais, espirituais, financeiras. Pode-se utilizar o genograma, ecomapa, escalas de
prognéstico e funcionalidade, bem como instrumentos para o controle dos sintomas e avaliagéo
do cuidador.

E fundamental revisar o estagio atual da doenca do paciente, identificar possiveis
complicagdes e antecipar cenarios de necessidades futuras de cuidados. Além disso, é necessario
identificar os valores e preferéncias dos pacientes, revisar o tratamento atual e adapta-lo aos
novos objetivos, e coordenar, os diferentes servi¢os envolvidos no cuidado do paciente (Gomes-
Batiste; Connor, 2017).

E necessario discutir e estabelecer metas de cuidado em conjunto com o paciente, seus
familiares e cuidadores. Essas metas devem ser devidamente documentadas no prontuario
domiciliar e no prontuario fisico ou eletrénico, garantindo sua integralidade e acessibilidade as
equipes de saude envolvidas.

Elementos que devem ser agregados ao planejamento do cuidado integral incluem (Gomes-
Batiste; Connor, 2017):

. Avaliacdo sistematica das necessidades dos pacientes e cuidadores, bem como a
identificagdo de valores, objetivos e preferéncias.
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. Revisao das condi¢des de saude e doencga do paciente.

. Avaliagcdo e revisdo do tratamento farmacolégico e ndo-farmacolégico.

. Identificagdo e apoio aos cuidadores familiares.

. Coordenacdo e compartilhamento de informagdes com outros servigos de saude.

. Abordagem de questdes éticas relacionadas ao cuidado do paciente.

. Desenvolvimento de um plano de cuidados avancado e elaboracdo de diretivas

antecipadas de vida.

Portanto para elaborag¢é@o de um plano de cuidados integral é necessario:

1. Estabelecimento precoce: o plano de cuidados deve ser iniciado desde a admissdo
do paciente, seja no ambiente pré-hospitalar, hospitalar ou na atencdo basica, e deve ser
construido em equipe multiprofissional.

2. Abrangéncia e Integralidade: o plano é uma ferramenta abrangente que engloba
todas as medidas voltadas ao paciente, a familia, cuidador e ambiente domiciliar, considerando as
dimensdes biopsicossocioespirituais para prevencao e alivio do sofrimento.

3. Definicdo de Metas e Objetivos: define metas e objetivos com base nas necessidades,
condig¢des de saude e preferéncias do paciente, cuidador e familiares, visando otimizar os cuidados
e alcancar melhores resultados terapéuticos.

4. Revisdo e Atualizacdo: deve ser revisado semanalmente, considerando as mudangas
clinicas do paciente, e integrado no inicio do dia, além de ser compartilhado e coordenado com os
servigos de saude.

5. Avaliagdo Multidimensional: realizagdo de avaliagdo multidimensional utilizando
ferramentas validadas para abordar as necessidades fisicas, emocionais, sociais, espirituais e
financeiras do paciente.

6. Identificagdo e Apoio aos Cuidadores: identificagdo e apoio aos cuidadores familiares,
oferecendo suporte para lidar com os desafios praticos e emocionais do cuidado ao paciente.

9. Comunicagdo e Documentagdo: as metas estabelecidas devem ser amplamente
discutidas e compartilhadas com os profissionais da atencdo basica e outros servigos de saude, e
devem ser devidamente documentadas no prontuario domiciliar e no prontuario fisico ou
eletrénico.

10.  Revisdo e Ajuste: o plano deve ser periodicamente revisado e ajustado de acordo
com as necessidades e condi¢bes do paciente, cuidadores e familiares, garantindo sua eficacia e
relevancia continuas ao longo do tempo.
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7. Planejamento Avancado de Cuidados (PAC): é uma abordagem mais ampla e
prospectiva, que envolve discussdes antecipadas sobre os cuidados desejados no final da vida,
alinhando-se com as preferéncias e valores do paciente. Discussé@o e elaboragdo de diretivas
antecipadas de saude, que expressam os desejos do paciente em relagdo aos cuidados médicos e
paliativos no final da vida.

11. PLANEJAMENTO AVANCADO DE CUIDADOS

O Planejamento Avancado de Cuidados (PAC), faz parte do plano de cuidados, é uma
abordagem prospectiva que envolve discussdes antecipadas entre pacientes, familiares,
cuidadores e profissionais de saude, estabelecendo as preferéncias e vontades do paciente em
relacdo aos cuidados médicos e paliativos (Corodazzi; Santana; Caponero, 2019). E resultante de
uma reunido entre o paciente, familiares, cuidadores e a equipe de assisténcia, que culmina na
elaboracdo das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAVs) (ANCP, 2019).

A elaboragdo do PAC deve ocorrer desde os estagios iniciais da trajetéria da doenga, levando
em conta tanto o presente quanto o futuro, e considerando as implicagdes que a doencga podera
acarretar ao longo do tempo. Esse plano permite intensificar o acompanhamento e realizar
avaliagdes continuas, especialmente quando ha mudangas no quadro clinico do individuo ou apés
sua admissdo no hospital (Corodazzi; Santana; Caponero, 2019).

O planejamento avancado de cuidados de saide pode ser motivado por diferentes situacdes
pessoais, como (Brasil, 2023):

e Pessoas saudaveis que, baseadas em experiéncias anteriores de perda, desejam definir
suas preferéncias de cuidado.

e Pessoas com doencgas cronicas que querem discutir cuidados em situagdes de
agravamento da saude.

e Pessoas com doencgas avancadas que necessitam de cuidados paliativos completos

Para um planejamento eficaz, é essencial uma comunicagdo adequada. Destacam-se quatro
momentos-chave baseados na evolugdo da doencga: 1) diagnéstico e progndstico, 2) remissdo ou
estabilidade, 3) progressao da doenga com reavaliagao das terapias, e 4) transi¢cdo para cuidados
de fim de vida (Kretzer et al, 2021).

Essas conversas sao inicialmente conduzidas pelo médico e, apés discussdo com a equipe, sao
sistematizadas para incluir o apoio de outros profissionais. Essa abordagem permite antecipar
necessidades, facilitar decisdes oportunas e garantir a inclusdo de aspectos essenciais, como
prognostico, preferéncias e conduta no cuidado ao paciente (Kretzer et al, 2021).



Quadro 6 - Assuntos abordados

Fases dos CP

Assuntos abordados

Diagnéstico

Comunicar a ma noticia sobre o diagnéstico e o prognéstico, mantendo o
bom equilibrio entre informacgdes e acolhimento de emocgdes.

Explorar o volume e o tipo de informac¢des desejadas.

Discutir sobre préximos passos diagnésticos e terapéuticos.

Conversar sobre terapias disponiveis e incluindo beneficios e efeitos
colaterais.

Oferecer tratamentos com base em evidéncias e preferéncias do paciente.

Oferecer acesso precoce aos cuidados paliativos.

Progressao da Doenga

Estimular a educacdo sobre a doenca.

Cultivar a consciéncia prognostica.

Utilizar um momento de estabilidade para conversar sobre os valores. DAV,
identificagdo de decisor substituto.

Oferecer acesso a cuidados paliativos a pacientes que ainda ndo fazem este
acompanhamento.

Terminalidade

Comunicar a ma noticia sobre progressdo da doenga, com énfase no
acolhimento de emocdes.

Explorar medos e preocupacgdes.

Conversar sobre valores, preferéncias, ajustes nas DAV, hinos, decisérias,
substitutos.

Estabelecer novos objetivos do tratamento.

Discutir terapias alternativas ou suspensdo delas.

Cuidados de final de
vida

Acolher as emoc¢des e frustragdes diante da doenga avangada.

Informar sobre o encerramento de terapias modificadoras da doenca. Falar
sobre a morte, se desejado pelo paciente.

Oferecer orientagdes sobre a reestrutura¢ao da rotina didria de cuidado.

Conversar sobre valores, preferéncias, decisoérias, substitutos, reajustes nas
DAV.

Fonte: Adaptada de Kretzer et al (2021).
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Em situagdes de incapacidade, o PAC pode ser elaborado por um familiar préximo ou pessoa

designada, alinhando-se com as preferéncias e valores conhecidos da pessoa. Pode ser revogado

a qualgquer momento pelo préprio individuo ou, em caso de incapacidade, por um familiar ou

pessoa designada. E compreensivel que as prioridades e os desejos da pessoa se modifiquem com
o decorrer do tempo e com as mudancas no contexto de saude em que se encontra, sendo,

portanto, essencial a compreensao de que o PAC pode ser alterado a qualquer momento pelo
individuo (Brasil, 2023).



Quadro 7 - Processo de elaboracdo PAC

Processo de elaboragao do PAC

Processo Acgao Exemplos para iniciar a conversa
Vocé gostaria de discutir o que pode
Convidar a pessoa para | acontecer com vocé no futuro? Ja refletiu
discutir suas condi¢Ges atuais | sobre o que é importante para vocé em
Permissao de saude e suas expectativas | relagdo a saude? Seus valores s&o

quanto aos cuidados médicos
futuros.

fundamentais nas decisdes médicas que
podem envolver vocé no futuro. Gostaria de
explorar um pouco sobre como podemos
garantir que sua vontade seja respeitada?

Preferéncias

Permitir que a pessoa decida
se deseja participar do
planejamento futuro e se quer
que outras pessoas também
participem.

Vocé gostaria de falar sobre isso ou a outras
pessoas que vocé gostaria de envolver nesse
processo?

Estabelecimento

Determinar o nivel de

compreensdo da pessoa sobre

O que vocé sabe sobre sua saude, o que os
médicos tém dito sobre isso?

do ponto de sua situacdo e saude atual.
partida
Fornecer informagbes claras | Infelizmente, ndo ha possibilidade de cura
sobre a provavel evolugdo da | para a sua situagdo, acredito que
Oferta de saude, possiveis complicagdes | precisaremos lidar com essa doenca pelo
informagoes e escolhas que precisardo ser | resto da sua vida.

feitas no futuro.

Introdugao dos
dilemas

Oferecer informagdes claras
sobre sua provavel evolugdo,
complicagdes,
escolhas que precisardao ser

possiveis

feitas no futuro.

Alguém préximo de vocé ja precisou lidar com
questdes relacionadas com o fim da vida ou
da perda importante de autonomia, como ser
retirado de um respirador, ou ir para um
hospital de retaguarda ou instituicdo de longa
permanéncia, ou uma situagao de restricdo no
leito ou ndo conseguisse mais se alimentar? O
que vocé faria nessa situagéo?

Esclarecimento
de valores e
crengas

Auxiliar a pessoa a definir o
que significa viver bem para
ela e esclarecer valores

pessoais.

O que é mais importante para vocé? Quais

sd0 suas maiores preocupacdes e

expectativas para o futuro
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Esclarecimento
de preferéncias
relacionadas ao
PAC

Auxiliar a pessoa a definir
preferéncias especificas sobre
cuidados, como ressuscitacdo
cardiorrespiratoria e
internagéo  em  UTI, e
identificar um procurador de
cuidados de saude.

Primeiramente, gostaria de explicar o
significado e a funcdo de alguns
procedimentos médicos. Isso inclui a

ressuscitagao cardiopulmonar e a ventilagao
mecanica. Hoje em dia, os hospitais dispéem
de vdérios aparelhos capazes de manter
nossos 6rgaos funcionando por um periodo
prolongado, mesmo quando ha uma grande
chance de morte ao final do tratamento. Em
funcdo disso, algumas pessoas com doencgas
incuraveis e sem qualidade de vida aceitavel
optam por ndo ser mantidas nesses
equipamentos, a fim de ndo retardar o
inevitavel. O que vocé desejaria diante de
uma situagdo como essa?

Identificagdo de
um procurador de

Nomear uma pessoa
responsavel por garantir que

as decisdes da pessoa sejam

Se vocé ficar incapacitado para informar aos
médicos o que gostaria que fizessem? Quem

cuidados de respeitadas e  esclarecer | vocé gostaria que tomasse essas decisdes
saude eventuais duvidas da equipe | por vocé?
de saude.
Quem vocé gostaria que tomasse essas
Encorajamento Incentivar a pessoa a | decisdes por vocé? E muito importante que
compartilhar suas decisdes | sua familia esteja ciente das suas vontades e
com a familia e o procurador | saiba quem deve responder por vocé caso
de cuidados de saude. vocé fique incapacitado de expressar seus
desejos.
Estimulo ao Explicar que formalizar as | DecisGes muito importantes podem precisar
registro das decisdes no formato de DAVs | ser tomadas no futuro e podem gerar
decisées aumenta a chance de que seus | desconforto entre seus familiares e a equipe

desejos sejam cumpridos e
reduz a pressdo e a ansiedade
para seus familiares.

de saude. Seria uma boa ideia deixar suas
decisdes por escrito.

Revisao do PAC

Revisar o plano
periodicamente,
especialmente quando
mudangas  na

condi¢do de saude da pessoa.

ocorrerem

Vocé gostaria de rever seu Plano de Cuidados
Antecipados (PAC)? E possivel que vocé
gueira modificar algumas decisdes que tomou
anteriormente.

Fonte: Adaptado de Detering, et al (2017).
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Portanto, o planejamento de cuidados avancado envolve discussbes e decisbes

compartilhadas com a familia, com ou sem a participacdo direta do paciente, por outro lado, as
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Diretivas Antecipadas, dizem respeito exclusivamente ao paciente e ao seu representante legal
(Carvalho, 2021).

A decisdo técnica sobre as condutas cabe ao profissional de salde, que a toma em
consenso com a equipe, o paciente e os familiares, informando o representante legal e respeitando
a vontade do paciente, desde que em conformidade com o cédigo de ética médica (Carvalho,
2021).

As DAV sdo uma expressdo escrita da vontade da pessoa em relagdo aos tratamentos
médicos que deseja ou ndo receber no final da vida, quando ndo consegue expressar livremente
sua vontade, sendo fundamentais como instrumento de respeito a dignidade humana (Dadalto,
2021a). Somente pode ser redigida e alterada pela pessoa. Esse processo envolve cinco etapas:
reflexdo sobre o futuro e valores, comunicagcao com familiares e amigos, escolha de uma pessoa
de confianga, documentacdo das vontades, discussdo com profissionais de saude e
compartilhamento com o circulo préximo, revisando os documentos regularmente (Dadalto,
2021b).

Tanto o PAC quanto as DAVs sdo previstos pelo Conselho Federal de Medicina (CFM) desde
2012, quando foi aprovada a Resolu¢dgo CFM n° 1.995. Essa resolu¢do reconhece o direito do
paciente de manifestar sua vontade sobre tratamentos médicos e de designar representantes
para esse fim, estabelecendo também o dever do médico de respeitar e cumprir a vontade
expressa do paciente Corodazzi; Santana; Caponero, 2019).

O médico deve registrar no prontudrio as diretivas antecipadas de vontade comunicadas
diretamente pelo paciente, com sua autorizacdo, sem a necessidade de testemunhas ou
assinaturas. As vontades do paciente, verbalizadas e registradas no prontuario, devem ser
transcritas e entregues ao paciente, que deve ser orientado a compartilhar essas informagdes
com as outras equipes envolvidas na sua assisténcia, para garantir a coordenagdo do cuidado
(Brasil, 2023).

Para a elaboragdao da DAV, a pessoa deve ter mais de 18 anos. Em menores de idade,
recomenda-se que os desejos da criangca ou adolescente sejam considerados, com o plano sendo
elaborado em conjunto com os responsaveis. As DAVs sdo permitidas para jovens entre 16 e 18
anos, considerados parcialmente capazes, mas exigem a concordancia dos pais ou ordem judicial.
A pessoa deve estar em pleno uso de suas faculdades mentais e ter capacidade intelectual para
compreender as decisdes (Corodazzi; Santana; Caponero, 2019).

Em anexo deixamos alguns exemplos ja desenvolvidos pelas equipes da AD.
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12. CONFERENCIA FAMILIAR

E primordial compreender as dindmicas familiares, comunicar-se claramente para garantir
que pacientes e familiares recebam informagdes e expressem sentimentos, priorizar o controle
dos sintomas, preparar para a morte e aliviar o sofrimento o maximo possivel, oferecer apoio e
seguranca, capacitando para o cuidado paliativo em domicilio e garantindo qualidade de vida e
dignidade (Brasil, 2013).

Para melhor compreensao da estrutura familiar e identificacdo rapida das dinamicas e
implicagdes relacionadas aos vinculos, é fundamental utilizar instrumentos como o genograma.
Este instrumento amplia a visdo da equipe sobre a configuracdo familiar do paciente. Para
complementar essa abordagem, é crucial analisar como a familia se relaciona com outros atores
sociais e qual é a natureza dessas interagdes, visando preservar o equilibrio
biopsicossocioespiritual da unidade familiar. Nesse sentido, o0 uso do ecomapa se mostra util, pois
fornece uma representagao grafica dos contatos dos membros da familia com outros sistemas
sociais. Isso ajuda a avaliar os apoios e suportes disponiveis na comunidade, além de identificar
recursos necessarios.

A familia desempenha um papel essencial na configuragao existencial do paciente, tornando
crucial a condugdo dessa relacdo de forma adequada para garantir a qualificacdo do cuidado ao
paciente. Em muitas ocasides, surgem conflitos identificados, mudancas de papéis, estresse do
cuidador, transicdo do cuidado e a necessidade de reorientagdo no curso do processo de
terminalidade. Nesse sentido, é indispensavel realizar reunides familiares, conhecidas como
conferéncias familiares, para facilitar a comunicag¢do de forma eficaz. Essas reunides devem ser
agendadas e incluidas no plano integral de cuidados, podendo ocorrer por videoconferéncia ou
presencialmente. E vantajoso planeja-las para os finais de semana, quando os familiares tendem
a estar mais disponiveis.

A conferéncia familiar é uma estratégia muito utilizada em cuidados paliativos, trata-se de
uma ferramenta para acompanhamento do paciente, indispensavel para resolver conflitos,
considerando que o sofrimento impacta ndo apenas o paciente, mas também todos os envolvidos
afetivamente (Castilho; Hofp, 2021).

Esses autores afirmam que, com uma preparacdo cuidadosa, execu¢do adequada e
segmentagdo correta, as reunides facilitam a comunicacdo, promovem entendimento mutuo e
esclarecem os objetivos do cuidado, proporcionando um espa¢o adequado para discussdes sobre
a condicdo da pessoa e respeitando suas preferéncias.

Além disso, é necessario atender as necessidades dos familiares e cuidadores, especialmente no
que diz respeito ao gerenciamento do luto avangado. Para ambos, é necessario oferecer
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orientacdo sobre o manejo da “conspiracdo do siléncio” e conscientiza-los sobre o processo ativo

de morte do paciente.

f)

g)

h)

)

Aqui estdo alguns atributos importantes da conferéncia familiar em cuidados paliativos:

Essencialidade: reconhecimento da importancia da familia na configuracdo existencial do
paciente em cuidados paliativos.

Agendamento: inclusdo das reunides familiares no plano de cuidados do paciente, com
agendamento avangado para garantir a participacdo dos familiares e da equipe de saude.
Flexibilidade: oferece flexibilidade quanto a forma de realizagdo (presencial ou por
videoconferéncia) e ao horario, considerando a disponibilidade e as necessidades dos
familiares.

Identificagdo de necessidades: permite esclarecer necessidades especificas sobre a
condicdo do paciente e recursos disponiveis.

Facilitagdo da comunicagdo: proporciona um espaco para facilitar a comunicacdo entre a
equipe de saude e a familia, permitindo discussées sobre o plano de cuidados e
expectativas.

Resolugao de conflitos: possibilidade de abordar conflitos que possam surgir entre os
membros da familia ou entre a familia e a equipe de saude, visando encontrar solu¢des
colaborativas.

Planejamento integral de cuidados: integracdo das necessidades e preferéncias da familia
no plano de cuidados do paciente, garantindo uma abordagem holistica e centrada no
paciente.

Continuidade do cuidado: contribui para, ao longo do tempo, permitir ajustes e revisdes
conforme necessério, a medida que a situacdo do paciente evolui.

Empoderamento da familia: capacitacdo da familia para tomar decisdes informadas e
participar ativamente do processo de cuidado do paciente, promovendo seu envolvimento
e autonomia.

Suporte emocional: oferece suporte emocional a familia, fornecendo um espago seguro
para expressar preocupacdes, medos e emog¢des relacionadas a situagéo do paciente em
cuidados paliativos.

Outros pontos importantes (Castillho; Hopf, 2021):

Planejamento Cuidadoso: a preparagdo requer um planejamento cuidadoso, que envolve
definir o local, data e horario mais adequados, considerando aproximadamente 1 hora de
duracgdo.

k)

Equilibrio de Participantes: é importante garantir que o nimero de profissionais presentes
ndo exceda o numero de familiares, para manter um ambiente equilibrado e acolhedor.
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[) Objetivo Claro: o objetivo da conferéncia deve ser estabelecido claramente desde o inicio,
desde a comunicagdo inicial até o inicio da reunido, para direcionar as discussées de forma
eficaz.

m) Foco e Atencgdo: durante a conferéncia, é importante evitar o uso de celulares para manter
o foco e a atengdo de todos os participantes na discussao.

n) Ambiente Adequado: o ambiente deve estar preparado para receber os familiares de
maneira confortavel e propicia para a discussao, criando um espaco acolhedor e seguro.

o) Estimulo a Participagdo: é Gtil iniciar a conferéncia com uma rodada de apresentagdes e
uma pergunta aberta para estimular a participacdo ativa dos presentes.

p) Divisdo em Multiplas Reunides: devido a complexidade das discussdes, é possivel que as
conferéncias precisem ser divididas em varias reunides para garantir uma abordagem
abrangente e aprofundada.

g) Registro Adequado: é obrigatério registrar no prontuario quem esteve presente, incluindo
qualquer informacdo relevante sobre o paciente, um resumo do encontro e os planos
futuros discutidos apdés a conferéncia. Isso garante a documentagdo adequada e a
continuidade do cuidado.

13. CAPACITACAO DO CUIDADOR

A capacitacdo do cuidador é uma das primeiras a¢des recomendadas, abrangendo
informagbes sobre a seguranca do paciente, procedimentos de higiene, entendimento dos
cuidados paliativos, terminalidade e outros aspectos relevantes sobre sofrimento. Essa
abordagem visa garantir que o paciente receba os cuidados adequados e mantenha uma qualidade
de vida satisfatéria em seu ambiente domiciliar.

A caracterizagdo desse cenario envolve a necessidade fundamental de um cuidador
responsavel para assistir o paciente em seu domicilio. Geralmente, esse cuidador € um membro
da familia, ndo um profissional de saide. No entanto, é vital oferecer orientagdes para que ele
compreenda a situagdo de saude e o sofrimento do paciente.

A avaliagdo das necessidades de orientacdes e capacitacdes devem ser registradas no
prontudrio, além de compor o plano de cuidados integral. Essa abordagem visa sistematizar todas
as informagdes necessarias para qualificar o cuidado do paciente em seu domicilio, garantindo
uma assisténcia integral e eficaz.

O cuidado domiciliar pode ser uma oportunidade significativa para a autonomia do individuo
e familiares, é a possibilidade de estar capacitado a realizar o cuidado com a ajuda dos profissionais
de saude que ensinam, orientam e acompanham (Lacerda, 2010). As a¢des executadas pelos
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profissionais no contexto dos cuidados paliativos sdo orientadas para atender as necessidades do
paciente, da familia e do cuidador.

Apesar de ser amplamente reconhecido que os cuidadores precisam de diversos tipos de
suporte ao longo da jornada da doenga, a literatura ressalta que frequentemente esses cuidadores
hesitam em buscar precocemente servi¢cos de apoio paliativo e, olhando para tras, expressam o
desejo de té-lo feito (Miller; Porter, 2017).

Durante o acompanhamento do cuidador ao longo do tempo, juntamente com o paciente e
seus familiares, é fundamental reconhecer os desafios emocionais e fisicos frequentemente
enfrentados em cuidados paliativos. Nesse contexto, torna-se essencial que a equipe
multiprofissional avalie as necessidades do cuidador e reoriente no momento mais apropriado.

As orientagSes acerca do conceito de cuidados paliativos visam eliminar estigmas
dispensaveis e fomentar a aceitacdo mais prematura de abordagens e servicos que possam
beneficiar o cuidador no futuro, educagdo precoce em torno do conceito de cuidados paliativos
para remover estigmas desnecessarios e promover a aceitagdo mais precoce de caminhos e
servicos que possam ajudar o cuidador no futuro (Miller; Porter, 2017). O apoio aos cuidadores
deve abranger a compreensdo antecipada da trajetéria da doenca, comunicacdo aberta entre
todas as partes, educagdo, suporte para o luto e apoio diante das necessidades fisicas e
emocionais.

E de suma importancia a avaliacdo da sobrecarga do cuidador, bem como a identificacdo de
outros potenciais cuidadores. Foi observado que o cuidador frequentemente é um segundo
paciente, sendo fundamental que ele receba acompanhamento da RAS, especialmente apds o
obito.

Todos os profissionais de saide devem estar atentos para reconhecer a pessoa que cuida
e suas necessidades, proporcionando um ambiente de escuta qualificada, comunicagdo efetiva,
orientacdo e educacdo para o cuidador. E crucial que a equipe saiba identificar sinais de
sobrecarga, utilizando instrumentos para avaliar o grau de sobrecarga e propondo a¢des para
mitiga-la (Fernandes et al., 2022).

Para realizar uma ampla avaliagdo do cuidador é necessario empregar instrumentos de
avaliagdo, como a Escala de Zarit, para identificar sobrecarga e direcionar intervencgdes de
suporte. Isso pode incluir a necessidade de identificagcdo de novos cuidadores para dividir
responsabilidades, planejamento de economia de energia e assisténcia direcionada a saude. Além
disso, é importante estabelecer uma agenda que permita ao cuidador momentos de distragéo e
autocuidado. Garantir que o cuidador tenha acesso aos servicos de saude, como Unidades Basicas
de Saude (UBS) de referéncia, e, se necessario, encaminhamento para outros servicos, como
centros de atencdo psicossocial (CAPS), imprescindivel para garantir um apoio abrangente e
adequado ao cuidador e a familia.
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14. CONTROLE DE SINTOMAS

Em cuidados paliativos, a abordagem requer a participacdo ativa de uma equipe
multidisciplinar, pois cada membro, com sua expertise especifica e visao interdisciplinar, pode
contribuir para ampliar o foco em direcdo a pessoa e ndo apenas a doenca. E fundamental realizar
uma avaliagdo especifica, voltada para a identificagcdo ndo apenas do sofrimento presente, mas
também para antecipar e prevenir possiveis fontes de sofrimento futuro. Isso permite
implementar estratégias de alivio e prevencdo do sofrimento de forma mais eficaz e abrangente.

As atividades realizadas englobam ndo apenas a visita domiciliar em si, que é vital para o
contato direto e disponibilidade de assisténcia ao paciente, mas também a execugdao de
procedimentos médicos e de enfermagem. Além disso, a equipe multiprofissional intervém para
capacitar o paciente a discutir questdes relacionadas a vida, ao mesmo tempo em que implementa
intervengbes farmacologicas e ndo farmacolégicas que abrangem todas as dimensdes
biopsicossocioespirituais.

As intervengbes devem ser realizadas de forma colaborativa por todos os membros da
equipe multiprofissional, com as decisées sendo compartilhadas entre os profissionais. A presenga
de sintomas ndo controlados prejudica a qualidade de vida de pacientes em cuidados paliativos,
mas um manejo adequado pode melhorar o bem-estar. O controle dos sintomas em assisténcia
domiciliar é crucial para a qualidade do cuidado e para promover o alivio do sofrimento no domicilio
(Bittencourt, 2021).

Todos os profissionais da equipe multiprofissional devem estar aptos a avaliar o sofrimento
e os sintomas. Cada membro da equipe, dentro de sua expertise, pode utilizar escalas de avaliagao
durante as visitas. Profissionais que ndo sejam enfermeiros ou médicos também podem utilizar
essas escalas para avaliar diferentes aspectos do sofrimento. Essa abordagem multidisciplinar
contribui para uma avaliagdo abrangente e um plano de cuidados mais completo e eficaz.

A apreensdo da carga de sintomas comunicada pelos pacientes e cuidadores e as exigéncias
de informacgdo podem orientar os profissionais de salide sobre como ajustar o acompanhamento
de cuidados paliativos de acordo com as necessidades dos pacientes e seus familiares (Verhoef,
2022).

Como exemplo, para apoiar no controle dos sintomas em pacientes com cancer avangado,
a literatura ressalta a eficacia do instrumento ESAS Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS-r). O ESAS-r é uma versao revisada da ESAS, que avalia nove sintomas em pacientes
paliativos, que engloba uma variedade de sintomas fisicos e psicolégicos, incluindo dor, fadiga,
nausea, depressdo, ansiedade, sonoléncia, insbnia, apetite, bem-estar e falta de ar (Bittencourt,
2021).



Quadro 8. Escala de Avaliagao de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Por favor, circule o nimero que melhor descreve

Sem Dor O 1 23 4546 7 8 9 10 Pior Dor Possivel
Sem Cansaco Pior Cansaco
Cansaco = faltadeenergia| 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Possivel
Sem Sonoléncia ) .
. . Pior Sonoléncia
Sonoléncia= sentir-se com )
Possivel
sono 0O 1 2 3 456 7 8 9 10
Sem Nausea O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |Pior Nausea Possivel
Com Apetite Pior Falta de Apetite
O 1 2 3 456 7 8 9 10 Possivel
Sem Falta de Ar O 1 2 3 456 7 8 9 10 Pior Falta de Ar
Sem Depressao . ~
. _ Pior Depressao
Depressdo= sentir-se ]
. Possivel
triste 0O 1 2 3 456 7 8 9 10
Sem Ansiedade . .
) ) Pior Ansiedade
Ansiedade= sentir-se .
Possivel
nervoso 0O 1 2 3 456 7 8 9 10
Com Bem-Estar
Bem-Estar/Mal-Estar= Pior Mal-Estar
como Vocé se sente em Possivel
geral O 1 23 456 7 8 9 10
Sem
Outro problema (por , .
- Pior____ possivel
exemplo, prisdo de
ventre) O 1 23 456 7 8 9 10

Fonte: Monteiro et al (2013).
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As intervengbes de cuidados paliativos sdo associadas a melhorias significativas na

qualidade de vida e na carga de sintomas, a um melhor planejamento avan¢ado dos cuidados,
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maior satisfacdo dos pacientes e cuidadores com os cuidados e menor utilizagdo dos servicos de
saude (Kavalieratos 2016).

A medida que a doenca avanca, sdo requeridas mais intervencdes por parte da equipe
multiprofissional, variando conforme a gravidade da condicdo. Os sintomas podem variar em
intensidade ao longo do tempo, sendo crucial que a equipe esteja apta a identifica-los e controla-
los de forma eficiente e rapida. Para mitigar o sofrimento do paciente e de seus cuidadores
familiares, é essencial que a equipe esteja sensivel as necessidades da familia, a angustia da perda,
a ansiedade em relacdo ao futuro e ao apoio necessario neste momento delicado (Silva et al,
2022a).

15. MEDIDAS DE FIM DE VIDA

Um aspecto clinico importante no processo de morte é reconhecé-lo desde o seu inicio,
pois ndo ha marcadores especificos que o determinem, quando associados em um momento
especifico do curso de algumas doengas podem indicar o inicio desse processo (Rodrigues; 2024):

e Aumento da sonoléncia.

e Reduc¢do acentuada do apetite.

¢ Queda da pressao arterial.

e Aumento da frequéncia cardiaca.

e Alteracdo do ritmo respiratério.

e Interrupcdo da mobilizagdo voluntaria.

Planejamento da Equipe de Atendimento Domiciliar (Gryschek; Souza, 2022):

e Revisdo do plano de cuidados e do plano avangado de cuidados.

e Organizagdo e divisdo das visitas entre a equipe, incluindo prontidao para situagdes
fora do comum.

e Necessidade de recursos medicamentosos e procedimentos, bem como orienta¢des
sobre o atestado de ébito e procedimentos pés-oébito.

e Importancia do conhecimento dos procedimentos burocraticos relacionados ao
6bito, como emissdo de declaracéo de ébito, velério e sepultamento.

e Apoio emocional e orientagdao as familias durante todo o processo, incluindo
aspectos emocionais e burocraticos.

e Procedimentos em Caso de Obito Domiciliar.

e Planejamento prévio para casos de falecimento fora do horario de funcionamento da
equipe.



58

e Documentacdo necessdria para sepultamento e orientacdes sobre procedimentos
em caso de cremacdo.

Acdes possiveis na fase final de vida (Kira, 2022):

e Prover seguranga para a familia.

e Presenca ativa da equipe que cuida, visitas domiciliares mais frequentes, contato
telefénico.

e Acolhimento, suporte emocional.

e Rever as vias de administracdo de medicagdo via oral subcutanea (hipodermdclise)
e via retal.

e Medicagdo, somente o essencial.

e Oxigenoterapia, se necessario.

e Opidides, sedativos e anticolinérgicos.

Para aprimorar nossa abordagem e cuidado durante as ultimas etapas da vida este quadro

tem como objetivo fornecer uma estrutura clara e recomendagdes praticas para garantir uma

assisténcia e centrada no paciente.

Quadro 9. Fase final de vida: organizagdao e recomendacdes

Fase Final de Vida: Organizagao e Recomendagdes

Fase final de i _ _ )

id Periodo de horas a dias antes da morte de um paciente com doencga terminal.
vida

. L. As equipes de saude geralmente reconhecem a irreversibilidade da doenga, mas
Diagnostico

tendem a superestimar a sobrevida, com estimativas excessivamente otimistas.

Consequéncias
do diagnéstico
tardio

A ndo identificagdo do periodo final pode privar o paciente de cuidados
adequados e submeté-lo a tratamentos desnecessarios, aumentando o
sofrimento.

Recomendacgbes
de Avaliagdo e
Prognéstico

indice Prognéstico Paliativo (PPI): Ferramenta recomendada para identificar um
prognostico de pelo menos 3 semanas. Deve-se observar sinais clinicos que
indicam processo ativo de morte.

Sinais e
Sintomas de
Morte Iminente

Fraqueza grave e progressiva.

Limitacdo ao leito e sonoléncia excessiva.

Indiferenca a liquidos e alimentos; dificuldade para deglutir.

Desorientagdo, hipotensdo, incontinéncia urinaria, oliguria.




Alucinacgdes, pedidos para "ir para casa".

Padrdes respiratérios alterados, extremidades frias e pélidas.

Hipotensdo arterial com aumento da frequéncia cardiaca e pulso fraco.

Alteragdes no estado mental, como delirio, agitacdo, coma.

Auséncia de pulso na artéria radial.

Cuidados com a
Pele

Avaliar a presenca de lesGes cutaneas.

Manter a pele hidratada e evitar medidas desproporcionais de tratamento.

Cuidados com
as Mucosas

Avaliar lesdes na mucosa oral.

Higienizar a mucosa oral ao menos 3 vezes ao dia; usar hidratantes labiais.

Mobilidade

Mudancas de decubito devem ser individualizadas e priorizar o conforto.

Evitar restricdes mecanicas e redobrar o cuidado ao manipular o paciente.

Higiene

Manter rotina de banhos, mas, se desconfortaveis, usar lengcos umedecidos.

Troca de fraldas e limpeza de roupas de cama devem ser priorizadas.

Dieta

Oferecer alimentagdo apenas se o paciente desejar e conseguir deglutir.

Ajustar a consisténcia e quantidade dos alimentos para minimizar riscos, como
obstrucdo das vias aéreas.

Priorizar o conforto do paciente ao decidir sobre a alimentagao.

Orientar os familiares para que ndo insistam para que o paciente coma.

Se o paciente ndo puder deglutir, mas quiser sentir sabores, oferecer pequenas
quantidades de alimentos apenas para estimular as papilas gustativas, sem
necessidade de ingestdo.

Sinais Vitais

Verificar sinais vitais minimamente, evitando estresse e desconforto.

Priorizar a verificacdo do conforto do paciente.

Administragao
de
Medicamentos

Manter medica¢des necessarias para 0 manejo dos sintomas.

Pacientes com gastrostomia ou acesso venoso podem ter vias priorizadas para
medicamentos.

Pacientes que ndo tém acesso venoso instalado e ndo necessitam de via eficaz
para administracdo de medicamentos sdo candidatos a instalagdo de
hipodermaclise.

Avaliar diurese e evacuagées, com atengdo para desconfortos.
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Eliminagées L o "
o Cateterizagdo urinaria pode ser indicada em casos especificos.
Fisiolégicas
Proporcionar um ambiente tranquilo e personalizado de acordo com as
Visitas e preferéncias do paciente.
Ambiente Permitir visitas de familiares, amigos, criancas e animais de estimacéo,

conforme o desejo do paciente.

Revisar diariamente as prescri¢cdes e descontinuar medicamentos e

Medicamentos | ,,cedimentos desnecessarios.

e

Procedimentos |Manter medicamentos essenciais para conforto, como analgeésicos e

ansioliticos.

Entre profissionais: Manter comunicagdo alinhada para evitar medidas

desproporcionais.
Comunicagao

Com o paciente e familiares: Explicar cada mudanca no quadro clinico e preparar
a familia para o desfecho final.

. .. Oferecer suporte continuo, escuta ativa e auxilio na reconciliagdo com
Apoio espiritual N ..
elementos espirituais e religiosos.

Adaptado por Coradazzi; Santana; Caponero, (2019)

16. LUTO

O processo de luto comega no diagnéstico de uma doencga grave, quando a perda da saide
gera uma série de impactos tanto para o paciente quanto para a familia. Esse luto, conhecido como
luto antecipatério, continua ap6s a morte, quando a familia enfrenta a perda de forma concreta
(Genezi, Bernardis; 2022).

Profissionais que atuam com pacientes em cuidados paliativos precisam estar preparados
para lidar com individuos enlutados, ndo apenas apés a morte, mas durante todo o processo de
adoecimento, oferecendo suporte continuo para saber distinguir entre reagées normais e
respostas desadaptativas (Vattimo, 2023).

Os familiares e/ou cuidador principal, que lidam com grande sobrecarga e decisdes dificeis,
corre o risco de ser um paciente oculto e desenvolver um luto complicado, especialmente por ter
abdicado de sua vida durante o periodo de doenca, o que pode dificultar sua retomada apés a
morte (Kévacs, 2021).
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Embora as reacdes ao luto sejam frequentemente descritas nas fases de negacdo, raiva,
barganha, depressdo e aceitacdo, nem todos seguem essa sequéncia, que pode ser ciclica e variar
(Genezi, Bernardis; 2022). A educagdo é uma parte crucial do suporte a familia em todos os
estagios do luto. Os profissionais devem ser capazes de reconhecer e facilitar a expressdo dos
sentimentos do paciente e de seus familiares (Millard; Milne 2008). Além disso, os cuidados com o
luto sdo tratados como uma questdo de prevencgao do sofrimento (Millard; Milne, 2008):

e Iniciam antes do falecimento, continuam durante a doenca e persistem nas fases iniciais
do luto.

e A abordagem deve incluir a pessoa em fase terminal e aqueles com vinculos
significativos.

e Identificagdo das pessoas em risco de complicagdes emocionais e fornecimento de
apoio adequado.

e Encorajamento para que aqueles ndo considerados em risco reconhegam suas proéprias
habilidades para lidar com os desafios.

e Oferecimento de assisténcia para aqueles que buscam apoio para lidar com a tristeza
do luto.

e Objetivo de ajuda-los a reconhecer a realidade da perda e encontrar maneiras de
reinventar suas vidas ao longo do tempo.

A compreensdo da teoria do luto é fundamental para que a equipe auxilie na adaptacgao as
perdas e as novas demandas do adoecimento, trabalhando o luto antecipatério em todas as
esferas (fisica, psicossocial e espiritual) (Kévacs, 2021).

A equipe de saude deve estar atenta aos sinais de sofrimento e evitacdo, promovendo
intervengbes precoces que acolham as necessidades do momento e facilitem o suporte
psicossocial e emocional para os familiares, auxiliando-os no processo de reestruturagdo e
adaptacdo (Genezi, Bernardis; 2022).

A maioria dos enlutados ndo necessita de intervengdes especializadas, mas o profissional
de cuidados paliativos pode auxiliar utilizando escuta empatica e validando o luto por meio de
didlogos abertos e sinceros sobre a morte. Além disso, é essencial que o profissional identifique
corretamente 0s casos que exigem tratamento adequado para evitar sofrimento (Vattimo, 2023).

Apdbs o 6bito a equipe deve acolher as demandas, duvidas e sugestdes com empatia e
compaixdo. A visita pés-o6bito devera ser realizada num periodo inferior a 15 dias do ébito.
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17. COMPETENCIAS

A comunicacdo e a escuta ativa sdo fundamentais no contexto dos cuidados paliativos. A
capacidade de estabelecer uma conexdo genuina e empatica com pacientes e suas familias é
crucial para oferecer um cuidado humanizado e de qualidade.

A maturidade emocional e a capacidade de estabelecer lagos afetivos sdao fundamentais
para proporcionar um ambiente acolhedor, construir vinculos de confianga e demonstrar empatia.
O sentir e a afetividade sdo gestos auténticos para o cuidado, é a empatia de acolher o outro
diante de suas necessidades, o requisito essencial para alcancar a humanizagdo (Bruzzone, 2014).

No domicilio, os profissionais sao convocados para ouvir o que o outro tem a dizer, entender
nas entrelinhas o que ndo foi dito e compreender os sentimentos envolvidos no contexto, nos
gestos corporais e nos sentimentos observados ali. Ao mesmo tempo, requer do profissional uma
postura ética acolhedora, de estabelecer, pela simples presenca, uma agdo terapéutica.

O ponto de partida ndo reside nas tarefas e procedimentos, mas sim no conhecimento
auténtico do cuidado, um convite ao "Tu” em vez do "Isso”. A pratica assistencial deve focar na
escuta das vivéncias, essa sendo a competéncia primordial: ouvir sobre as condi¢des que dao ou
ndo sentido para a pessoa que esta sofrendo (Bruzzone, 2014).

A comunicagdo desempenha um papel critico nesse processo, indo além das palavras
faladas, abrangendo a linguagem ndo verbal e a escuta ativa como componentes fundamentais
das equipes de cuidados paliativos. A verdadeira comunicagdo ocorre quando se esta atento e
disponivel para o outro (Paes, Esch; 2021).

Nos trabalhos de Elizabeth K Ross e Cicely Saunders, elas propuseram a escuta das
necessidades dos pacientes e de seus familiares, enfocando a promocgdo da qualidade de vida e
dignidade no processo de morrer (Kévacs, 2006).

Aprender a escutar é uma atividade para a qual se necessita o mesmo tempo de
treinamento que para os procedimentos técnicos mais sofisticados (Kévacs, 2006). A
comunicagdo entre profissionais de saude, pacientes e suas familias € um processo influenciado
por experiéncias e aprendizados, que visa ao cuidado humanizado (Paes; Esch, 2021).

A comunicacdo na AD é uma ferramenta de trabalho tdo essencial quanto qualquer outro
instrumento. Ela é o primeiro e principal recurso a ser empregado, desde a discussdo com a equipe
de trabalho como na primeira entrada do domicilio e a interacdo com o paciente, cuidador familiar
durante a avaliagdo e acompanhamento. Em todos os momentos do atendimento domiciliar, a
comunicag¢do desempenha um papel fundamental.
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A interpretacdo adequada de diferentes formas de comunicagdo, incluindo verbal, ndo
verbal e siléncio, é necessaria. O uso de uma linguagem adaptada as fases da doenga, sensibilidade
cultural e evitagao de jargées médicos sdo cruciais (Gomes-Batiste; Connor, 2017).

A comunicagdo ndo verbal é uma ferramenta essencial nos cuidados paliativos. A sigla
EMPATHY-E serve como uma lista de verificagdo para ajudar os profissionais a identificar e
responder aos sinais emocionais ndo verbais dos pacientes, promovendo um cuidado mais
empatico e sensivel (Riess; Kraft-Todd, 2014):

« E: Contato visual (Eye contact)

M: Musculos da expressdo facial (Muscles of facial expression)
P: Postura (Posture)

A: Afeto (Affect)

T: Tom de voz (Tone of voice)

o H: Ouvir o paciente inteiro (Hearing the whole patient)

Y: Sua resposta (Your response)

Competéncias de comunicacdo efetiva sdo vitais na implementacdo dos cuidados
paliativos, especialmente ao comunicar mas noticias e tomar decisdes dificeis relacionadas a
continuidade do tratamento (Encarnacdo, P. et a/, 2013).

Durante a evolugdo de uma doenca, o paciente pode enfrentar mas noticias, como
diagnoésticos e prognosticos dificeis e eventos inesperados. Antes de comunicar essas noticias, é
necessario garantir que o paciente ou a familia desejem recebé-las, indo além de simples
perguntas e usando empatia e experiéncia para interpretar sinais verbais e ndo verbais que
indiquem a prontid@o do paciente para receber a informacao (Crispim; Bernardes, 2022).

A esséncia reside ndo apenas em comunicar a ma noticia, mas em como realiza-la, sendo
um processo de escuta sensivel para compreender perguntas e sentimentos, tornando a
transmissdo de mas noticias uma arte de compartilhar a dor e o sofrimento, demandando tempo,
sintonia, ritmo e uma escuta acolhedora (Kévacs, 2006).

A falta de habilidade nessa area pode resultar em desfechos assistenciais adversos, causar
traumas para familias e pacientes e até mesmo desencadear transtorno de luto, dificultando a
atuagdo da equipe devido a perda de vinculo com os principais participantes no cuidado (Crispim,
Bernardes, 2023).

O processo de fim de vida é desafiador e requer lidar com novas informagées e perdas
constantes; o siléncio torna essa experiéncia ainda mais dificil. A equipe deve aprimorar a
comunicagdo de mas noticias e estar preparada para as demandas desse periodo, oferecendo
apoio as necessidades dos pacientes e suas familias durante a aproximag¢do da despedida
inevitavel (Rodrigues, 2014).
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A comunicagdo eficaz, ao ser bem empregada, pode proporcionar beneficios, oferecendo
aos pacientes a oportunidade de vivenciar relagdes mais qualitativas, permitindo a realizacdo de
desejos, despedidas e pendéncias, garantindo a preservacdo da dignidade e autonomia (Crispim,
Bernardes, 2023).

A relacdo terapéutica entre paciente e profissional de salde, caracterizada por
colaboragdo, respeito, compaixao e escuta ativa, é imprescindivel para obter o vinculo de
confianga, adesdo e retorno continuo ao cuidado (Vichi; Gobbo, 2024). Mesmo diante da dor, o
paciente experimenta uma sensagdo de conforto e seguranga ao sentir-se compreendido (Paes;
Esch, 2021). Parte superior do formulario?

A boa comunicacdo é primordial em cuidados paliativos, abrangendo desde a transmissao
de noticias dificeis até o aconselhamento, discussao de decisdes e construgao de
relacionamentos, sempre de forma culturalmente sensivel (Gomes-Batiste; Connor, 2017). Parte
superior do formulario?

E crucial aprender a ouvir pacientes e familiares para comunicar sobre terminalidade de
vida, permitindo a autonomia do paciente. Familias que desejam esconder diagndsticos
demonstram limitagdes emocionais e precisam de apoio. A comunicagdo deve abrir caminhos,
permitindo expressdes e sentimentos (Machado et a/ 2019).

Ha algumas ferramentas uteis para facilitar a condugdo eficaz de conversas dificeis. O
Protocolo SPIKES é uma delas. Esse protocolo oferece uma estrutura clara para conduzir tais
conversas, com o objetivo principal de escutar ativamente o paciente e seus familiares, transmitir
informagdes de maneira clara e compassiva e fornecer suporte emocional para minimizar o
impacto da conversa.

Quadro10: Protocolo SPIKES

Etapa Descrigao

No contexto domiciliar, os pacientes muitas vezes se
sentem mais confortaveis e a vontade para se
o Preparando-se | expressarem, ja que estdo em um ambiente domiciliar.

etting up para conversa Os profissionais de saude devem aproveitar o
ambiente para promover uma comunicagdo aberta e

S transparente.

Avaliagso da Ao visitar a casa do paciente, os profissionais de saude

Perception| percepgao do
P paciente

tém a oportunidade Unica de observar o contexto
domiciliar e entender melhor a situagdo e as
preocupacdes do paciente, cuidador e familiares. Nessa




etapa, faz-se necessario perguntar o que ja foi dito
sobre a doencga a eles.

Convidando para

Questionar se o paciente quer entender mais do

Invitation . ]
I o diadlogo processo de saude-doenca.
Fornece informag¢des de maneira clara e
compreensivel, adaptada ao nivel de compreensdo do
K led Transmitindo as paciente. E importante evitar linguagem técnica
nowledge | - _ . .
informacées excessiva e permitir que o paciente faga perguntas
para esclarecimento. E necessario dividir as
K informagdes em cada visita.
Em um ambiente familiar, os pacientes podem se sentir
mais a vontade para expressar seus pensamentos e
Expressando e . . .
_ ) emoc¢des. Favorecer a expressdo dos pacientes e
Emotions validando as - . .
. . familiares, acolher a legitima expressdo de
informacgbes _ : .
sentimentos. Se o paciente chorar, esperar até
E retomar a conversa, evitar dizer que tudo ficara bem.
No final da visita, os profissionais de saude e o
Resumo e _
. . paciente podem colaborar para desenvolver um plano
Summarize| pactuagdo das _ _ _
- de cuidados que considere o que foi conversado,
acoes . . . :
S revisando a partir do entendimento do paciente.

Fonte: adaptado de Rodrigues (2014).

anteriormente, que abrangem orientagdo, avaliacdo e intervengdo, é a compreensado pela equipe
multiprofissional de satide dos aspectos estruturantes da comunicagdo. Isso inclui a habilidade de
comunicagdo empatica e a capacidade de transmitir informagdes de forma clara e acessivel, o que
é fundamental para estabelecer uma relagao de confianca e garantir uma prestacdo de cuidados

Outro aspecto primordial para a realizagdo das ag¢des domiciliares, ja discutidas

eficaz no ambiente domiciliar.
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Além das habilidades clinicas esperadas pelos profissionais de salde, outras sdo necessarias
para realizar ofertar cuidados paliativos (Gomes-Batiste; Connor, 2017):

Competéncias comunicativas e de aconselhamento:

e Comunicagdo eficaz



e Apoio emocional

e Técnicas de escuta ativa

e Abordagem centrada no significado
e Cuidado espiritual

Planejamento e tomada de decisao:

e Identificagdo de valores e preferéncias do paciente
e Respeito as escolhas do paciente

e Tomada de decisdao compartilhada

e Planejamento avang¢ado de cuidados

Cuidados integrados:

e Abordagem integrada de cuidados

e Trabalho em equipe

e Gestdo de casos

e Atendimento compassivo

e Prevencdo de crises

e Atencdo especial a transi¢des e transferéncias de cuidados

Valores, atitudes e comportamentos:

e Compaixao

e Empatia

e Comprometimento
e Presenca

e Confianga

e Honestidade

Competéncias essenciais para a equipe multiprofissional:

e Competente: para avaliar e tratar

e Comprometido: com pacientes e familiares

e Consciente: em todas as dimensdes do cuidado

e Compreensdo e compartilhamento do sofrimento com pacientes e familias
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18. EDUCACAO PERMANENTE

Milhdes de pessoas em todo o mundo enfrentam dificuldades para acessar os cuidados
paliativos, tornando necessério fornecer educagdo permanente para os profissionais devido
conhecimento limitado sobre os principios e praticas dos cuidados paliativos (WHPCA, 2020).

As complexas demandas de salde, como mudangas demogréficas e epidemiolégicas,
exigem abordagens inovadoras na formacdo de profissionais de saude, sendo essencial para
assegurar que estejam capacitados a enfrentar os desafios nos sistemas de saude (Brasil, 2018b).

A Educagdo Permanente em Saude é uma abordagem politico-pedagégica que se propde a
enfrentar desafios e atender as necessidades provenientes da pratica profissional na area da
saude (Brasil, 2018b). A integracdo da educacdo a rotina diaria, destaca o potencial educativo,
convertendo atividades cotidianas em oportunidades de aprendizagem, mediante a analise
reflexiva de desafios praticos e a valorizagdo do processo de trabalho (Brasil, 2006).

Para fomentar o entendimento e alinhamento em rela¢do aos cuidados paliativos prestados
no ambiente domiciliar, é necessario promover espagos de educa¢do permanente para 0s
profissionais de saude. No ambito da assisténcia domiciliar, a educagao permanente desempenha
um papel fundamental, manifestando-se em quatro momentos distintos.

Inicialmente, durante as reunides de equipe e na discussdao do plano de cuidados dos
pacientes, € um momento rico de aprendizado. Durante essas discussdes, os profissionais tém a
chance de compartilhar experiéncias, revisar casos clinicos e explorar estratégias de intervengao.
Isso ndo apenas fortalece o entendimento coletivo sobre os desafios enfrentados, mas também
promove uma abordagem colaborativa na busca por solu¢des eficazes.

Outro momento sdo as reunides de matriciamento, onde temas especificos relacionados
aos cuidados paliativos podem ser discutidos. Essas sessdes proporcionam um espago para a
troca de conhecimentos e experiéncias, contribuindo para a melhoria continua da qualidade do
cuidado prestado. Além disso, proporciona reflexdo critica e a atualizacdo continua do
conhecimento, garantindo que a equipe esteja equipada para lidar com situagdes complexas e em
constante evolucado.

Da mesma forma, durante as visitas realizadas por profissionais especialistas em cuidados
paliativos ou com maior experiéncia profissional, ocorre uma valiosa oportunidade de aprendizado
durante os atendimentos. Esses momentos permitem aprofundar o entendimento sobre as
necessidades especificas do paciente e de sua familia, além de explorar estratégias de manejo de
sintomas e suporte emocional.

E da forma tradicional, capacita¢des de alguns temas sensiveis e recorrentes como:
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e Comunicagdo eficaz: habilidades de comunicagdo sensiveis e compassivas para
discutir prognoésticos, metas de cuidados e questdes delicadas com pacientes e
familiares.

e Cuidados psicossociais e apoio emocional: abordagens para fornecer suporte
emocional e psicossocial abrangente para pacientes e familiares enfrentando o fim
da vida, incluindo estratégias de enfrentamento e luto.

e Bioética em cuidados paliativos: questdes éticas complexas relacionadas a decisbes
de fim de vida, cuidados no final da vida, autonomia do paciente e tomada de
decis6es compartilhadas.

o Cuidados espirituais e existenciais: consideracdes espirituais e existenciais na
prestacdo de cuidados paliativos, incluindo o apoio as necessidades espirituais e
religiosas dos pacientes e suas familias.

e Cuidados integrativos e complementares: abordagens complementares, como
musicoterapia, terapia ocupacional, acupuntura e aromaterapia, para melhorar o
bem-estar fisico, emocional e espiritual dos pacientes.

e Cuidados de conforto: competéncias na prestacao de cuidados integrais para aliviar
o sofrimento fisico, emocional, social e espiritual dos pacientes no final da vida.

o FEtica e tomada de decisdo compartilhada: exploracdo de questdes éticas
relacionadas ao fim da vida, incluindo autonomia do paciente, beneficéncia, nao
maleficéncia, justica e a importancia da tomada de decisdao compartilhada.

e Manejo de sintomas: abordagens para avaliagdo e manejo de sintomas especificos
em pacientes terminais, como dispneia, nauseas, vomitos, delirio, constipagdo e
outros sintomas comuns.

e Planejamento de cuidados avangados: educacdo sobre a importancia do
planejamento avangado de cuidados, diretivas antecipadas e outras formas de
garantir que os desejos do paciente sejam respeitados no final da vida.

e Luto e apoio emocional: competéncias para fornecer suporte emocional e
psicossocial a pacientes e familiares durante o processo de luto e ajuste a perda.

e Autocuidado e prevencdo do esgotamento: estratégias para promover o
autocuidado, prevenir o esgotamento profissional e manter o bem-estar fisico e
emocional enquanto se trabalha com pacientes em fim de vida.

e Comunicagdo interprofissional: desenvolvimento de habilidades de comunicagéo
eficazes e colaboragdo interprofissional entre membros da equipe de salde,
incluindo médicos, enfermeiros, assistentes sociais e outros profissionais envolvidos
nos cuidados paliativos.

Os estudos de Gomes-Batiste e Connor (2017), comprovaram que a necessidade de
educacao permanente corresponde aos aspectos psicossociais dos cuidados paliativos. Ha uma
exigéncia premente de ampliar o conhecimento dos profissionais em areas como comunicagao,
abordagem dos cuidados paliativos, controle dos sintomas e humanizagao.
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As necessidadede de treinamento devem ser considerados no planejamento anual para a
educacao permanente. Esses seis momentos representam pilares imprescindiveis para promover
conhecimento e engajamento da equipe de AD, contribuindo para uma prestacdo de cuidados mais
eficaz e centrada no paciente. Essas tematicas podem ser abordadas tanto de forma presencial
quanto por meio de Educacdo a Distancia (EAD), garantindo flexibilidade e acessibilidade ao
processo de aprendizado.

A Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos elaborou um consenso sobre a educagdo em
cuidados paliativos baseado nas seguintes competéncias (Encarnacdo et al., 2013).:

. Aplicar os principios centrais dos cuidados paliativos em um ambiente seguro para
pacientes e familias, visando ao conforto fisico ao longo das trajetérias de doenga;

. Abordar as necessidades psicolégicas, sociais e espirituais dos pacientes, além de
explicar os objetivos de cuidado a curto, médio e longo prazo para os cuidadores familiares;

. Enfrentar desafios éticos e clinicos na tomada de decisdes em cuidados paliativos;
. Implementar trabalho interdisciplinar;

. Desenvolver habilidades interpessoais e comunicacionais adequadas;

. Promover autoconhecimento e continuo desenvolvimento profissional.

Conclui-se que a promocdo de espagos de educagdo permanente para os profissionais de
saude é essencial para garantir cuidados paliativos de qualidade no ambiente domiciliar. A
formacdo continua fortalece o entendimento coletivo e a abordagem colaborativa, capacitando
os profissionais para enfrentar desafios complexos e atender as necessidades dos pacientes e
suas familias. Integrar a educacgdo a rotina diaria e abordar temas criticos através de reunides,
visitas e capacitac¢des tradicionais permite uma melhoria continua e adaptativa das praticas de
cuidados paliativos. Portanto, a implementacdo de estratégias educativas robustas e acessiveis é
vital para alcancar uma assisténcia domiciliar eficaz e humanizada.

19. ASPECTOS INTEGRADORES

A comunicacdo entre os profissionais da Aten¢do Domiciliar (AD) e outros servigos de saude
da Rede de Atencdo a Saude (RAS) é essencial. Uma estratégia eficaz é a realizagdo de reunides
entre equipes de diferentes servicos para articulagdo, principalmente com 0s servigos pré-
hospitalares, hospitalares e as UBS, abordando os aspectos dos pacientes elegiveis, bem como
oportunidades de matriciamento.
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Os processos de trabalho devem ser aprimorados, incluindo o aumento do nimero de
visitas, a implementacgdo de linhas de cuidados, o estabelecimento de fluxos e a possibilidade de
realizar teleconsultas quando necessario. Também é crucial ter acesso ao atestado de 6bito e ao
talonario amarelo.

Nos servigcos de atencdo domiciliar, o instrumento inicial utilizado é o plano de cuidados
integrado, interdisciplinar, considerando as necessidades e potencialidades da rede de aten¢do a
saude, as dimensdes do ser humano, pacientes, familiares e cuidadores.

No contexto de cuidados paliativos domiciliares, especialmente na gestao do 6bito no
domicilio, salienta-se a importancia de incluir no prontuario um relatério atualizado com as
condig¢des de saude a fim de fornecer orientagdes aos cuidadores, preparar o paciente e familiares,
estabelecer procedimentos administrativos na fase ativa de morte, como a declara¢do de ébito.
No entanto, vale destacar que é necessario avaliar as condi¢des dos familiares e situagdo dos
pacientes para acompanhar o ébito no domicilio.

Devera ser estabelecido perfil apropriado para o cuidado, esclarecendo as atribuicdes,
designando um gerente de caso, oferecendo suporte ao profissional afetado e introduzindo
gradualmente intervencdes em cuidados paliativos.

19.1 Medicamentos

A escolha dos medicamentos é baseada nas necessidades individuais do paciente,
considerando a natureza e a gravidade dos sintomas, bem como a resposta ao tratamento. A
equipe devera ajustar continuamente o plano de tratamento para proporcionar o maximo de
conforto e qualidade de vida possivel.

A Relagdo Municipal de Medicamentos (REMUME) 4° edi¢do - contém os medicamentos
utilizados pelo Programa Melhor em Casa: Relacdo Municipal de Medicamentos (REMUME) |

Secretaria Municipal da Saude | Prefeitura da Cidade de Sao Paulo

19.2 Receituario amarelo

Todos os Servicos de Atencao Domiciliar deverdo adquirir o receituario.

Passo a passo para cadastro ou solicitagdo de Receituario de Controle Especial:
(https://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/saude/vigilancia_em _saude/vigilancia_sanita
ria/index.php?p=217604).



https://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/saude/atencao_basica/index.php?p=218750
https://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/saude/atencao_basica/index.php?p=218750
https://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/saude/vigilancia_em_saude/vigilancia_sanitaria/index.php?p=217604
https://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/saude/vigilancia_em_saude/vigilancia_sanitaria/index.php?p=217604
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19.3 Obito no domicilio

Responsabilidade e Procedimentos para Emissdo da Declaracdo de Obito (DO):

Segundo a Resoluc¢do n° 1.779/2005 do Conselho Federal de Medicina, o preenchimento da
DO é de responsabilidade do médico que atestou a morte. A DO do paciente em tratamento
sob regime domiciliar devera ser fornecida preferencialmente por um médico da equipe de
atenc¢ao domiciliar (SAD ou APS) que acompanhava o paciente.

Se a morte for consequéncia de violéncia, mesmo que ocorra de forma tardia (por exemplo,
atropelamento ou acidente de transito ou uma agressdo que cause lesdes persistentes), a
DO devera ser fornecida obrigatoriamente pelo Instituto Médico Legal (IML).

No horario de funcionamento das equipes da EMAD ou da APS (UBS), cabe ao médico da
equipe o preenchimento da DO, nos casos de morte natural. Em caso de falecimento fora
do horério de funcionamento dessas equipes, o corpo pode permanecer no domicilio
durante a noite para aguardar a DO ser preenchida a partir do inicio das atividades do
servico no dia seguinte (por volta das 7 horas da manhad). Nos finais de semana ou na
indisponibilidade das equipes, o SAMU pode emitir a DO, desde que o prontudrio domiciliar
esteja bem preenchido.

No municipio de Sao Paulo, os Servicos de Atencdo Domiciliar (SAD), vinculados a hospitais,
UBS ou mesmo em unidades proéprias, serdo responsaveis por solicitar e manter
documentos de declaragdo de 6bito (DO) para uso das EMADs. No caso dos SAD que
compartilham o CNES das UBS das quais fazem parte como servicos, a solicitagao devera
ser feita pela UBS. O mesmo se dara em relagao aqueles SAD que fazem parte de hospitais.
Se o SAD tiver sede e CNES proéprios, a solicitacdo sera feita pelo préprio SAD.

Codigo de Etica Médica:

O Cédigo de Etica Médica, em seu artigo 115, veda ao médico deixar de atestar ébito de
paciente ao qual vinha prestando assisténcia, exceto quando houver indicios de morte
violenta ou suspeita.

A DO é parte integrante da assisténcia médica, porém o médico ndo é obrigado a saber e
informar, em todos os casos, a causa do 6bito. Ele deve buscar todos os meios possiveis
para identificar a causa da morte, mas muitas vezes a causa ndo sera identificada e constara
como “causa indeterminada” na DO. A causa indeterminada ndo se confunde com suspeita.
A suspeita ocorre quando h3, a partir da entrevista com a familia ou outra fonte idénea de
informacdo, a possibilidade de morte ndo natural. A incerteza sobre a causa da morte ndo
desobriga o médico a emitir a DO sob o receio de surgir, no futuro, uma suspeita. A suspeita
mencionada é a presente, ndo a possibilidade de suspeita futura.
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o Para o correto preenchimento da declaragdao de ébito, é recomendavel a consulta ao
manual do Conselho Federal de Medicina (CFM) atualizado. E necessario atentar-se para os
dados pessoais do paciente mediante consulta ao documento de identificagao.

Destinacdo das Vias da Declarac&o de Obito:

« Primeira Via (Branca): Recolhida nas Unidades Notificadoras, devendo ficar em poder da
Vigilancia Sanitaria do municipio.

« Segunda Via (Amarela): Entregue pela familia ao cartério do registro civil, devendo nela ficar
arquivada para os procedimentos legais.

« Terceira Via (Rosa): Permanece nas Unidades Notificadoras, em casos de ébitos notificados
pelos estabelecimentos de saude, IML ou SVO, para ser anexada a documentag¢do médica
pertencente ao falecido.

Passo a Passo para Retirada da Declaracdo de Obito (DO)

Para retirar o formulario de Declarac&o de Obito, siga as instrucées apresentadas na pagina
do PRO-AIM (Programa de Aprimoramento das Informag¢&es da Mortalidade):

1. Acesso a Pagina do PRO-AIM:
o Visite o site do PRO-AIM, disponivel na pagina da Secretaria Municipal da Saude da
Prefeitura da Cidade de Sao Paulo.
2. Localizacdo da Secdo de Declaracdo de Obito:
o Na pagina inicial do PRO-AIM, procure a se¢do especifica para a retirada da
Declarac&o de Obito.
3. Documentagdo Necessaria:
o Prepare a documentagdo necessaria para solicitar o formulario. Geralmente, isso
inclui:
= Documento de identificagdo do responsavel.
= Informagdes do paciente falecido (nome completo, data de nascimento,
etc.).
= Dados da equipe de saude que acompanhou o paciente, se aplicavel.
4. Preenchimento do Formulario de Solicitagdo:
o Complete o formulario de solicitacdo disponivel na pagina. Certifique-se de
fornecer todas as informagdes corretamente.
5. Envio da Solicitagdo:
o Envie a solicitagdo conforme as instru¢des fornecidas. Isso pode incluir o envio
eletrénico do formulario ou a entrega fisica em um local especifico.
6. Acompanhamento:
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o Acompanhe o status da sua solicitagdo conforme as orientagdes fornecidas. Vocé
pode precisar entrar em contato com o PRO-AIM para confirmar o recebimento ou
0 processamento do seu pedido.
7. Retirada da Declaracéo de Obito:
o Ap0s a aprovacdo da sua solicitagdo, retire a Declaragdo de Obito no local indicado,
gue pode ser a Unidade Notificadora, UBS, ou outro local designado.
8. Orientagdes Adicionais:
o Se houver duvidas ou questdes adicionais, consulte o manual do PRO-AIM ou entre
em contato diretamente com a Secretaria Municipal da Saude para obter mais
informacgdes e orientagbes detalhadas.

19.4 Formacdo da Rede Compassiva

A Carta de Ottawa ha muito tempo enfatizava a promogdo da saude, destacando a
importancia de criar ambientes saudaveis e desenvolver habilidades humanas. No contexto dos
cuidados paliativos, onde a prevengdo e promogdo da qualidade de vida sdo fundamentais, a
adocdo de novas ideias de saude publica, como a promocdo da saude, o desenvolvimento

comunitario e a educagdo sobre a morte, torna-se essencial.

A cidade de Séo Paulo ainda apresenta um numero significativo de domicilios vulneraveis,
nos quais os residentes frequentemente ndo possuem cuidadores familiares. Além disso, ndo tém
possibilidade de contratagdo devido aos recursos financeiros. Nesses casos, a comunidade
desempenha um papel crucial na oferta de suporte. Portanto, faz-se necessario que os cuidadores
dos servicos de atengdo domiciliar recebam informagdes adequados para acompanhar pacientes

no final da vida.

Ao fortalecermos a comunidade e transforma-la em compassiva, estaremos promovendo
educacgdo para morte e um ambiente de apoio essencial para aqueles que enfrentam o final da vida

e seus familiares.

As Comunidades Compassivas oferecem suporte as pessoas em fim de vida e suas familias
de diversas formas, permitindo que vivam em suas casas, conectando-as a servigos necessarios,
aumentando a conscientizagdo sobre o fim da vida e promovendo empatia e compaixdo na

comunidade (Mesquita, 2023):
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Incorporar a comunidade compassiva para criar uma rede de apoio inclui os membros da

comunidade e cuidadores. As estratégias para isso sao:

e Educacdo da Comunidade: Promover campanhas para informar e treinar a comunidade

em cuidados basicos e suporte emocional.

e Apoio aos Cuidadores Informais: Oferecer treinamento, grupos de apoio e

aconselhamento aos cuidadores familiares.

e Promogdo de Redes de Suporte: Facilitar grupos de apoio entre familias com

experiéncias semelhantes para compartilhar recursos e apoio.

e Integracdo com Servicos de Saude: Garantir que os servicos de aten¢dao domiciliar
estejam conectados a outros servicos de saude e sociais para um cuidado coordenado

e abrangente.

e Eventos Comunitérios: Organizar encontros e atividades que integrem a comunidade no

cuidado aos pacientes.

19.5 Suporte ao Profissional de Saude

E necessario a criacdo de espacos de autocuidao e acolhimento para o profissional de
salde, reunides tematicas, aprimoramento do trabalho em equipe, rodas de conversas e utilizar
0s servi¢cos de promogdo a saude que a RAS oferece no entorno, como as praticas integrativas
complementares

Vale lembrar que as vantagens das agdes paliativas impulsionam o desenvolvimento
pessoal e o crescimento individual, gerando uma sensacdo de autonomia, pertencimento e
ressignificacdo de valores. Porém, o compartilhamento das emog¢des das familias e cuidadores
torna a experiéncia dos cuidados paliativos desafiadora e, as vezes, solitaria.

A falta de sentido na vida é a origem desse vazio existencial comum entre os individuos
ocidentais contemporaneos. Para encontrar um sentido para a vida, Frankl ensinava que era
crucial despertar a responsabilidade de viver, independentemente das adversidades.

O sentido da vida pode ser realizado por trés formas diferentes: criando um trabalho ou
praticando um ato, experimentando algo (bondade, natureza, cultura e amor) ou encontrando
alguém e pela atitude que tomamos em relagdo ao sofrimento inevitavel (Frankl, 2003). Sdo eles:
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e Valores criativos: através do trabalho onde se manifesta a singularidade e repetibilidade do
ser humano, é o modo como as tarefas concretas sdo executadas na realizagdo de uma
obra bem-feita, e ndo apenas na proépria profissdo (Freitas, 2014). Os valores criativos
residem na marca que deixamos no mundo através de gestos simples e atos cotidianos,
propagando humor e sensibilidade acolhida. Mais do que realizar grandes obras, é dedicar
carinho e aten¢do em cada acdo, cultivando gentileza e escuta silenciosa para promover as
mudancas relacionais que almejamos (Freitas, 2021).

e Os valores vivenciais: realizar sentido a partir do que recebemos do mundo, ao nos
depararmos com a beleza da natureza, a arte e os vinculos profundos, experimentamos
uma sensagdo de pertencimento e compreensao essencial da existéncia, ndo como posse,
mas como uma experiéncia integra de significado (Freitas, 2021).

e Valores de atitude: E possivel encontrar sentido na vida mesmo diante do sofrimento
inevitavel e das situagdes limitadas de escolha, através dos valores de atitude e da
liberdade de nos posicionarmos diante das circunstancias e condi¢des da vida (Freitas,
2021)

Por fim, a importancia de buscar e cultivar um sentido mais profundo na vida, mesmo em
meio as dificuldades, é fundamental como uma forma de prevenir sofrimento. Reconhecer a
liberdade de escolha em como responder as circunstancias estressantes e buscar significado
mesmo nas situa¢des mais desafiadoras é crucial. Encontrar um propésito e significado na vida é
essencial para promover a resiliéncia e o bem-estar psicolégico, ajudando a evitar o esgotamento
e a manter uma sensagdo de vitalidade e realizagao.
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20. A DIRETRIZ

Os elementos visam proporcionar um cuidado integral, ajustando-se as necessidades
especificas de cada paciente, familiares, cuidadores e a complexidade de cada caso.

Figura 9: A Diretriz

Cuidados Paliativos preveniy identificar, tratar, aliviar e acompanhar

AVALIAGAO DO

A i PACIENTE, FAMILIA| ABORDAGEM
IDENTIFICAGAO CLASSIFICACAO =g BIOGRAFIA E CUIDADORES INTEGRAL

ATRIBUIGOES PRATICAS

DIMENSAO EQUIPE INTEGRATIVAS PLANO PLANEJAMENTO

ESPIRITUAL MULTIPROFISSIONAL COMPLEMENTARES TERAPEUTICO g  AVANCADO DE

SINGULAR CUIDADOS

CONFERENCIA CAPACITAGAO DO CONTROLE DE MEDIDAS DE FIM
FAMILIAR CUIDADOR SINTOMAS DE VIDA

\

ASPECTOS

COMPETENCIAS EDUCACAO INTEGRADORES

PERMANENTE

Intensidade dos CP: precoce, complementar, predominante e exclusivo

Fonte: elaborada pelo Autor.
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ANEXO 1

NHS

Lothian

N, s’

na qualidade de vida.

Cancer

Capacidade funcional em declinio
devido a progressao do cancer.
Estado fisico muito debilitado para

para controle dos sintomas.

Demencia/ fragilidade
Incapaz de vestir-se, caminhar ou
comer sem ajuda.

Redugao da ingestao de alimentos
e liquidos e dificuldades na
degluticao.

Incontinéncia urinaria e fecal.
Incapaz de manter contato verbal;
pouca interagao social.

Fratura de fémur, mlltiplas quedas.
Episddios frequentes de febre ou
infecgoes; pneumonia aspirativa.

Doenga neuroldgica
Deterioragao progressiva da
capacidade fisica e/ou da fungé@o
cogntiva mesmo com terapia
otimizada.

Problemas da fala com dificuldade
progressiva de comunicagao e/ou
degluti¢ao.

Pneumonia aspirativa recorrente;
falta de ar ou insuficiéncia
respiratoria.

tratamento do cancer ou tratamento

Doenca cardiovascular

Classe funcional IllI/IV de NYHA-
insuficiéncia cardiaca ou doenga
coronariana extensa e intratavel
com:

+ falta de ar ou dor precordial
€m repouso ou aos minimos
esforgos.

Doenga vascular periférica grave e

inoperavel.

Doenca respiratoria

Doenga respiratdria cronica grave

com:

« falta de ar em repouso ou aos
minimos esforgos entre as
exacerbagoes.

Necessidade de oxigénioterapia por

longo prazo.

Ja precisou de ventilagdo para

insuficiéncia respiratéria ou

ventilag@o é contraindicada.

0 SPICT é um guia para identificacao de pessoas sob o risco de deterioracao e morrendo.
Avaliar esse grupo de pessoas para necessidade de suporte e cuidado paliativos.
Procure por indicadores gerais de piora da saiide.
* Internagdes hospitalares ndo programadas.

= Capacidade funcional ruim ou em declinio com limitada reversibilidade. (a pessoa passa na cama ou
cadeira mais de 50% do dia).

= Dependente de outros para cuidados pessoais devido a problemas fisicos e/ou de salide mental. ‘E
necessario maior suporte para o cuidador.

= Perda de peso significativa nos Ultimos 3-6 meses e/ ou um baixo indice de massa corporal.
= Sintomas persistentes apesar do tratamento otimizado das condigoes de base.
= A pessoa ou sua familia solicita cuidados paliativos, interrupgao ou limitagao do tratamento ou um foco

Procure por quaisquer indicadores clinicos de uma ou mais das condicoes avangadas.

Doenca renal

Estagios 4 e 5 de doenga renal
cronica (TFG< 30ml/mi) com piora
clinica.

Insuficiéncia renal complicando
outras condigoes limitantes ou
tratamentos.

Decisdo de suspender a dialise

devido a piora clinica ou intolerancig

ao tratamento.

Doenca hepatica

Cirrose avangada com uma ou mais
complicagdes no Ultimo ano:

+ Ascite resistente a diuréticos
Encefalopatia hepatica
Sindrome hepatorrenal
Peritonite bacteriana
Sangramentos recorrentes de
varizes esofagicas

Transplante hepatico é
contraindicado.

Deterioragao e sob o risco de morrer de qualquer outra condigao ou

complicagdo que nédo seja reversivel.

Revisar o cuidado atual e planejar o cuidado para o futuro.

= Reavaliar o tratamento atual e medicagao para que o paciente

receba o cuidado otimizado.

= Considere o encaminhamento para avaliagao de um especialista se
os sintomas ou necessidades forem complexos e dificeis de manejar.

= Acordar sobre objetivos do cuidado atual e futuro e planejar o
cuidado com a pessoa e sua familia.

= Planejar com antecedéncia caso a pessoa esteja em risco de

perda cognitiva.

= Registre em prontudrio, comunique e coordene o plano geral de

cuidados.

Para mais informagoes e atualizagoes, cadastre-se no SPICT website (www.spict.org.uk)

SPICT™, abril 2016
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ANEXO 2

INSTRUMENTO NECPAL-BR
(Necessidades Paliativas)

Instrumento para identificagdo de pessoas em situagdo de doenga avangada e/ou terminais

e necessidade de atengdo paliativa para uso em servigos de salde e sociais

Paciente: Data de nascimento: A |
Pergunta surpresa chg ficaria iurpreso se este paciente morresse ao longo do [ ]Sim [ ]N&o
proximo ano?
Demanda: Tem havido alguma manifestagao explicita ou implicita,
de limitagdo de esforgo terapéutico ou pedido de atengao paliativa [ 1Sim [ ]Nao
Demanda ou necessidade por parte do(a) paciente, sua familia ou membros da equipe?
Necessidade: Identificada por profissionais da equipe de salde. [ 1Sim [ ]Nao
Indicadores clinicos gerais: Declinio nutricional Perda de peso >10% [ 1Sim [ ]Nao
nos Ultimos 6 meses
-Graves, persistentes, 5 ; » Piora do Karnofsky ou Barthel > . i
progressivos, nao relacionados Deglinio funclonal 30% [ 1Sim [ ]Nao
com processo intercorrente » Perda de mais que duas ABVDs
egoHe. Perda > 5 minimental ou > 3
-Combinar gravidade COM Declinio cognitivo P?z-:riffaer_ miimeniatou;s [ 1Sim [ ]Nao
progressao
Dependéncia grave Karnofsky < 50 ou Barthel < 20 [ 1Sim [ ]Nao
e Lesao por pressao
e s ¢ Infecgdes de repeticao Dados clinicos da anamnese 2 2 < .
Sindromes geriatricas < Dalitlor recorrentes ou persistentes [ 1Sim [ ]Nao
o Disfagia
* Quedas
Dor, cansago, ndusea,
depresséo, ansiedade, 22 sintomas (ESAS) recorrentes
SENGHAS i sonoléncia, inapeténcia, mal- | ou persistentes [ I8 [ Jhas
estar, dispneia e insdnia.
Sofrimento emocional ou deteccao de mal-estar emocional [ 1Sim [ ]N&o
Aspectos psicossociais transtorno adaptativo grave (DME >9)
Vulnerabilidade social grave avaliagdo social e familiar [ 1Sim [ ]Nao
2 Z 2 2 doengas ou condigdes crénicas avangadas (da lista de " &
Multh-morbidade indicadores especfficos em anexo) [ 18im [ ]N&o
* Mais que duas admissdes
urgentes (nao programadas) em
Avaliagao da demanda ou seis meses % x
Hooide recuraoe intensidade de intervengdes * Aumento da demanda ou [ 2 S [ INao
intensidade das intervengoes
(cuidado domiciliar,
intervencdes de enfermagem)
Cancer, DPOC, ICC,
insuficiéncia hepética,
g insuficiéncia renal, AVC, ¢ Em anexo*: avaliagdo dos
Indicadores especificos deméncia, doengas critérios de gravidade e [ 1Sim [ ]Nao
neurodegenerativas, SIDA e progressao
outras doengas avangadas.
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ANEXO* - Indicadores Especificos

Critérios NECPAL de gravidade / progressao / doenca avancada (1)(2)(3)(4)

« Cancer metastético ou loco regional avangado

Doenga Oncolégica | * Em progresséo em tumores sélidos
» Sintomas persistentes, mal controlados ou refratarios, apesar da otimizagéo do tratamento especifico
« Dispneia em repouso ou aos minimos esforgos entre as descompensagoes
« Restrito ao domicilio com limitagao de marcha
« Critérios espirométricos de obstrugao grave (VEMS < 30%) ou critérios de déficit restritivo grave (CVF <
s Pulmonst 40% / DLCO < 40%)
« Critérios gasométricos basais de oxigenoterapia domiciliar continuada
« Necessidade de corticoterapia continua
« Insuficiéncia cardiaca sintomatica associada
» Dispnéia em repouso ou aos minimos esforgos entre as descompensagdes
» Insuficiéncia cardfaca NYHA classe Ill ou IV, doenga valvar grave néo cirlrgica ou doenga coronariana néo
Doenga Cardiaca revascularizavel
Crénlca » Ecocardiograma basal: FE <30% ou HAP grave (PSAP > 60)
» Insuficiéncia renal associada (TFG< 60mL/min/1,73m2)
» Associagdo com insuficiéncia renal e hiponatremia persistente
e GDS26¢
Deméncia * Progressao do declinio cognitivo, funcional e/ou nutricional.
¢ Indice de Fragilidade do CSHA 2 0.5
Fragllidade » Avaliagdo geridtrica integral sugestiva de fragilidade avangada
« Durante a fase aguda e subaguda (<3 meses p6s-AVC): estado vegetativo persistente ou de minima
Doenca Neuroldgica consciéncia > 3 dias.
Vascular (AVC) « Durante a fase cronica (>3 meses pds-AVC): complicagdes médicas repetidas (ou deméncia com critérios de
gravidade pés-AVC).
» Piora progressiva da fungéo fisica e/ou cognitiva
mgl.(:;lcas » Sintomas complexos e de dificil controle
« Disfagia persistente
d”mm'm;ifr" « Transtomo persistente da fala
PaE’d'k? rose Nultiplae | , pificuldades crescentes de comunicagéio
naon « Pneumonia recorrente por aspiragéo, dispneia ou insuficiéncia respiratoria
« Cirrose avancada estadio Child C (determinado com o paciente fora de complicagdes ou j& as tendo tratado e
Doenca Hepatica otimizado o tratamento), MELD-Na > 30ou ascite refrataria, sindrome hepato-renal ou hemorragia digestiva
Crénica alta por hipertenséo portal persistente apesar de otimizag¢ao do tratamento
« Carcinoma hepatocelular presente, em estadio C ou D
D Renal * Insuficiéncia renal grave (TFG< 15ml/min) em pacientes que néo séo candidatos ou que recusam tratamento
Crénica Grave substitutivo e/ou transplante

Finalizagéo da didlise ou falha no transplante

(1) Usar instrumentos validados de gravidade e/ou prognéstico em fungéio da experiéncia e evidéncia;

(2) Em todos os casos, avaliar também o sofrimento emocional ou impacto funcional graves em pacientes (e/ou impacto na famflia) como critério

de necessidades paliativas;
(3) Em todos os casos, avaliar dilemas éticos na tomada de decisdes;
(4) Avaliar sempre a combinagéo com multi-morbidades.

Classificacao:

Pergunta Surpresa (PS) PS + (ndo me surpreenderia)
PS - (Me surpreenderia)
Parametros NECPAL NECPAL + (de 1 a 13 respostas “sim”)

NECPAL - ( nenhum parametro assinalado)

Codificacao e registro:

Propor codificagdo como Paciente com Cronicidade
Avangada (PCA) se PS + e NECPAL +
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ANEXO 3

88

Identificagdo das Necessidades dos Cuidados Paliativos

FACA A PERGUNTA SURPRESA
PASSO 1

NOS PROXIMOS MESES, SEMANAS OU DIAS?

APRESENTA UM OU MAIS INDICADORES GERAIS DE
PASSO 2 PIORA DE SAUDE?

APRESENTA INDICADORES CLINICOS
PASSO 3 DE CONDIGOES AVANGADAS?

AVALIACAO
Aborde necessidades e desejos com ¢ paciente e a familia. Registre as diretivas
antecipadas de vontade.
PLANEJAMENTO
Realize o plano de cuidados integrais, facilitando a coordenacdo e a
comunicagdo entre equipes.

VOCE FICARIA SURPRESO SE O PACIENTE FALECESSE

REAVALIE REGULARMENTE

REAVALIE REGULARMENTE

REAVALIE REGULARMENTE



ANEXO 4

A/U\L Instrumento de Avaliagéo da Elegibilidade e Complexidade da Atengdo Domiciliar ., .. .
b+ (IAEC-AD) —p i
Varmio Ret 2027

INDICAGOES CLINICAS MAIS FREQUENTES PARA AD2/AD3
( ) Condiclio de sa(de crfinica agudizada que requelra fipr no domiclio, com foco no melhor conrole de
sinfomas causados pela condico de base, Induindo siiuagbes de culdados paliafivos.
() Lesdo de pele de dificil manejo pela equipe que requenra avaliagho semanal em domicilo, akémdo possivel uso de
coberturas especiais.
Seledione uma ou mals das () Reablitacio multip possibiidade de ganho lundional, esp apbs drurgla de grande porte, evenio agudo, ratra
sequintes opedes para delinira o hospitaltzaco pralongada.
prindipal indicago dinica do
jon () Usode p ou outra p senada, desde que haja minma estabilidade dinica
? para permanéncia no domiclio.
{ ) Prematuridade e baixo peso em bebés com necessidade de ganho ponderal.
( ) Nenhuma das condigbes acma.
SISTEMA DE PONTUACAO
INDICAGOES CLINICAS ESPECIAIS OU GATILHOS Pontuagio |
Seleclone uma ou mais das () ADZ didria de curati plexos ef ou ¢40 p (WEV/SC - insulina) - §
opgBes a seguir. pontos
(A presenca de quaiquer uma
delas |4 classifica o usudrio () AD3: Necessidade de ratamentos de alta complexidade ou no shusdo sangu
como AD2 ou AD3, [ p palath quI para manejo de sinfomas mal conyolados, dentre
INDEPENDENTE DA outros E/OU uso de Ventilagio Mecinica nvasiva - § pontos
| PONTUACAOFINAU.
USO DO SISTEMA DE SAUDE Pontuagio
( ) Nenhuma Inlemacdo hospitalar nos Glmos 3 moses - 0 ponto
Hiskirico de intemag 8o hospitalar nos | ( ) Pelo menos uma intem.acdo hospitalar nos (iimos 3 meses - 1 ponto
(imos trés meses. ( ) Duas ou mals Inlemag0es hospitalares nos (1mos 3 meses - 2 pontos
( ) Pelo menos uma UTInos Giimos 3 meses - 4 pontos
( ) Nenhuma procura por senigo de urgénda nos (limos 3 meses - 0 ponto
:wiﬂl:;mp:.m () Procurou por servigo de Lrgingia 02 vezes nos (Iimos 3 meses - 1 ponto
wwkw ( ) Procurou por servico de urgénda de 03 a 04 vezes nos (Iimos 3 meses - 2 pontos
( ) Procurou por servico de urgénda 05 ou mals vezes nos (limos 3 meses - 3 pontos

Tempo de permanénda { ) Sem hisidria de infemacdo prévia - 0 ponto

nos (4imos trés meses. Considerar | ( ) Al 07 dias - 1 ponto
© maior perfodo no caso de miliplas | ( ) De 07 a 30 dias - 2 pontos

prévias. { ) Mais de 30 dias - 3 pontos
VULNERABILIDADE SOCIAL Pontuagéo |
Relagio morador-cémodo: dvida o | ( ) Menor que 01 - 0 ponto
e i ptoniems | )01t pne
apropriada. { ) Malor que 01 - 2 pontos
SUPORTE FAMILIAR/CUIDADO Pontuagdo |
idon#ique 0 suparte de cuidado, sefa ca| ( ) Padente com suporte famillar adequado - 0 ponto
famiia ou ce ( ) Paclente com suporto famillar inadoquado - 1 ponto
FUNCIONALIDADE P .
Preencha este considerando a idade do do de de acordo com sua fata etana.
Em refac2o a0 () Acompanh op: -0 ponto
s | cesenvadmento -
neuropsicomotar () wpanha o neuropsicomolor - 6 pontos
( ) Independente - 0 ponto
(apacane pare | ( ) Dependents parcia - 1 ponto
{ ) Dependenie complelo - 2 pontos
Para riancas () Independente - § ponto
malores de 07 | Capacidade para
anos, adlios @ alimentar-ee ( ) Dependente parcial - 1 ponto
idosos ( ) Dependents completo - 2 pontos
( ) Independente - § ponto
Capancace para
locomoveres ( ) Dependente parcial - 1 ponto
() Dependento complelo - 2 ponios
POLIFARMACIA Pontuagio
Uso de dinco ou mats medicagtes de | ( ) Ndo -0 ponto
uso continuo, diartamonie ( ) Sim - 1 ponto
PONTUAGAO FINAL]
WModaiidade AD Pontuagao no instrumento
AD1 Até 09 pontos
AD2 __Def0atSpontos
AD3 Maior ou igual a 16 pontos




ANEXO 5

Fases dos cuidados paliativos e modalidades de atendimento

S
=
= Tratamento
2| | Modificador da Doenca
b
=
§ Cuidados Paliativos para
'E prevenir e aliviar o sofrimento
=
o
1. Fatores de Risco 2.Diagnostico 4.Processo de Morte 5.Morte 6.Lluto
PRECOCE PREDOMINANTE EXCLUSIVO

AB

AD2 AD3

EQUIPE ASSISTENCIAL DE CUIDADOS PALIATIVOS - EACP

EQUIPE MATRICIAL DE CUIDADOS PALIATIVOS - EMCP (SES)

ATENCAO BASICA

REDE DE ATENCAO A SAUDE
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ANEXO 6

ESCALA DE DESEMPENHO EM CUIDADOS PALIATIVOS

ESCALA DE DESEMPENHO EM CUIDADOS PALIATIVOS

ATIVIDADE E NIVEL DE
% DEAMBULAGAO EVIDENCIA DE AUTOCUIDADO INGESTAO .
CONSCIENCIA
DOENCA
Normal, sem
100 Completa evidéncia de Completo Normal Completo
doenga
Normal, alguma
90 Completa evidéncia de Completo Normal Completo
doenca
Com esforgo,
80 Completa alguma evidéncia Completo Normal Completo
de doenga
Incapaz para o
. trabalho, alguma Normal ou
70 Reduzida A 8 Completo . Completo
evidéncia de reduzida
doenca
Incapaz de
. P . A Completo ou
. realizar hobbies, Assisténcia Normal ou )
60 Reduzida . . com periodos de
doenca ocasional reduzida ~
P confusao
significativa
Incapacitado para
P P oA Completo ou
Sentado ou qualquer Assisténcia Normal ou ,
50 ) . . com periodos de
deitado trabalho, doenga | consideravel reduzida N
confusao
extensa
A Completo ou
Assisténcia Normal ou P ,
40 Acamado Idem \ com periodos de
guase completa| reduzida N
confusao
Dependéncia Completo ou
30 Acamado ldem P Reduzida | com periodos de
completa ~
confusao
Ingestao Completo ou
20 Acamado Idem Idem limitadaa | com periodos de
colheradas confusdo
Cuidados Confuso ou em
10 Acamado Idem Idem
com a boca coma
0 Morte
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ANEXO 7

Escala de Avaliagao de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Escala de Avaliagdao de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Por favor, circule o nimero que melhor descreve como vocé esta se sentindo agora

Sem Dor 01 23 456 7 8 9 10 Pior Dor Possivel

Sem Cansacgo :
- ; Pior Cansago Possive

Cansaco = falta de energia 0123456 7289 10

Sem Sonoléncia

Sonoléncia= sentir-se com Pior Sonoléncia Possivel

sono 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sem Nausea 0123 456 789 10 Pior Nausea Possivel

Com Apetite Pior Falta de Apetite

01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Péssivel

Sem Falta de Ar 01 23456 78 9 10 Pior Falta de Ar

BT DEDIEEEE Pior Depressao Possivel

Depressao= sentir-se triste 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 -

Sem Ansiedade . . ,

Ansiedade=sentir-senervoso| 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pior Ansiedade Possivel

Com Bem-Estar

Bem-Estar/Mal-Estar= como Pior Mal-Estar Possivel

voceé se sente em geral 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sem

Outro problema (por Pior possivel

exemplo, prisdao de ventre) 01 2 3 45 6 7 8 9 10
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ANEXO 8

ESCALA DE ZARIT

ESCALA DE ZARIT

Avaliacao da Sobrecarga dos Cuidadores

Tem por objetivo avaliar a sobrecarga dos cuidadores de idosos. Esta escala ndo deve ser
realizada na presenca do idoso. A cada afirmativa o cuidador deve indicar a frequéncia que se
sente em relagdo ao que foi perguntado (nunca, raramente, algumas vezes, frequentemente ou
sempre). Nao existem respostas certas ou erradas. O estresse dos cuidadores sera indicado por
altos escores.

1. Sente que, por causa do tempo que utiliza com o seu familiar/doente ja ndo tem tempo
suficiente para vocé mesmo?

(1 )Nunca

( 2 ) Quase Nunca

( 3 )Asvezes

( 4 ) Frequentemente
( 5 )Quase sempre

2. Sente-se estressado/angustiado por ter que cuidar do seu familiar/doente e ao mesmo tempo
ser responsavel por outras tarefas? (ex.: cuidar de outros familiares, ter que trabalhar).

(1 )Nunca

( 2 ) Quase Nunca

( 3 )Asvezes

( 4 ) Frequentemente
( 5 )Quase sempre

3. Acha que a situacao atual afeta a sua relagdao com amigos ou outros elementos da familia de
uma forma negativa?

(1 )Nunca

( 2 ) Quase Nunca

( 3 )Asvezes

( 4 ) Frequentemente
( 5 )Quase sempre

4. Sente-se exausto quanto tem de estar junto do seu familiar/doente?

( 1 )Nunca

( 2 ) Quase Nunca

( 3 )Asvezes

( 4 ) Frequentemente
( 5 )Quase sempre
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ANEXO 9

ESCALA DE ZARIT

5. Sente que sua saude tem sido afetada por ter que cuidar do seu familiar/doente?

(1 )Nunca

( 2 )Quase Nunca

( 3 )Asvezes

( 4 ) Frequentemente
( 5 )Quase sempre

6. Sente que tem perdido o controle da sua vida desde que a doencga do seu familiar/doente se
manifestou?

(1 )Nunca

( 2 ) Quase Nunca

( 3 )Asvezes

( 4 ) Frequentemente
( 5 )Quase sempre

7. No geral, sente-se muito sobrecarregado por ter que cuidar do seu familiar/doente?

(1 )Nunca

( 2 ) Quase Nunca

( 3 )Asvezes

( 4 ) Frequentemente
( 5 )Quase sempre

AVALIAGAO DA SOBRECARGA

LEVE até 14 pontos

MODERADA 15 a 21 pontos

GRAVE acima de 22 pontos
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ANEXO 10

DIAGRAMA DA ABORDAGEM MULTIDIMENSIONAL

(Santana, 2013)

Aspectos fisicos Aspectos sociais/familiares

OBIJETIVOS OBIJETIVOS

- Controle de sintomas

- Alocacao adequada de recursos

- Diretrizes avancadas

- Sem prolongamento artificial da vida
- Morte digna e pacifica

. Organizar testamentos/beneficios
« Regularizar questdes financeiras
« Questdes funerarias

- Ser cuidado por alguém

- Amparar o cuidador/familia

« Definir local do 6bito

OBIJETIVOS

- Estar em paz com o Criador
- Receber o perdao de Deus
- Receber ritos da sua tradigao

- Sentimentos de transcendéncia
- Sintese de vida

- Legado espiritual

Aspectos religiosos/espirituais

OBJETIVOS

- Ressignificar magoas, medos
e culpas

- Resgatar e refor¢ar mecanismos
de enfrentamento

- Aceitagao da morte

- Ressignificacao da vida

- Prevenir luto patolégico

Aspectos emocionais/psicolégicos



ANEXO 11

Aspectos fisicos

OBIJETIVOS

- Controle de sintomas

- Alocag¢ao adequada de recursos

- Diretrizes avancadas

- Sem prolongamento artificial da vida
- Morte digna e pacifica

Orientagao Familiar
Planejamento recursos
Abordagem Multiprofissional
Tratamento intervencionista

Tratamento da Causa/ Sintoma

Sintomas

Feridas/Ostomias

Disfagia Anorexia,

LesGes orais Dispneia
Reacao adversa a drogas

Dor, Cansago, Nausea, Obstipacao

_ Causa reversivel? Causa
irreversivel? Ma aderéncia?

Tratamento nao
farmacoloégico

Tratamento
farmacolégico

Definicao de Diretrizes
Avancadas

Esclarecimento
prognostico

Aspectos sociais/familiares

OBIJETIVOS

- Organizar testamentos/beneficios
« Regularizar questées financeiras

+ Questoes funerarias

+ Ser cuidado por alguém

- Amparar o cuidador/familia

« Definir local do ébito

Acompanhamento familiar
Acompanhamento individual

Cremagao Orientagao legal/financeira

Baixa renda familiar

Pendéncias legaisffinanceiras Providenciar cuidador

Rede de suporte insuficiente
Dificuldade de atend. Médico Orientagao de 6bito

Auséncia cuidador

Esclgrecirnetnto e /%escoggte.ce Nome, Idade | Egscolaridade
iagnostico iagnostico/Prognostico S/RAA
s = = At Cuidadorfvinculo Estresse cuidador Institucionalizagdo
Carta de Depressao, Ansiedade, Medicagoes bl ks
Plan%'a,mento Confusao, Insénia Indices Prognésticos e e Dot Conflitos familiares
deA uldggos Sofrimento Paciente/  Autonomia/independéncia el Local para X .
Vvangcaaos Cuidador/Equipe Dlagnéstico/ A e Composi¢ido Iamllnar. Sepultamento Reunido familia
Hospital de Sondas alimentacao Cléncia do dlagnestico? | Rede de suporte social Acesso a0 atestado
Retaguarda Imobilidade Ciéncia do prognesticor | ProfissaoiAposentadoria de obito
Ritos/sacramentos Religiao de batismo? | Formas de enfrentamento e
pendentes Pratica inst.fprivada Culpas e Preocupacées
Perdas, mortes passadas
. - o Destruigao de Valores Outras crengas/praticas? Conspiragao do Siléncio . i
Orientacao espiritual eticiadecarads Signif. Transcendente? | Estagio Kubler Ross Reuniao de familia
Espiritual . C::‘U"‘d‘ﬁ: ZE Binamica familiar Nao aceitagao da morte
- uporte comunidade
Promessase %:ﬁ%:%?g: Religiao dafamiiia | Sentido devida N30 aceitacao da doenca
: P . ] Importancia? i
Orientacdo religiosa Conlflitos religiosos com s Hicgrafia Conflitos afetivos familiares  peicoterapia breve
familiares P
Sofrimento Acompanhamento familiar

Religioso/Existencial/Espiritual
Estimular religiosidade Expectativas miraculosas
Culpa Religiosa  pocalitismo

Conflitos com Deus

Estimular espiritualidade Restri¢ao ao culto

Contato com sacerdote da tradicao

Orientagoes familiares
OBIJETIVOS

- Estar em paz com o Criador

- Receber o perdao de Deus

- Receber ritos da sua tradi¢ao

- Sentimentos de transcendéncia

- Sintese de vida

- Legado espiritual

- Contato com sacerdote da tradicao
- Orientagoes familiares

Aspectos religiosos/espirituais

Auséncia Significado de Vida

Risco de |uto patologico Psicoterapia de apoio

Negagao, Raiva, Tristeza,
Barganha, Aceitacao
Medo de morrer
Encaminhamento externo

Acompanhamento familiar

OBIJETIVOS

- Ressignificar magoas, medos
e culpas

+ Resgatar e refor¢ar mecanismos
de enfrentamento

- Aceitagao da morte

- Ressignificacao da vida

+ Prevenir luto patolégico

Aspectos emocionais/psicolégicos

ANCP (2012)
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ANEXO 12

5P DAy

(D) sz

=4 CIDADE DE
® SAO PAULO

SAUDE

Referéncias:

Nome do Paciente:
Numero da FA/Prontuario:
Data de Nascimento:
Nome da Méae:

CARTA DE PLANEJAMENTO DE CUIDADOS

Informamos que o (a) paciente acima qualificado (a), RG: € acompanhado (a) pelo
Programa Melhor em Casa — Equipe Multiprofissional de Atengao Domiciliar (EMAD) Teoténio Vilela
desde _/ /20 _ possui diagnostico médico de . Faz uso das seguintes
medicacoes

Devido progressao, irreversibilidade da doenga de base e PPS - perda de status performance: __;
foi elaborado o planejamento de cuidados futuros e acordado em reunido familiar — presentes
(nomes dos profissionais e familiares, se possivel, paciente) — a priorizagdo de medidas
clinicas de conforto proporcional como: tratamento individualizado de infecgdes, desidratacao,
disturbios-hidroeletroliticos, controle de sintomas (dor, dispneia, agitagdo psicomotora,
nausea/vomitos, diarreia, constipacao, sialorréia, insénia, tosse, prurido), curativos e feridas,
oxigenoterapia individualizada; em detrimento de medidas invasivas como: internacao em UTI, |IOT-
VM, uso de DVA, RCP, hemodialise, visto que ndo mudariam o curso da doenca e apenas
prolongamento do sofrimento.

Esse documento é validado pela Resolugdo CFM 1995/2012.

Paciente / Responsavel legal

Médico — CRM
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I TN
* SANTA MARCELINA j CIDADE DE .
v- Salide |Cidade Tiradentes s SAO PAULO MelhoremCasa
. SAUDE A SEGURANGA DO HOSPITAL NO
CONFORTO DO SEU LAR

DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE

Sao Paulo, ........ de ................ de 2024

=T 1< 1 o R

S R acompanhado pelo Programa

Melhor em Casa do Hospital Cidade Tiradentes, apds esclarecimento sobre o diagnéstico da minha
(o [oT=Y g Vor- [N e entendendo as condigdes de saude atuais, apds conversa com a

Estou ciente e concordo em nao ser submetido a medidas invasivas e futeis para manutenc¢ao da vida a
todo e qualquer custo, causando DISTANASIA.

Por meio de didlogo esclarecedor, definimos junto a equipe que nao serei submetido a hemodidlise, nem
procedimentos invasivos; ndo serei submetido a coletas repetidas e/ou desnecessarias de exames, ndo
serdo instalados acessos centrais, priorizando os venosos e hipodermaclise.

Definido que no momento de evolucdo para fase ativa de morte, permitiremos uma partida natural, com
medicacdes que otimizem o controle de sintomas, minimizando a dor e proporcionando conforto, de
preferéncia em domicilio.

Definido ndo RCP, Ndo IOT no momento de fim de vida.

PaCi@NtE OU FAMUIIAT .eeeeiieeieee ettt ettt tee e et te s eeteeeesatseeessestaesseaeseesasnrees
[ C T

Equipe Melhor em Casa......ccccceveereeeevevereeneceiee e (carimbo e assinatura)
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&= CIDADE DE
a4 SAOPAULO

SAUDE

O 0
) @)= sysmmm
¥
Melhor em Casa

CARTA DE PLANEJAMENTO DE CUIDADOS

CPF RG DTN / / CNS

, ESTA EM ACOMPANHAMENTO NO EMAD PIRITUBA, EQUIPE MULTIPROFISSIONAL

DE ATENGAO DOMICILIAR ESTANDO CIENTE DO DIAGNOSTICO E PROGNOSTICO.

MANTEM OS SEGUINTES DIAGNOSTICOS

FAMILIARES CIENTES
NOME GRAU DE PARENTESCO

MEDICAMENTOS USO CONTINUO

PONTUAGAO ESCALAS DE FUNCIONALIDADES
PPS KPS FAST PPI

EVITAR MEDIDAS CONSIDERADAS FUTEIS COMO:

REANIMACAO CARDIOVASCULAR - INTUBACAO OROTRAQUEAL -
USO DE DVA - ATB SE NAO HOUVER EVIDENCIA DE GANHO FUNCIONAL E O MODIFICADOR
DA DOENCA
PONDERAR SNE OU GTT EM PACIENTES COM DEMENCIA AVANCADA

CONSIDERAGOES ESPECIAIS PARA O CASO:
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O QUE SABER DE IMPORTANTE SOBRE MIM?

PROFISSAO:

COR:

MUSICA:

COMIDA:

RELIGIAO

O QUE GOSTO DE FAZER?

TIME:

SINTO MAIS CALOR OU FRIO?

PESSOAS IMPORTANTES:

EM CASOS DE OBITO EM DOMICILIO DENTRO DO NOSSO HORARIO DE FUNCIONAMENTO DE DOMINGO A
DOMINGO. (07:00 AS 18:00)

COMUNICAR A EQUIPE EMAD PELO TELEFONE 11- 3977-8098, PARA VERIFICAR A POSSIBILIDADE DE
EFETUAR DECLARAGAO DE OBITO.

EM CASO DE OBITO FORA DO NOSSO HORARIO DE FUNCIONAMENTO:

- ACIONAR O SAMU (192)

- APOS LIGAR (190), PARA CONSTATAR O OBITO E A REALIZACAO DO BOLETIM DE OCORRENCIA E
SEGUIMENTO.

DOCUMENTAGAO NECESSARIA:
- RG DO PACIENTE

- RG DO CUIDADOR

- COMPROVANTE DE RESIDENCIA

CIENTE:




101

? i Hospital Municipal Dr. Moysés Deutsch — M'Boi Mirim n
_1 m.b.OI Melhor em Casa — Servigo de Atengdo Domiciliar ’ /\
mirim 4% "L
HOSPITAL MUNICIPAL . .

DR. MOYES DEUTSCH CUIDADOS MelhoremCasa

CARTA DE ORIENTAGAO E ENCAMINHAMENTO

SAMU E UNIDADE DE EMERGENCIA

Paciente acompanhado (a) pela equipe de Cuidados Paliativos do Hospital Municipal Dr. Moysés Deutsch
com planejamento de cuidado que inclui possibilidade de 6bito domiciliar. Tendo em vista a inviabilidade
assistencial do nosso corpo clinico médico durante o final de semana e horario nao comercial, solicitamos
que em caso de 6bito no domicilio, 0 médico regulador do SAMU autorize a remocgao do paciente ao nosso
servico de emergéncia a fim de que nossa equipe preencha o ATESTADO DE OBITO. Ao médico (a) da
unidade de emergéncia do Hospital Municipal Dr. Moysés Deutsch — M’Boi Mirim, responsavel pelo
preenchimento do atestado, orientamos que registrem no prontuario eletrénico que o fazem como médico
substituto. O objetivo € humanizar e viabilizar o processo de 6bito domiciliar mantendo o respeito as
regulamentacdes legais vigentes.

Segue modelo de ADO preenchido pelo médico assistente horizontal do (a) paciente em questao.

CAUSAS DA MORTE ANOTE SOMENTE UM DIAGNOSTICD FOR LINHA Tempo apreximade

PARTE | entre o Iniclo da .
doenga e a morte cio

Doenga ou estado mérbido que causou dirstamente a ‘

marte

CAUSAS ANTECEDENTES Devido ou COmMo consequéncia de:

Estados marbidos, e existirem, que produziram a b

£3usa aclma registrada, mencionando-se em Oitimo | |

ugar a causa basica

Devido ou COMo consequéncia de:

e | | |

Devido ou como consequéncla de:

a | | |

PARTE Il
Outras condigbes significativas que contribulram ‘

para a morte, & que ndo entraram, porém, na
cadela acima.

Atenciosamente.

Sdo Paulo (SP) .............. de e, de 20.........

Médico Responsavel Médico Assistente
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m’boi Hospital Municipal Dr. Moysés Deutsch — M'Boi Mirim m

_1 m | ri m Melhor em Casa — Servigo de Atencdo Domiciliar —
o

HOSPITAL MUNICIPAL ..

DR. MOYSES DEUTSCH CUIDADOS

TRANSCRICOES DOS FUNDAMENTOS NORMATIVOS UTILIZADOS
NA ELABORAGAO DESTE DOCUMENTO

Capitulo 5 do Cédigo de Etica Médica

E vedado ao Médico:

Art. 31.Desrespeitar o direito do paciente ou de seu representante legal de decidir livremente sobre a execugdo de praticas
diagndsticas ou terapéuticas, salvo em caso de iminente risco de morte.

Art. 32. Deixar de usar todos os meios disponiveis de promogdo de saude e de prevengdo, diagndstico e tratamento de doengas,
cientificamente reconhecidos e a seu alcance, em favor do paciente.

Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante legal. Paragrafo Gnico. Nos casos de doenga
incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender agdes diagndsticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideragdo a vontade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a
de seu representante legal.

Constituicdo Federal

Art. 1o A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoltvel dos Estados e Municipios e do Distrito Federal, constitui-
se em Estado Democratico de Direito e tem como fundamentos:

|I-a soberania;

Il-a cidadania;

lll-a dignidade da pessoa humana

Art. 50 Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes
no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade, nos termos seguintes:

I-homens e mulheres sdo iguais em direitos e obrigagdes, nos termos desta Constitui¢do;

ll-ninguém serd obrigado a fazer ou deixar de fazer alguma coisa sendo em virtude de lei;

lll-ninguém serd submetido a tortura nem a tratamento desumano ou degradante;

VI —é inviolavel a liberdade de consciéncia e de crenga, sendo assegurado o livre exercicio dos cultos religiosos e garantida, na forma
da lei, a protecdo aos locais de culto e a suas liturgias;

VII-é assegurada, nos termos da lei, a prestagdo de assisténcia religiosa nas entidades civis e militares de internagdo coletiva;

Da RESOLUGAO N241, DE 31 DE OUTUBRO DE 2018

VII - ofertar medicamentos que promovam o controle dos sintomas dos pacientes em cuidados paliativos; e

VIII - pugnar pelo desenvolvimento de uma atencdo a salide humanizada, baseada em evidéncias, com acesso equitativo e custo
efetivo, abrangendo toda a linha de cuidado e todos os niveis de atengdo, com énfase na atengdo basica, domiciliar e integragdo
com os servigos especializados.

XllI - esforgo coletivo em assegurar o cumprimento de vontade manifesta por DAV.

a

Melhor emCasa
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Hn‘ ta rlu||| |m| D| Moysés Deutsch — M'Boi Mirim
_1 m b0| lelhor em Casa — Servigo de Atencéo /\ —
mirim 3).. 4..
HOSPITAL MUNICIPAL i -

DR. MOYSES DEUTSCH MelhoremCasa CUlDADOS

DIRETIVA ANTECIPADA DE CUIDADO

Eu, @nomecompleto, @nacionalidade, @estado civil, nascido em
@datadenascimento, @profissao, @CPF, @enderegocompleto, venho, de livre e
espontanea vontade, no pleno gozo das minhas capacidades civis, respaldado pelos
principios constitucionais da dignidade da pessoa humana (art 12 lll) e da autonomia
(principio implicito no art 52) bem como a proibi¢cao de tratamento desumano (art. 52
[ll) e pelo artigo 15 do Cddigo Civil brasileiro, expressar as instru¢ées que devem ser
levadas em consideracdo sobre meus cuidados médicos quando, por diferentes
circunstancias derivadas de um quadro irreversivel de minha saude fisica e/ou psiquica,
eu ndo possa manifestar minha vontade:

| - VALORES E DESEJOS

Eu quero que todos saibam sobre meus valores e meus desejos, especialmente
sobre o que é mais importante pra mim durante a Ultima parte da minha vida:

Il - DECISOES SOBRE O FIM DA VIDA:

II.1 Caso meus médicos entendam que padeco de:

i) uma doenca terminal, incurdvel e irreversivel;

ii) e ou uma doenca neurodegenerativa;

iii) ou ainda me encontro em estado vegetativo persistente

E que, portanto, nao existe nenhuma perspectiva de cura ou de melhora, manifesto aqui
os procedimentos e medicamentos aos quais ndo desejo que sejam administrados ou
realizados: (op¢ao de checar e aparecer somente os que foram checados)
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Hospital Municipal Dr. Deutsch — M'Boi Mirim n
_1 m.b.ol Melhor em Casa — Servico de Atencio /\ ’
mirim ' ) "L q
HOSPITAL MUNICIPAL . .

DR. MOYSES DEUTSCH MelhoremCasa CUIDADOS

e Ressuscitagdo cardiopulmonar, entendida como a abstenc¢do da equipe de saide em me reanimar
caso meu coragdo pare de bater e eu pare de respirar.

e Respiracao artificial

e Grandes procedimentos cirurgicos

e Terapia de substitui¢do renal

e Quimioterapia

e Radioterapia

e Pequenas cirurgias que ndo servirdao para me dar conforto ou aliviar minha dor

e Exames invasivos (endoscopia, colonoscopia e bidpsia)

e Antibidticos

e Nutricdo e hidratagdo artificiais, pois reconheco que a Medicina ja comprovou que em grau
avangado de doengas terminais, o paciente ndo sente fome nem sede e, mais, muitas vezes estes
procedimentos podem trazer mais desconforto.

Outros:

I1.2 Autorizo expressamente a realizagdo de quaisquer dos procedimentos acima listados
se, na andlise do caso concreto pela equipe de salde que estiver cuidando de mim,
evidenciar-se que a recusa implicard em violacdo dos meus valores e desejos aqui
listados.

Il - OUTRAS DISPOSICOES:

lIl.1. Manifesto expressamente meu desejo de que sejam realizados todos e quaisquer
procedimentos cuja finalidade seja, exclusivamente, prover meu conforto e amenizar
minha dor e/ou angustia, garantindo um final digno de vida, mesmo quando tais
procedimentos possam prolongar minha vida.

I1I.2. Ndo desejo a realizagdo de nenhum procedimento para tirar minha vida, desejo
apenas que ela ndo seja desarrazoadamente prolongada.

I1l.3 Se eu estiver gravida, essa diretiva antecipada ficard suspensa até o final da gravidez.

lIl.4 Tenho plena consciéncia que este documento vincula meus familiares, meus amigos
e equipe de saude, que devem seguir todas as disposi¢des aqui inscritas.
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Hn‘ ta rlu||| |m| D| Moysés Deutsch — M'Boi Mirim *
_1 m b0| lelhor em Casa — Servigo de Atengao 2\ !
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HOSPITAL MUNICIPAL i -

DR. MOYSES DEUTSCH MelhoremCasa CUlDADOS

IIl.5 Desejo que, diante da irreversibilidade do quadro médico, eu seja levado para minha
casa a fim de que desfrute dos ultimos momentos de vida junto com a minha familia e
no meu lar.

IV - DIRETRIZES PARA A EQUIPE DE SAUDE QUE ME ATENDERA

IV.1 Durante a feitura deste documento fui orientado pelo meu médico de confianga, Dr.
@nomedomédico, portador do CRM n. @CRM, que me instruiu acerca dos termos
técnicos aqui descritos, bem como das consequéncias de todos os procedimentos aos
quais estou recusando.

IV.2 Este documento autoriza a suspensao ou nao realiza¢ao de procedimentos apenas
guando dois médicos atestarem a irreversibilidade e condicao de terminalidade.

IV.3 Este documento foi feito por uma pessoa em pleno gozo de sua capacidade civil que,
de acordo com as leis brasileiras e a Resolu¢do 1.995/2012 do Conselho Federal de
Medicina, tem a faculdade de recusar procedimentos médicos que tenham a finalidade
apenas de prolongar a vida bioldgica, sem garantir-lhe qualidade de vida.

IV.4 Se algum membro da equipe se utilizar de seu direito a objecdo de consciéncia, e,
portanto, ndo puder cumprir as disposicées aqui previstas por razdo moral ou religiosa,
vocés devem me encaminhar para outro profissional a fim de que minha vontade seja
cumprida.

V - REVOGACAO

Tenho ciéncia de que eu posso revogar essa diretiva antecipada de vontade a
qgualquer tempo, fazendo uma nova diretiva ou apenas uma declaracdo de vontade
revocatoria. Em ambos os casos, posso revogar minhas decisées sobre o fim de vida e/ou
a nomeacao do(s) procurador(es) para cuidados de saude no fim de vida.

Sao Paulo, @datacompleta

Assinatura do outorgante
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