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INTRODUCAO

A amplitude de conhecimentos e avancos técnico-cientificos vista
nas Ultimas décadas acarretou uma transformacao nas

caracteristicas dos pacientes internados nas unidades de terapia
intensiva (UTI) e enfermarias pediatricas(y)
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A filosofia da abordagem de cuidados paliativos (CP)
propoe um dialogo entre as propostas de tratamento e
0s objetivos do paciente ou daqueles que por ele
respondem em face de toda e qualquer doenca capaz
de ameacar a continuidade da vida.(1)
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De acordo com a Organizacao Mundial da Saude (OMS)

(2002), a oferta de cuidados paliativos focados na pessoa,
e hao na doenca, planejada de forma conjunta desde o
diagnostico, surge como alternativa para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e sua capacidade de lidar
com a situacao de maneira eficaz.
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O objetivo desta aula é trazer a tona os desafios enfrentados
no estabelecimento de um modelo e uma equipe de cuidados
paliativos pediatricos (CPP) dentro de um hospital pediatrico
de alta complexidade na cidade de Sao Paulo em que a
esmagadora maioria dos pacientes graves encontra-se
internada na UTI, mas se aplica a outros centros similares.
Paralelamente, alguns principios basicos de CPP sao discutidos.
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CUIDADOS PALIATIVOS NA UTI PEDIATRICA

O principal objetivo da medicina intensiva ¢
utilizar recursos terapéuticos de suporte
avancado de vida em pacientes com
doencas com alto potencial de letalidade. (1)
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A frequéncia de doencas cronicas e debilitantes, que podem
encurtar a vida do paciente pediatrico, vem aumentando, isto €,
muitos sobrevivem mas ficam dependentes do uso de tecnologia
(traqgueostomia, tubos de nutricdo gastrica, marca-passo,

dispositivos de suporte ventricular etc.).

TABLE 4. Technology and Device Use at
Discharge

No. (%) of
No. (%) of Neonates
Neonates Without

Technology/Device Use With CMN CMN

Any technology 130 (91) 170 (7)2

Tracheostomy 9 (6) 0

CPAP/BiPAP 11 (8) 0

Nasal oxygen 10 (7) 0

Home monitor 31 (22) 0

Gastrostomy tube 69 (48) 24 (1)

Gastrojejunal tube 11 (8)

Nasogastric tube 37 (26)

Ventriculoperitoneal shunt 7 (5) 23 (1)

Ostomy bag 3(2) 123 (5)

Total parenteral nutrition 2(1) 0 .
sttt - Outcomes of Neonates With Complex
Abbreviations: BiPAF, biphasic positive airway pressure; CMN, M ed i ca I N eed s

;%Zgﬁ’;medical fee e o Canthions pacive Ry Emily Kieran, MD, PhD; Rahnuma Sara, BSc; Jennifer Claydon, MSc; Valoria Hait, MSc;
»Comparison of the proportion of neonates who received Julie de Salaberry, MSc; Horacio Osiovich, MD; Sandesh Shivananda, MD, MSc, FRCPC
technology and device use at discharge; P < .05 is statistically

significant.
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Esse cenario leva a uma mudanca na orientacao
meédica, com a introducao idealmente de principios
de cuidados paliativos paralelamente aos cuidados
restauradores da saude.

Nos casos nos quais se esgotam 0S recursos
terapéuticos, o paciente passa por uma transicao,
da énfase da meta de cura para a énfase no
conforto de forma holistica e integral. (1)
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Todos vivemos diante de imensa barreira sociocultural que
dificulta a discussao sobre o tema da finitude e da morte,
especialmente em pediatria.

“A caricatura que melhor a representa é a do ser humano que
nao pode morrer, com tubos em todos os orificios do corpo,
tendo por companhia ponteiros e ruidos de maquinas(..)

O siléncio impera, tornando penosa a atividade dos profissionais
de saude com pacientes gravemente enfermos. O
prolongamento da vida e do tempo da doenca amplia o
convivio entre pacientes, familiares e equipe de cuidados, com

aumento do estresse e risco de colapso”
Kovéacz, M.J.PSICOLOGIA: CIENCIA E PROFISSAO, 2011, 31 (3), 482-503
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A morte se torna ao mesmo tempo interdita e

companheira intima das pessoas, incluindo os bebés,
as criancas e os adolescentes.

Tal dualidade vai se revelar tambeém na concepgao de
que nao se deve falar sobre a doenga com pacientes, o
que se acarreta disturbios na comunicagao

potencializados  pelo processo de adoecimento
(conspiracao do siléncio)

Kovacz, M.J.PSICOLOGIA: CIENCIA E PROFISSAO, 2011, 31 (3), 482-503
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Poréem, refletir sobre a morte permite que questionemos uma
sociedade que coloca o foco na eficiéncia, eficacia e efetividade de
todos os processos. Refletir sobre a morte nos tempos e contextos
atuais também permite que questionemos uma sociedade em que as
pessoas morrem s0s, abandonadas, muitas vezes rodeadas apenas de
tubos e maquinas. Questiona uma sociedade que despe os individuos
de sua identidade e os transforma em algo (um numero, uma doenca,
um “caso”) ).

) , o . » - | |
‘ Modulo 29: Disfagia e cuidados paliativos na populacao infanto-juvenil — Fga Dr.2 Denise Madureira i A
-2 N ws - ERTIFI CADA




EUTANASIA

Antecipar a
morte

Quando se tem
uma doenc¢a que
nao tem cura

- dias de vida
- sofrimento

ORTOTANASIA

Morrer
naturalmente

Nao fazer
procedimentos
ilnvasivos para
prolongar os
dias de vida

Morrer na hora
certa

DISTANASIA

Prolongar a
morte

Morte lenta,
com
sofrimento e
dor

+ dias de vida
+ sofrimento
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Rank Country
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Com base nas pontuag¢oes da
avaliagdo, vinte e um paises
receberam nota negativa, sendo
apenas dois — Republica Checa
(662) e Portugal (752) — paises de
rendimento elevado.

Cross Country Comparison of Expert Assessments of
the Quality of Death and Dying 2021 Vol. 63 No. 4
April 2022 Quality of Death and Dying
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.015

Grade F

DGrpy

ENTIDADE
FORMADORA

ERTIFICADA



https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.015

Indicadores

1. Os locais onde os profissionais de saude tratavam os pacientes eram limpos, seguros e confortaveis

Paciente conseguiu ser cuidado e faleceu no local de sua escolha

3. Os prestadores de cuidados de saude forneceram niveis adequados e tratamentos que prolongaram a
qgualidade de vida

4. Os profissionais de saude apoiaram as necessidades espirituais, religiosas e culturais do paciente

5. Os cuidados foram bem coordenados entre diferentes prestadores de cuidados de saude

Os prestadores de cuidados de saude controlaram a dor e o desconforto nos niveis desejados pelo

paciente

7. Os prestadores de cuidados de saude ajudaram o paciente a lidar emocionalmente

8. Os prestadores de cuidados de saude incentivaram o contacto com amigos e familiares

9. Os prestadores de cuidados de saude ajudaram com as preocupacdoes nao médicas do paciente

10. Os prestadores de cuidados de saude forneceram informacdes claras e oportunas para que os
pacientes pudessem tomar decisdes informadas

11. .0Os prestadores de cuidados de saude fizeram perguntas suficientes para compreender as
necessidades do paciente

12. .0Os prestadores de cuidados de saude tratavam principalmente os pacientes com gentileza e simpatia

13. .Os custos nao foram uma barreira para que o paciente recebesse cuidados adequados

N

o

Cross Country Comparison of Expert Assessments of the Quality of Death
and Dying 2021 Vol. 63 No. 4 April 2022 Quality of Death and Dying
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.015
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https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.015

Os primordios da implementacao do CPP

* Inicio em 2015 e trazidos a tona pela equipe de enfermagem da
instituicdo com a participacao das especialidades de intensivista e
fisiatria.

e Os profissionais de enfermagem, fisioterapia, fonoaudiologia e psicologia passaram
a participar das reunioes

 Espacamento das reunides até a dispersao do grupo: “Palilalia”(Bruera, 2018)

e 2017: Aumento expressivo da complexidade de criancas internadas no hospital:
novo formato da equipe com nova proposta

e “Palifobia”:

{4 . . . .
Os gestores dos hospitais poderiam ter medo de serem vistos como pessoas sem

compaixGo e sem visGo aos cuidados holisticos, entre todas as prioridades
concorrentes em um cenario instavel de cuidados de saude pedidtricos e em meio a
escassos recursos financeiros. ”(sruera, 2018) (1)
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O PODER DA PALAVRA: EQUIPE DE CPP OU EQUIPE DE SUPORTE E CPP
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“Cuidados Paliativos consistem na assisténcia
promovida por uma equipe multidisciplinar que
objetiva a melhoria da qualidade de vida do
pacientes e seus familiares, diante de uma
doenca que ameace a vida, por meio da
prevencao e alivio do sofrimento, através da
identificacao precoce, avaliacao e tratamento
impecavel da dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicologicos e espirituais”.
(OMS,2002)
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Abordagem Holistica

Alivio da dor e outros sintomas fisicos

Integra os aspectos psicoldogicos e espirituais do paciente

Afirma a vida e considera a morte um processo natural

Nao pretende apressar nem adiar a morte

Oferece suporte para que o paciente possa viver o mais ativo possivel até a
sua morte
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Cuidados pa Iiahums em pecllatrla uma revisao

Manc Tharaso Maoado Wk S i e v |-|1|.1|1.1 PAonic g |

Resumo

4 expansac tecnologica das ultimas décadas modificou o perfil dos pacientes na pediatria, tornando cada
vez mais frequente a assisténcia a criangas com do Inicas & ameagadoras a vida. Cuidados paliativos
envolvern a assisténcia ativa e total prestada a essas criangas, nas dimensdes de seu corpo, mente & aspirito,
berm o o suporte oferecido a sua familia. O presente estudo revisa aspectos relevantas na al:h:-rdagr:rn
paliativa: a prevalénda e abordagem dos sintomas, a participacdo de equipe rnultipr'-ﬁ
com a familia, os cuidados ao final da vida e a limitacao de terapeuticas invasiv:
miento da importancia da medidna paliativa, £ universidades ainda p-ri-:rlzum a nwdl-. a -_urum-.-s. Inm-
tuir esse tema no processo de formagao do medico € uma necessidade real e absoluta, visando proporcionar
vida e morte dignas a Ci
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Dor. Assisténcia. Crianga.

Resumen

Los cuidados paliativos en pediatria: una revision

La expansicn tecnologica de las ultimas decadas ha cambiado el perfil de los pacientes de pediatria, volien-
do cada vezr mas frecuente la asistencia a los ninos con enfermedades cronicas y p-..ten..ialrnr:nr.-': rmortales.
cuidados paliativos involucran |a asistencia activa y total prestada a estos ninos y nifas, en el ambito
CUerpo, mente y espiritu, ofrecido a toda su familia. Este estudio proporciona un ana

los aspectos re tes en el enfogue Fldlldtl la prevalencia y abordaje de los sintomas, |a partidpacion de
R eguipo multi- iplinario, la comunicacion con la familia, la atencion al final de la vida y la limitacion de las
terapias invasivas. A pasar dal reco de 3 importanca de 3 medicing paliativa, nuestras universida-
des siguen dando prioridad a la medicina curativa. Establecer ese tema en el proceso de la educacion medica
es una necesidad real y absoluta, con el objetivo de proporcionar una vida v una muerte dignas a nusstros
pacientas.

Palabras-clave: Cuidados paliativos. Dolor. Atencion. Minos.

Abstract

Falliative care in |:n'=|:|iatn-3: 3 review
Thie tec i

the prevalence and approach of symptoms, the paricipation o 5

famnily, care at end of [ife and limitation of invasive therapies. Despite recognition of the importance of palliz-
five medicine, our universities stll give priority to curative medicine. Introducing this theme in the process
of medical education is a real and absolute need, aiming to provide dignified life and death to our patients.
Eey words: Palliative care. Pain. Assistance. Child.
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Elisabeth Kubler Ross

“...Dedicaria sua
vida a ajudar
aqueles que se
defrontavam com a
morte a realizarem
transformacoées que
0s tornassem mais
plenos de vida”
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Morrer com dighidade

Mas a vida pode ter mais
significado se tornarmos o
final tao digno quanto o seu
periodo de duracao.

Nao gosto de falar de morrer com dignidade, mas
gostaria de falar sobre viver com dignidade, e acho
que isso faz diferenca

(EKR, 1972).
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Cicely Saunders

e Alivio do sofrimento
humano. FisICO

* Conceito de dor total sooa. | Paciente (i
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Cicely Saunders

e Em 1967, ela fundou o St. Christopher’s
Hospice,

e “nao ha mais nada a fazer”.
e “ainda ha muito a fazer”.

* Ela faleceu em 2005, St. Christopher’s. ' vanccnirancaER

Lt
»

L
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PREVALENCIA E INCIDENCIA

Como em muitos centros terciarios pediatricos, a grande demanda
de pacientes que chega para a equipe de CPP do nosso hospital
provém do departamento de neurologia pediatrica (32,6%). (1)

" ) , o . » o | |
‘ Modulo 29: Disfagia e cuidados paliativos na populacao infanto-juvenil — Fga Dr.2 Denise Madureira i A
- N wmwEm ¥ERTIFICADA




Doencas cronicas

Segundo o Ministério da Saude, uma doenca é
considerada cronica quando apresenta “inicio
radual, de prognodstico usualmente incerto, com
onga ou indefinida duracao, apresenta curso
clinico que muda ao longo do tempo, com

possiveis periodos de agudizacao, podendo gerar
Incapacidades”

Brasil. Ministério da Saude. Diretrizes para o cuidado das pessoas com doencas de cuidado prioritarias. Brasilia, DF,2013.Disponivel em:

cronicas nas redes de atencdo a saude e nas linhas
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes%20_cuidado_pessoas%20_doencas_cronicas.pdf
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Doencas cronicas
Incapacidade

Sofrimento




Impacto das doencas crénicas na dinamica familiar

« "As perdas desenvolvimentais, o temor pela vida da crian¢ca, a
dependéncia e falta de autonomia da crianca, a imposicGo de
mudancas na rotina de vida, as repetitivas e desgastantes tarefa de
cuidar, a incerteza de como sera o futuro, o abandono de planos e
sonhos e os prejuizos no estabelecimento e manutengéo de relacoes
sociais refletem negativamente no impacto subjetivo, ocasionando
sentimentos negativos, sobrecarga, perda de controle, embaraco,
desamparo, ressentimento e exclusGo, podendo levar a problemas
emocionais, fisicos, bem como dificuldades financeiras.”



Para quem?

GRUPQ | GRUPQ Wl
Doencas que sdo curdveis mas podem Doencas de agravamento progressivo,
causar a morte. sem cura possivel.

GRUPO I

Doencas que causam uma morte
precoce (antes da idade adulta)

mas podem ter sobrevivéncias longas.

Doencas irreversiveis ndo

progressivas, com muitos agravamentos
e complicagdes e com probabilidade
de morte precoce.

NORMALIDADE

GRUPO ||

GRUPQ Il

N Y

MORTE TEMPO (ANOS)

(Adaptado com permissdo de R. Hain, 2008 - Progress in palliative care for children in the UK)

' ’
Te 220300

Categoria

Exemplo

Grupo 1

Doencas nas quais a cura é
possivel, mas com
significativo risco de morte
(chance de falha
terapéutica)

e Cancer

* Aplasia de Medula
* Cardiopatias

* Insuf. Renal Aguda
* |nsuf. hepatica

Grupo 2

CondicOes que requerem
tratamento complexo e
prolongado, durante os
quais a morte prematura
pode ocorrer.

* Fibrose cistica

e HIV/AIDS

 Anemia Falciforme

* Transplantes (sélido ou
TMO)

* |nsuf. Renal Cronica

e Distrofia muscular de
Duchenne

Grupo 3
Doencas progressivas sem
tratamento curativo

* Doencas metabdlicas

* Doencas
neuromusculares

* Trissomias 13 e 18

Grupo 4

Doencas irreverssiveis e
nao progressivas
(debilitado / morte
prematura)

» Paralisia cerebral

* TCE grave

 Prematuridade extrema

 Malformacdes graves de
SN




Foco/objetivo do
cudado

|
Diagnostico da
doen¢a na fase aguda

™

Tratamento Curative

Cuidados Paliativos

TEMPO — )

Doenga na fase cronica

I
Morte Luto
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CURATIVO PALIATIVO



Cuidados Paliativos

 Boa pratica médica
e atitudes,

* comunicacao

e e cuidado.




Equipe transdisciplinar

* Qualidade de vida

 Abordagem Humanista e valorizacao da vida

* Controle e alivio da dor e demais sintomas

e Questoes éticas

* Enfrentamento da morte como um processo natural
* Prioridade dos cuidados sobre a cura

* Comunicacao

* Espiritualidade

* Apoio no luto

33



A nossa equipe

Médico
- Fono
Psicologa audisloga
Fisiotera .
e EQUIPE  Nutricio
Child Life Farmacia
Enferma
gem
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"A morte é simples
mudanca de veste, #®
SOMos 0 que Somos. ‘1
Depois do sepulcro, _
ndo encontramos
sendo 0 paraiso ou / '
o inferno criados
por nos mesmos.”

-Chico Xavier-

_____



* Relacao do individuo com o
transcendente

* Além da ciéncia e religiao
constituidas

W™ * “O bom cuidado espiritual”

—77%: valores espirituais levados em
consideracao pelos seus meédicos

—48%: gostariam que seus médicos
rezassem com eles

Manual de Cuidados Paliativos ANCP; 22 ed. Pag.556-568



A espiritualidade na pratica pediatrica

Pariang Pereing Goranitc b, Maring Rochel Srominie Cury

Resumo

O tema dos cuidados paliativos na pratica pediatrica ocupa relevante espaco de discuss3o no contexto da
bizetica. Messe as stacamos gue a dimens3o espiritual & parte integrante do cuidado ac paciente
pediatrico e que equipe de saude precisa estar apta a acolher esse movimento de transcendeéncia
e atenta 3

Palavras-c

Resumen
La espiritualidad en la practica pediatrica

sidades espirituales de los pacientes pedi-
atricos, asl como a las de sus padres,
Palabras-clave: Espiritualidad. Brasil. Cuidados paliativos. Pediatria.

Abstract

Spirituality in pediatric practice

The therne of palliative care in pediatric practice represants a relevant topic for discussion in the context of
bioethics. In this respect, we seek to ermphasize that the spiritual dimension is an integral part of the @re of
pediatric patients, and therefore health teams need to be able to embrace this transcendent movement and
be z five to the spiritual needs of pediatric patients, as well as their caregiver:

Eeywords: Spirtuality. Brazil. Palliative care. Pediatrics.
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A VIVENCIA DA FONOAUDIOLOGIA NA EQUIPE

DE CUIDADOS PALIATIVOS DE UM HOSPITAL

UNIVERSITARIO DO RIO DE JANEIRO

ANDREA D0 8 CALHFIROS

CHRISTIANE L. DE A LAUQUERQUE

Resumo

Este artigo tem intenclo de mostrar a
importincia do trabalho da F-:-n-:-au-:l.i-:-]-:-g,ja na
equipe de Cuidados Paliativos, proporcionando
a0 paciente possibilidade de maior interaciio
oom a familia através da comunicacio, e pre-
ser var de forma segura o prazer daalimentagio
por viaoral. O Micleo de Cuidados Paliativos do
Hospital Universitirio Pedro Ernesto tem uma

al que recebe um grande
nimero de pacientes oncolégicos com doenca
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impostos pela reabilitacio levam o pro
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melhor co

alimentag

Fonoaudiologia, ¢ os fonoandidlogos precisam
se conscientizar do seu importante papel neste

CATTIpD de trabalho,

PALAVEAS-CHAVE: Cridados Dalighivas:

Fonoaudiolopia; Degluticdo; Commiricacdo.

'-}-]- Fevizsta do H-:-.'_:-:itilLL'ni.'.'l:'r:i.r.l'_".in Pesdro Ermesta,

InTRODUCAO

A presenga do fonoaudidlogo na equipe de
cuidados paliativos & ainda timidamente encara-
|:L=I.J:n-].!. fonoandio ogiae prllu demais 5
nais, porém seu papel torna-se importantissimo,
uma vez que colocamos em préitica os objetivos
de uma equipe humanizada que promove o bem
estar fisico, mental e social do paciente.

Poucos sio os fonoaudidlogos que fazem
parte, de fato, de uma equipe de ¢ ut-:la.-:ln'-

oz e fala de alguns pacientes encaminha-

jd haviam sido acompanhados pela

A T ambulatério de tratamento

de radioterapia ¢ de drurgia de cabeca e pes-

cogo. Com o avango da doenca ou recidiva, se

fizeram necessdrias novas avaliagdes, condutas
g orientaghes

E fato que o trabalho da fonoandiclogia

em equipes de cirurgia de cabega ¢ pescoco

vem se ampliando de maneira considerdvel ao

longo dos altimos anos, com a possibilidade
de preservacio de drgios por protocolos ran-
domizados. Além da modalidade tradicional,
conservadorade drurgia, radicterapia e quinmio-
terapia, aumentou o mimero e prolongamento
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Parecer CFFa n2 48 de 02 de outubro de 2020, que “Disp0de sobre a atuacao do fonoaudiologo na equipe
multiprofissional na prevencao de broncoaspiracao:

Artigo 22: O fonoaudidélogo que atua em cuidados paliativos deve compreender o cliente e sua familia como o
centro gerador de decisdes , informando-lhes claramente sobre o quadro clinico, propiciando-lhes dignidade e
respeito, ajudando-os no enfretamento da doenca, nas definicoes de conduta ao longo do tratamento e no
entendimento do processo de morte como uma etapa natural da vida.

Art. 82 O fonoaudidlogo deve habilitar e reabilitar os aspectos fonoaudiologicos, sempre que possivel, aumentando-
lhes a independéncia de maneira segura e prazerosa, com atuacao desde o diagnostico inicial da doenca até sua
terminalidade.

Art. 92 O fonoaudidlogo que atua em cuidados paliativos deve ter dominio em:

1. realizar a assisténcia visando a efetividade do tratamento, conforto e seguranca do cliente;

2. avaliar e indicar estratégias para amenizar os impactos negativos relacionados ao quadro clinico do cliente;

3. buscar e utilizar sistemas de comunicacao aumentativa ou alternativa junto ao cliente;

4. reconhecer e responder as necessidades do cliente, dos familiares e cuidadores por meio de uma visao ampla e
transdisciplinar;
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5. prevenir complicacoes e sintomas que possam aparecer devido a caracteristica da
evolucao da doenca;

6. atuar em equipe inter, multi e transdisciplinar;

7. humanizacao;

8. suporte basico da vida;

9. comunicacao de mas noticias;

10. ética, bioética e tanatologia; e

11. medidas de controle de infeccao hospitalar e biosseguranca

Art. 10 No caso de recusa do tratamento por parte do cliente, o fonoaudiologo devera fornecer esclarecimento sobre a
decisao tomada.

LM , o . » o | |
‘ Modulo 29: Disfagia e cuidados paliativos na populacao infanto-juvenil — Fga Dr.2 Denise Madureira i A
- ERTIFICADA



45






Alimentacao

“Em que e a partir de quando o homem se
distingue do animal em sua

alimentacgao? Pelos tipos de alimentos
que consome ou por sua variedade?

Pelo modo como os prepara antes de
comeé-los? Pelo cerimonial que envolve
seu consumo, a comensalidade e a
funcéo social que caracterizam as
refeicoes?”



Alimentacao

Quais os fatores que estao
implicados na perda da
capacidade de se
alimentar?



Possibilidades

Disponibilizar alternativas quando a alimentacao via oral nao
& mais possivel,

* vantagens

* desvantagens

tentando, assim, minimizar a angustia e o sofrimento do
doente e da familia



Classificacao das Fases de Assisténcia em Cuidados Paliativos

Fase 1 = Cuidados de Suporte

Fase inicial de doenca limitante de vida / doenca ameacadora de vida.
Cuidado Paliativo em conjunto com tratamento curativo/restaurativo.

Maior possibilidade para recuperacao do que para a irreversibilidade
ou morte.

O objetivo do cuidado é o tratamento curativo/restaurativo.

Os cuidados paliativos serao prestados como suporte adicional ao
tratamento modificador, no alivio dos sintomas causados pela doenca e
seu tratamento, conscientizacao de diagnodstico e prognostico, suporte
socio-emocional e espiritual do paciente e familiares.




Classificacao das Fases de Assisténcia em Cuidados Paliativos

Fase 2 = Cuidados Paliativos Continuados
* Doenca limitante de vida / doenca ameacadora de vida em fase avancada

* Risco de morte no periodo de ate 1 ano ("surprise question": voceé se
surpreenderia se paciente viesse a 0bito em até um ano?)

* Falha terapéutica ou resposta insuficiente aos recursos terapéuticos utilizados,
proximo de limitacao técnica.
* Crescente tendéncia ao desfecho morte / irreversibilidade.

* O objetivo do cuidado passa a ser prolongar a vida priorizando a melhor
qualidade de vida possivel

* Os Cuidados Paliativos focam mais intensamente no manejo de sintomas e
estabelecimento de Plano Antecipado de Cuidados / Diretivas Antecipadas de
Cuidados, assim como suporte emocional, social e espiritual intensificados.

* Os tratamentos modificadores de doengca podem ser oferecidos quando
considerados proporcionais de acordo com o objetivo do cuidado estabelecido.



Classificacao das Fases de Assisténcia em Cuidados Paliativos

Fase 3: Cuidados Paliativos Exclusivos / "Hospice Care*

Doenca limitante de vida / doenga ameagadora de vida em fase avangada e com sinais de alerta de deterioracdo
clinica como internagbes de repeticao, queda de funcionalidade, faléncia organica. Identificagdo da
irreversibilidade da doenca e morte iminente.

Caracteriza fase de fim de vida (morte prevista para alguns dias, semanas, perspectiva de vida de até 6 meses.
O objetivo de cuidado passa a ser o conforto exclusivo do paciente.

Cuidados Paliativos atuam de forma intensificada buscando o maximo de conforto e qualidade de vida do paciente
e seus familiares.

Excelente manejo de sintomas, técnica de comunicacao adequada, planejamento de cuidados alinhados e
cpcildados de fim de vida apropriados, avaliando indicacao de sedacao paliativa e limitacao e retirada de suporte de
vida

Providenciar que sejam favorecidos o alinhamento de comunicacao familia-equipe e equipe-equipe a fim de evitar
ao maximo possiveis ruidos, favorecer ambiente pacifico e harmonioso, liberacao de visitas, suporte espiritual e
religioso, assim como cerimodnias religiosas, medidas de humanizacao otimizagas e as melhores condi¢cOes para
gue a familia acompanhe o paciente e se prepare para a morte.

Reforcada importancia de que ndo sejam instituidas ou mantidas terapias consideradas desproporcionais ou
futeis, assim, nessa fase serd discutida e efetivada limitacao e/ou retirada de suporte artificial de vida.

Suporte ao luto



1.
2.
3.

DecisOes éticas

Principio da veracidade
Principio da proporcionalidade terapéutica

Principio do duplo efeito

“(...) que as equipes sejam estimuladas a nGo somente desempenhar funcoes proprias a
formacéo académica, mas a refletir sobre o porqué de cada deciséo, submetendo essa a
discussdo em equipe e, em um segundo momento, incluindo e incentivando as familias a

participar das decisées.”
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DecisOes éticas

4. Principio da prevencao
5. Principio do nao abandono

“a prestacao de assisténcia integral ao paciente e a sua familia,
buscando a legitimacao do direito do paciente de morrer com toda
a dignidade.



..’Dessa forma, a atuacao do fonoaudiologo é de suma importancia, pois ajuda
no manejo do paciente em CP e viabiliza conforto e possibilidades de o paciente
realizar suas escolhas e expressar seus desejos no desfecho de sua vida”

“ A vontade do paciente em se alimentar deve ser levada em consideracao e o papel
gue o alimento representa em seu cotidiano, principalmente quando ha presenca de doenca

Progressiva e incuravel”

(citacdo de Moreira, Marcio José da Silva et al. Contribuicdes da Fonoaudiologia nos cuidados paliativos e no fim da vida. CoDAS [online]. 2020, v. 32, n. 4
[Acessado 23 Junho 2024],

“O processo de tomada de decisao é participativo e deliberativo e envolve dilemas como recusa
de tratamento, escolha ou recusa de determinado procedimento, desejo da equipe de cuidado,

crencas da familia e a realidade clinica do paciente”

(citado por Moreira, Méarcio José da Silva et al. Contribuicdes da Fonoaudiologia nos cuidados paliativos e no fim da vida. CoDAS [online]. 2020, v. 32, n.
4 [Acessado 23 Junho 2024],
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“As consideracoes sobre a liberacao ou a suspensao da dieta
por via oral e a Indicacao do uso de via alternativa de
alimentacao devem considerar a historia clinica do paciente,
suas condicOoes fisicas, seus exames laboratoriails e a
presenca do mecanismo de protecao das vias aéreas
Inferiores no paciente paliativo. Em alguns casos, o paciente
ou o proprio familiar pode deixar a decisao registrada de nao
usar a via alternativa de alimentacao nas diretivas
antecipadas de vontade e iIsso deve ser respeitado.™
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No caso do paciente nao ter deixado seu desejo expresso, a
responsabilidade deve entao ser transferida para um
parente ou cuidador autorizado e responsavel pelos
cuidados do paciente ou determinar um decision maker.
Todas as condutas devem ser pautadas na autonomia do
individuo durante todo o processo de tomada de decisoes*
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A atuacao fonoaudioldgica com pacientes em Cuidados Paliativos ou em fim de vida contempla
gue a suspensao de dieta via oral venha a ser recusada pelo paciente ou pelo seu representante
legal bem como a indicacao de via alternativa de alimentacdao. Nestes casos cabera ao
fonoaudiologo propiciar ao pacientes condicoes de oferta VO com seguranca, minimizando os
riscos de broncoaspiracao.
O fonoaudidlogo deve eleger procedimentos que visem garantir ao maximo a seguranca do
paciente como:
a) Realizacao de exames objetivos
b) Educacao continuada para cuidadores e familiares
c) Selecao de estratégias compensatorias para cada paciente
d) Manejo do risco de broncoaspiracoes
e) Adaptacao de consisténcias, volumes e utensilios

Respeitando as preferéncias alimentares, cultura, identidade social e religiao do paciente)
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Consideracoes finais

A atuacao do fonoaudiologo na equipe de cuidados paliativos esta pautada em evidéncias
cientificas e na ética profissional na busca pela escolha de procedimentos que buscam a
melhor qualidade de vida do paciente frente a uma doenca ameacadora da continuidade de
sua vida. Suas principais demandas envolvem aspectos de vital importancia na vida como a
comunicacao e a alimentacao do individuo. Seus preceitos devem incluir os aspectos de
humanizacao e as boas praticas, principalmente na tomada de decisdes que devem priorizar a
autonomia do paciente ou a do seu representante legal, cuja manifestacao e legitimidade
devera imperar frente a todo o resto, diante da ameaca ou proximidade da morte.
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Vocé vai conhecer por si mesmo a verdade,



Obrigada!
denise.lopesmadureira@gmail.com
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