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HISTORICO

Os cuidados paliativos surgiram na década de 1960, no Reino Unido, com a
médica, enfermeira e assistente de saude Cicely Saunders, que dedicou seu trabalho ao
alivio do sofrimento humano.

No Hospital Ophir Loyola (HOL), os “cuidados paliativos” até o ano 2000 eram
realizados de maneira assistematica, os pacientes eram internados em clinicas conforme
a patologia de base e quando nao era possivel cirurgia, quimioterapia ou radioterapia para
a cura, eram intitulados como oncoldgico com doenga avangada, de “apoio clinico”,
“estado terminal” ou “aquele paciente que nao tem nada fazer”.

A assisténcia era realizada pela equipe do setor, os cuidados bem complexos,
geralmente curativos de lesdes extensas, exsudativas com odor, sondagens (vesical,
nasogastrica, nasoenteral), traqueostomias, drenos, sangramentos, dor ndo controlada,
pois quando procuravam o servigo ja estavam em situacdes criticas. As internagdes eram
bastante prolongadas, visitas restritas, protocolos de manejos dos sinais e sintomas nao
definidos, familiares receosos com a complexidade dos cuidados. Na maioria das vezes
eles ocupavam leito e ficavam isolados até o fim da vida sem ter a oportunidade de um
cuidado digno.

Com isso surgiu a necessidade de uma assisténcia integral com aten¢do de uma
equipe interdisciplinar, que ndo se restringisse somente a execu¢do de procedimentos,
mas sim com o compromisso pelo cuidado em todas as suas dimensdes (bio-psicossocial
e espiritual), valorizando a expressao dos desejos dos doentes e de seus familiares.

Naquela época (em meados de 2001) essa nova modalidade de atendimento foi
desafiadora para instituigdo, apesar de inovadora era pouco praticada no Brasil. Contudo,
o apoio e investimentos dos dirigentes do Hospital que ndo mediram esforgos para
capacitar os profissionais de saide para atuarem nos cuidados paliativos tanto nas
enfermarias, como no ambulatério e domicilio, foram imprescindiveis. O manejo e
controle de sinais e sintomas para os pacientes oncologicos com a doenca avangada,
passou a ter um conceito mais amplo, englobando pacientes, familiares, cuidadores e
equipe multidisciplinar.

Segundo o primeiro conceito estabelecido pela Organizagdo Mundial de Satide em
1990, os Cuidados Paliativos consistem em cuidados totais ativos de pacientes com

doencga sem resposta ao tratamento curativo, e tem como objetivo a melhora da qualidade
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de vida de pacientes e familiares.

Em 2002, houve uma atualizacdo do conceito no qual a abordagem se estende a
“doengas potencialmente fatais” por meio de prevencdo e alivio do sofrimento com
identificacdo, avaliagdo e tratamento impecaveis da dor e demais problemas fisicos,
psicossociais e espirituais. Esse conceito foi um dos pilares basicos para a mudanga na
proposta de assisténcia a pacientes oncoldgicos.

Para dar inicio a essa tdo inovadora proposta de assisténcia integral aos pacientes
em cuidados paliativos oncoldgicos do Hospital Ophir Loyola, foram feitas trocas de
experiéncias com Instituto Nacional do Cancer, mais precisamente INCA IV (destinado a
atender cuidados paliativos).

Um pouco antes do treinamento da equipe que iria atuar nos cuidados paliativos,
foi ocupado o espaco fisico, onde hoje € o primeiro departamento de Cancer — clinica de
cabega e pescoco. Todos os pacientes com diferentes tipos de cancer foram transferidos
para “NOVA CLINICA”, a demanda de atendimento foi alta, e foram disponibilizados 25
leitos sendo todos ocupados. O suporte médico era dado pela equipe da Unidade de
Atendimento Imediato (UAI) antes chamada de “triagem”. Nao existia uma equipe fixa.
A presenca de sinais e sintomas como a dor, dispnéia, nduseas, vOmitos, anorexia,
constipagdo, fadiga, caquexia, entre outros eram comuns.

Com o novo conceito de cuidados paliativos foi percebido que nio havia
necessidade dessa grande demanda de internacdo hospitalar, pois muitos dos sintomas
poderiam ser controlados no domicilio. Houve entdo um planejamento para iniciar o
atendimento domiciliar na esperanca de diminuir os nimeros de internagdes € promover
um cuidado mais qualificado. Portanto o atendimento domiciliar foi considerado nosso
“carro chefe” nos cuidados paliativos com redu¢do do niimero de internagdes hospitalares
para 10 leitos, selecionados quando a condigdo clinica ndo permitisse tratar em casa.

Em novembro de 2001, foi realizado o primeiro atendimento domiciliar sendo
constatado que essa modalidade de atendimento viria ao encontro das necessidades dos
pacientes, familiares, resultando em uma melhora da qualidade de vida. As experiéncias
trazidas do INCA/RJ e socializadas pela equipe deslocada, contagiou e motivou os
profissionais envolvidos em desenvolver uma assisténcia digna, justa e humanizada.
Outros departamentos do Hospital como farmdcia, enfermagem, nutri¢dao, psicologia,
medicina, servigo social, operacional e administrativo aceitaram a parceria com a nova
proposta de trabalho que foi bem aceita também pelos familiares e pacientes. Teve

reportagem em emissoras de TV, matérias em jornais locais e principalmente satisfagao
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por todos envolvidos.

Este breve historico da Clinica de Cuidados Paliativos oncologicos e do Servigo
de Atencdo domiciliar do HOL narra uma experiéncia impar e corajosa iniciativa de
organizar uma clinica especifica somente para cuidados paliativos oncoldgicos, a qual
completa 2 décadas de existéncia, promovendo controle de sintomas, respeito a

autonomia do paciente e qualidade de vida até a sua finitude.

Cleide do Espirito Santo Santana Faro
Enfermeira do HOL
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SECAO 1
ASSISTENCIA DOMICILIAR INTERDISCIPLINAR
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CAPITULO 1

Servico de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar da Clinica de
Cuidados Paliativos Oncologicos do Hospital Ophir Loyola
(SAD/CCPO-HOL)

Cristiane Ribeiro Maués

Introducéo

Ja se passaram 20 anos desde a primeira visita domiciliar até a data da publicacéo
desta obra. Sdo duas décadas atuantes na misséo de oferecer atendimento humanizado a
pacientes oncoldgicos, com objetivo de controle e alivio de sintomas e sofrimentos
causados pelo cancer.

Nesse periodo, os profissionais que compdem a equipe de assisténcia domiciliar
mudaram e algumas dificuldades temporérias surgiram como: falta de veiculo para o
deslocamento até a casa dos pacientes e impossibilidade do profissional médico realizar
atendimento domiciliar devido grande demanda nas enfermarias, cujo nimero de leitos
aumentou de 10 para 19.

A pandemia também causou impacto no Servi¢o pois cancelou as visitas nos
momentos de lockdown, modificou a programacao semanal e exigiu maior atengdo com
0s cuidados ao entrar no lar dos pacientes, reforcando os itens de seguranca da

paramentagdo de toda a equipe.

Organizacao

Atualmente a equipe de assisténcia domiciliar é composta de 3 médicas, 1
enfermeira, 1 psicologa, 1 assistente social, 1 terapeuta ocupacional, 1 fisioterapeuta, 1
fonoaudiologa, 1 secretaria e 1 motorista. A odontologia e nutricdo fornecem apoio a
casos especificos de acordo com a necessidade.

Em colaboracéo para o controle de sintomas no domicilio o setor da farmacia do
Hospital fornece a dispensacdo de medicamentos, incluindo opi6ides e
benzodiazepinicos. Materiais para curativos de lesbes por pressdo, lesGes tumorais,
sondas vesicais e de alimentacdo, e de coletores para ostomias também sdo fornecidos

pelo Hospital.
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A programacao das visitas € feita mensalmente com atualizacdo semanal a partir
da inclusdo do paciente no Servico, sendo que a primeira visita ocorre até 15 dias da
admissao, e a familia é informada por telefone sobre a data da visita.

As visitas médicas acontecem pela manha, de segunda a quinta-feira, juntamente
com a enfermeira, psicologa e assistente social. Nas sextas-feiras acontecem as visitas da
terapeuta ocupacional, fonoauditloga e fisioterapeuta. O restante da equipe permanece
no Hospital para as entrevistas de admissdo de casos novos. A média € de 2 visitas diarias

e de 1 admissdo semanal.

Critérios de inclusao

A admissao no Servico é realizada para qualquer paciente adulto, com diagndstico
de cancer, em cuidados paliativos, matriculado no Hospital Ophir Loyola, encaminhado
por uma das médicas assistentes da Clinica de Cuidados Paliativos Oncol6gicos — CCPO.
A indicacdo é para pacientes em seguimento ambulatorial ou aqueles que estejam de alta
hospitalar e que tenham alguma restricdo de mobilidade que impossibilite seu
deslocamento regular ao Hospital para comparecer as consultas ambulatoriais.

Considerando que os cuidados domiciliares exigem continuidade na auséncia da
equipe, outro critério para admissdo no Servico é que o paciente tenha um cuidador
definido, ndo necessariamente exclusivo. Ao concordar com a admisséo, o cuidador se
compromete a administrar as medicac¢Ges nos horarios prescritos e providenciar reposicao
antes do término; informar sobre os sintomas; cuidar da higiene, alimentacdo, curativos e
sondas; e atentar para mudanca de decubito.

Residir em area de abrangéncia do Servigo é outro critério de inclusdo uma vez
gue € apenas uma equipe para assisténcia. Na figura abaixo estdo demonstradas as areas

alcancadas pela equipe do SAD-HOL.
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| Val-de-Caes

Marambaia

Fonte: SAD-HOL, 2020.

Contato telefonico

Para evitar deslocamentos desnecessarios ao Hospital, é feito o monitoramento
telefnico dos pacientes para fornecer informacoes, esclarecer davidas, seguir a evolucao
de sintomas abordados na dltima consulta domiciliar até que ocorra a proxima presencial.

Havendo indicacdo de atendimento hospitalar o paciente é orientado a dirigir-se a
Unidade de Atendimento Imediato — UAI, do Hospital Ophir Loyola, acionando o

SAMU, pelo 192, ja que o atendimento domiciliar ndo dispde de remogéo.
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Consideracoes finais

Assim, o atendimento domiciliar tem representado um cendrio propicio para 0s
cuidados paliativos, possibilitando a atencdo na casa do paciente. Nem sempre um local
com infraestrutura adequada ou de facil acesso mas muitas vezes o local possivel para

continuidade do conforto e alivio de sintomas que o paciente tanto precisa.

Referéncias:

SAVASSI L.C.M,, REIS G.V.L,, DIAS M.B., VILELA L.O., RIBEIRO M.T.AM,,
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2020 Jan-Dez; 15(42):2611.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Planning and implementing palliative
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20 de setembro de 2021.
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CAPITULO 2

Atuacdo da Enfermagem

Maria Margarida Costa de Carvalho
Winnie Taise Pena Macédo

A enfermagem é uma profissao que envolve o cuidado de outras pessoas, e 0S seus
valores possuem raizes no ajudar, no recuperar, manter e melhorar a saude, prevenir
agravos e encontrar conforto e dignidade para os pacientes (POTTER; PERRY, 2011). A
pratica profissional do enfermeiro esta interligada com todos os membros da equipe de
salide, em todos o0s niveis de atencédo, desde a assisténcia domiciliar a alta complexidade.
A sua interacdo perpassa pelo paciente e seus cuidadores, equipe multiprofissional e
institucional, exercendo os mais diversos aspectos inerentes a sua formacao, avancando

pela gestdo, ensino e pesquisa, além é claro, da assisténcia em satude (FIRMINO, 2012).

No ambito dos Cuidados Paliativos, a presenca do enfermeiro é basilar, pois é ele
guem coordena, avalia, dirige e estima as necessidades que surgem no curso do
adoecimento do individuo, e envolve dentre outras coisas, a protecdo e alivio do
sofrimento. Quando a cura de uma doenca ja ndo é mais uma realidade, o foco do cuidado
de enfermagem € assegurar a melhor qualidade de vida possivel, até seus instantes finais,
a fim de assegurar uma morte digna e confortavel. E a equipe de enfermagem quem passa
a maior parte do tempo com 0s pacientes e seus cuidadores, e a oferta de um cuidado
especializado reduz sofrimentos e angustias daqueles que se aproximam da morte, sendo
esse profissional capaz de fornecer suporte para 0s problemas nas mais diversas
dimens@es do paciente e daqueles que o acompanham (CAMPBELL, 2011).

Dentre as fungdes do enfermeiro nos Cuidados Paliativos, estdo a avaliagéo,
diagnéstico e tratamento das manifestacdes humanas diante de uma doenca
potencialmente limitante, gerenciamento de sintomas com relevo para o controle da dor,
incluindo administracdo de medicamentos que exige conhecimentos especificos,
principalmente quanto ao uso de analgésicos opidides e sedativos, além das mais diversas
técnicas e vias de administragdo, com énfase na hipodermdclise, engloba também os
cuidados com feridas das mais variadas etiologias, sobretudo as lesdes tumorais, lesdes

por pressdo e as Ulceras terminais de Kennedy que sdo as mais comumente encontradas
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nas pessoas em cuidados paliativos, manutencdo da higiene e medidas de conforto,
acrescido de atividades de educacdo em salde que buscam envolver e orientar pacientes
e cuidadores para a préatica do cuidado em domicilio (SCHROEDER; LORENZ, 2018).

Os enfermeiros compdem e colaboram junto da equipe multidisciplinar,
contribuindo para a elaboragéo e execug¢éo do plano de cuidados para o paciente. Lideram
pesquisas, coordenam e conduzem a equipe de enfermagem composta por técnicos e
auxiliares de enfermagem que também prestam assisténcia aos individuos em cuidados
paliativos, com o objetivo de apoiar as melhores préaticas e os resultados mais adequados

aos pacientes.

A assisténcia as pessoas que recebem cuidados paliativos exige continuamente
um pensamento critico e complexo, pois, enfermeiros sdo repetidamente demandados por
pacientes e seus cuidadores, que muitas vezes, para além do adoecimento e o fim de vida
proximos, enfrentam situacfes sociais complexas, diagnosticos dificeis, manejo de
sintomas desafiador, comunicacéo dificil sobre morte e luto. Sendo assim, a unidade de
cuidado (paciente-cuidador) necessita de atendimento individualizado, atencioso e
respeitoso, em que este deve se adaptar para responder as necessidades de natureza fisica,
emocional, espiritual e social. Para isso, é necessario preparo e capacidade de comunicar-
se efetivamente com a equipe, paciente e cuidadores, sendo esta habilidade essencial para
qualquer enfermeiro que atue no cendrio dos cuidados paliativos, e ndo esquecer, de que
é importante ouvir, tanto quanto falar (SCHROEDER; LORENZ, 2018 e CAMPBELL,
2011).

A atuacdo do enfermeiro no fim da vida inclui a avaliagdo profissional,
pensamento critico, controle adequado de sintomas e manutencdo do conforto, que
exigem conhecimentos, préaticas e habilidades relacionados a tudo que permeia essa fase
da vida do paciente. O estadgio avangado de uma doenca traz consigo uma serie de
sintomas complexos que afetam corpo, mente e espirito, exigindo do enfermeiro
habilidades altamente especializadas, afim de prestar um cuidado holistico e consistente
com os objetivos do paciente e cuidadores, de acordo com o plano de cuidados proposto
junto a equipe multiprofissional.

Os cuidados paliativos no domicilio sdo uma abordagem de cuidado que permite
que pacientes e seus cuidadores continuem em seu contexto social e familiar, com o

suporte de uma equipe multidisciplinar especializada e disposta a prestar orientagdes e

Cristiane Ribeiro Maués Organizadora




19

suporte aos cuidadores e familiares, visando manter o doente mais confortavel e assim,
evitando internacBes recorrentes e desnecessarias. O ambiente domiciliar favorece a
manutencdo da qualidade de vida, pois permite que os pacientes tenham suas necessidades
atendidas sem a rigidez de horarios e regras impostas pelas instituicGes hospitalares,
representando um local de aconchego, calor e protecdo (RODRIGUES, 2012 e
VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

Nesse cenario, os enfermeiros podem auxiliar na integracdo de familiares-
cuidadores para os cuidados com pacientes em cuidados paliativos, e o envolvimento
precoce desse profissional nessa relacdo é essencial para que se obtenha bons resultados
em domicilio. O enfermeiro pode avaliar as habilidades, as necessidades, preparar e
orientar o familiar-cuidador para o exercicio do cuidado em domicilio, visando sempre o
bem estar e a qualidade de vida (SCHULMAN-GREEN; FEDER, 2018).
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CAPITULO 3
Atuacéo da Medicina

Cristiane Ribeiro Maués

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, os cuidados paliativos domiciliares
devem oferecer atendimento a pessoas com problemas de saude crénicos e limitantes,
como céncer, doencas cardiacas, renais e respiratorias avancadas, HIV/AIDS e distdrbios
neuroldgicos. E melhor administrado por uma equipe multidisciplinar treinada em
cuidados paliativos e promove a integracdo de membros da familia e até mesmo da
comunidade ao processo de cuidar.

O Servico de Assisténcia Domiciliar do HOL recebe pacientes oncol6gicos em
cuidados paliativos, em conformidade ao artigo 9° da Portaria n.825 do Ministério da
Saude, que redefine a atencdo domiciliar no &mbito do Sistema Unico de Satde. Todos
0s pacientes tém em comum o diagndstico de cancer, mas sdo heterogéneos entre si pois
diferem quanto a localizacdo e tipo do tumor, fase da doenca, comorbidades, idade, entre
outros.

Para essa abordagem clinica, o quadro de médicas assistentes € composto por uma
médica clinica e duas geriatras com formacdo em cuidados paliativos. Alunos de
graduacdo participam também dos atendimentos domiciliares, sob orientagdo da
assistente que coordena as visitas médicas. A formacéo técnica especifica é fundamental
para a abordagem holistica e complexa exigida por esse perfil de pacientes.

Na avaliacdo inicial do caso, o planejamento do atendimento é feito com base em
informacdes relevantes como: idade, doengas cronicas prévias, medicamentos em uso,
necessidade de oxigenioterapia domiciliar, presenca de lesdes com necessidade de
curativos e demanda para a visita posterior de outros profissionais de suporte da equipe.

O grau de dependéncia do paciente também é considerado na avaliagdo inicial. A
maioria dos pacientes oncoldgicos encaminhados para atencdo domiciliar apresentam
comprometimento funcional importante pela Escala de Performance Paliativa — PPS,
amplamente utilizada para classificar o grau de declinio da funcionalidade de pacientes
oncoldgicos. Nessa escala sdo avaliados deambulacdo, atividade e evidéncia de doenga,
autocuidado, ingesta e nivel de consciéncia (TABELA 1).
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ESCALA DE PERFORMANCE PALIATIVA - PPS
% | Deambulacdo | Atividade e evidéncia | Autocuidado Ingesta Nivel da
de doenca consciéncia
100 Completa Atividade normal e Completo Mormal Completa
trabalho; sem evidéncia
de doencga
90 Completa Atividade normal e Completo Mormal Completa
trabalho; alguma
evidéncia de doencga
80 Completa Atividade normal e Completo Momal ou Completa
trabalho; alguma reduzida
evidéncia de doencga
70 Reduzida Incapaz para o Completo Momal cu Completa
trabalho; doenca reduzida
significativa
60 Reduzida Incapaz para os Assisténcia MNomal cu Completa ou
hobbies/trabalho ocasional reduzida pericdos de
domeéstico. Doenca confuséo
significativa
50 | Maior parte do | Incapaz para gqualquer Assisténcia Momal cu Completa ou
tempo trabalho. Doenga consideravel reduzida pericdos de
sentado ou extensa confusao
deitado
40 | Maior parte do | Incapaz para a maioria Assisténcia Momal cu Completa ou
tempo das atividades. Doenca quase reduzida sonoléncia.
acamado extensa completa +/- confusdo
30 Totalmente Incapaz para qualquer | Dependéncia Nomal ou Completa ou
acamado atividade. Doencga completa reduzida sonoléncia.
extensa +/- confusao
20 Totalmente Incapaz para qualquer | Dependéncia Minima a Completa ou
acamado atividade. Doenga completa pequenas goles sonoléncia.
extensa +/- confusdo
10 Totalmente Incapaz para qualquer | Dependéncia | Cuidados com a | Sonoléncia ou
acamado atividade. Doenga completa boca coma. +-
extensa confusao
0 Morte - -
TABELA 1. ESCALA DE PERFORMANCE PALIATIVA (PPS) - traducdo oficial em

http:www.victoriahospice.org/sites/default/files/pps_portuguese.pd.pdf.

Todas as médicas atuam também na enfermaria da CCPO o que favorece o contato
e discussdo de caso com o restante da equipe do Servico de Atencdo Domiciliar,
auxiliando na preparagdo para alta hospitalar. Uma das médicas atua também no
ambulatorio, sinalizando as demandas de intervencdo mais urgentes para a equipe.

O atendimento ocorre por meio da anamnese, exame fisico e verificagdo do
ambiente e da dindmica familiar. Busca-se construir um vinculo equipe-paciente para
seguranca e facilitacdo na conducdo do caso. A frequéncia da avaliacdo médica presencial
varia de semanal a mensal e os contatos telefénicos ocorrem conforme demanda,
principalmente para orientacfes, checagem de resultados de exames, monitoramento de
sintomas, adesdo medicamentosa e indicagdo de remocao para a Unidade de Atendimento
Imediato do Hospital.

O binémio paciente-cuidador/familiar também ¢é alvo da atencdo médica no
domicilio e ao diagnosticar uma enfermidade é feita abordagem inicial e encaminhamento

para os servigos da rede de saude visando o bem-estar e minimizando o estresse do
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cuidador, personagem que muitas vezes é o elo de comunicagdo entre a equipe € 0
paciente.

Assim, no seu 20° ano de atuagdo no cenario domiciliar, o Servico de Assisténcia
Domiciliar do HOL, comemora e reforga o seu compromisso de levar assisténcia médica
aos lares dos pacientes, em continuidade aos cuidados iniciados a nivel ambulatorial ou
durante uma internagdo. A simples presenca do médico na casa do paciente é confortante
e terapéutica, exigindo desse profissional grande responsabilidade com seu conhecimento

técnico, habilidades e atitudes nesse cenario sagrado e tdo desafiador que é o domicilio.
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CAPITULO 4

Atuacéo da Psicologia

Maria do Perpetuo Socorro Lobato de Lima

“Tem-se que aprender virtudes
fundamentais e a mais fundamental
para quem quer ser sabio € aprender a
ouvir”. Aristoteles, séc. 111 a.c.

No decorrer dos anos de atuacdo da psicologia no Servigco de Assisténcia
Domiciliar do HOL, tem sido construido um modelo de trabalho sisteméatico que
considera a prépria casa do individuo como ambiente de diagndstico e intervencgdo, muitas
vezes ndo controlado e susceptivel a interferéncias variadas. E o espaco do individuo, que
diferente do ambiente hospitalar, tem outras normas e rotinas, e onde geralmente o
individuo tem maior liberdade de se expressar, 0 que deve ser respeitado por toda a
equipe, incondicionalmente.

A abordagem se d&a com o paciente, cuidador, familiares e equipe de satde. O
psicélogo integra a equipe bésica de atendimento junto com a medica, enfermeira e
assistente social. Na primeira visita domiciliar, a avaliagdo ocorre por meio de entrevista
psicoldgica e sobretudo, observacdo do ambiente e da dinamica familiar. Assim como,
observar o comportamento do paciente frente ao adoecimento e seu enfrentamento da
doenca.

No inicio da avaliagdo é assegurado ao individuo que sua fala é preservada, com
ética e sigilo profissional, construindo assim o vinculo psicélogo-paciente. A biografia
do paciente, o antes e depois do adoecimento, o enfrentamento, os medos e mitos, as
perdas de salde e de papéis sociais sdo questdes da intimidade que mobilizam emocdes
para as quais o psicologo deve estar de prontiddo para acolher, apoiar e dar suporte
emocional.

Durante a avaliacdo, sdo identificados o grau de dependéncia do paciente,
presenca de sobrecarga de cuidado, sinais de estresse do cuidador e sua labilidade
emocional. Havendo necessidade de uma abordagem mais elaborada, nova visita é

agendada, desta vez apenas com a psicologa, para que seja dada continuidade na

Cristiane Ribeiro Maués Organizadora




p

psicoterapia breve e intervengdes necessarias. A rede de salde é acionada quando ha
indicacdo de avaliagdo e seguimento psiquiatrico para cuidadores ou familiares.

Na Psicoterapia breve o foco é o paciente doente e como a familia o aborda. Faz
o diagnostico psiquico com necessidade de intervencao imediata. Contempla: anamnese
psicologica — passado, relacionamentos, teste de nivel mental, consciéncia, nivel de
ansiedade, depressdo, labilidade emocional. Feito o diagnostico, sdo realizadas as
intervencdes psicoldgicas por meio da escuta terapéutica e acolhimento.

Existem alguns obstaculos a atuacdo do psicélogo como o comprometimento
cognitivo devido diagnostico de deméncia, ou outras doencas neuroldgicas que afetam a
linguagem como tumores do sistema nervoso central, assim como alteracfes no nivel de
consciéncia por efeitos colaterais de medicamentos ou mesmo manifestagdo de
progressao de doenca.

A principais implicacdes psicologicas encontradas na avaliacdo de pacientes e
cuidadores ou familiares se referem a descoberta da doenca, consequéncias da doenca
para o paciente e repercussdes na familia.

Durante as discussdes dos casos com a equipe, cabe ao psicologo informar sobre
as implicacdes psicologicas de cada paciente, sem com isso romper com o sigilo de dados
a ele confidenciados, mas que serdo de fundamental importancia na elaboracao de plano
terapéutico holistico. O entendimento dos aspectos organicos e psicoldgicos do individuo
aliados as repercussdes na sua familia corroboram com o papel da equipe em tratar sem
julgamentos ou comentarios frente a dindmica familiar, evitando a utilizacao de rétulos e
estereotipos.

Considerando que os cuidados paliativos se estendem até o luto, neste servico é
proposto um modelo de acolhimento dos familiares nesta fase, o qual denomina-se Visita
de Luto. Esta visita ocorre cerca de 2 semanas apds o ébito para respeitar o primeiro
momento de elaboragdo da perda. A familia é abordada por ligacéo telefonica prévia
sendo agendada a visita domiciliar.

A Visita de Luto promove a escuta do enlutado, favorece a externalizacdo de
sentimentos e oferece suporte na elaboracdo da perda por meio de intervengdes
psicoldgicas.

Assim, a atuacdo do psicologo no ambiente domiciliar abrange desde a
conhecimento de uma doenga ameacadora da vida, seu enfrentamento por parte do doente

e de sua familia, até sua partida, com medidas para escuta e conforto dos enlutados.
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CAPITULO 5

Atuacéao do Servico Social

Ana Lidia Brito Sardinha
Clarisse Mendes Rocha
Dalmira Monteiro Pontes Simor
Juliana Cordeiro Modesto
Juliena Taissa Coelho de Souza

Na modalidade de Servico Social em  Cuidados  Paliativos
Oncoldgicos/Atendimento Domiciliar, o objetivo principal do assistente social se da em
contribuir para a consolidacéo dos direitos do cidadao-usuario, proporcionando uma agéo
que oriente e prepare a familia para receber o paciente no lar, assessorando-o0s na vivéncia
do processo de avan¢o da doenca, no que se refere aos cuidados e ébito.

Sdo vérias as possibilidades de atuacdo do assistente social na modalidade
domiciliar e sua intervencdo deve subsidiar e dar suporte a equipe multiprofissional, como

VEremos a seguir.

1- Visita domiciliar

De acordo com Amaro (2018), a visita domiciliar € considerada um instrumento
técnico de atuacdo profissional e expressa como uma pratica investigativa ou de
atendimento, realizada a individuos no seu espaco social ou familiar, tem uma intencédo
interventiva a qual se utiliza de pelo menos trés técnica: a) observacdo; b) entrevista e c)
historia ou relato oral. Ao destacar essas trés técnicas a autora avulta suas

intencionalidades:

1- Entrevista — é a técnica fundamental deste instrumento e se dar através
do didlogo entre visitador e visitado, tem a intencionalidade de coletar dados e
informacdes sobre o individuo, seu meio familiar, produtivo e social;

2- Observacdo - trata-se da agudeza de percepcéo aos detalhes dos fatos e

relatos apresentados no decorrer da visita;

3- Historia ou Relato oral — conforme Camargo (1984), a importancia
desta técnica esta em revelar como as pessoas ddo sentido as suas vidas
mediante os limites e liberdade que lhes sdo concedidos (CAMARGO, 1984
apud AMARO, 2018, p.12)
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Em cuidados paliativos ter a visita domiciliar como opc¢do metodolégica de
intervencdo e assisténcia a paciente e familia, de um modo geral, é atender aos principios
bésicos dos cuidados paliativos como: perceber o individuo em toda sua completude;
reafirmar a vida e sua importancia e compreender os familiares e entes queridos como

parte importante do processo de adoecimento e cuidados.

Para atuacdo do(a) assistente social, no ambito domiciliar, a visita domiciliar
proporciona o conhecimento sobre a verdadeira realidade do(a) paciente e familia. Ela
subsidia a intervencdo profissional no alcance ou reavaliacdo a acesso de recursos,
beneficios e /ou direitos. Concomitantemente, possibilita atender diferentes objetivos tias
como: o conhecimento, compreensao e andlise da realidade social; avaliar condigdes de
satisfacdo do usuério e qualidade dos atendimentos domiciliares; avaliacdo das politicas

sociais e como geradora de mudancas.
2- Acolhimento social

O acolhimento social faz parte do processo de intervengdo do profissional de
Servigo Social. Na pratica compreende trés elementos de entrosamento determinantes
neste processo: a escuta, a troca de informacg6es e o conhecimento da situagdo em que o
usuario se encontra (Conselho Federal de Servigo Social, 2020). Destaca-se aqui a
‘escuta’, pois esta permite que se adquira informagdes sobre os/as usudrios/as que
possibilite ao profissional e/ou a equipe fazer escolhas e resolucdo das necessidades dos
pacientes e com isso proporcionar uma assisténcia com qualidade. Ao proporcionar uma
escuta qualificada, é possivel acolher, empaticamente, o usuario e suas necessidades. O
acolhimento pode ser considerado uma postura ética, pois implica na escuta das queixas
e no reconhecimento do protagonismo do(a) usuario(a), no processo de cuidados.

O acolhimento pode subsidiar o/a assistente social em elaborar o plano de
cuidado/assisténcia, e para a responsabilizacdo de resolucdo, com ativacéo de redes de

compartilhamento de saberes.

O Acolhimento, na Assisténcia Domiciliar, no primeiro contato, se deve coletar
informacdes sobre o paciente, a unidade e rede de cuidados, como também, prestar ao
familiar, orientagdes sobre os servicos que sdo ofertados em ambito domiciliar, acesso
aos servigcos disponibilizados por instituicdes de saude/hospitalar e por entidades
parceiras, com a intencionalidade de propor qualidade em tal assisténcia.
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3- Avaliacéo Social

A avaliacdo social € um dos instrumentais técnico-operativo que é utilizado pelo
assistente social na analise das barreiras e limitacdes vividas pelos usuarios e sua relagdo
com o contexto socioambiental em que vivem, proporcionando ao profissional o acesso

a informagdes que irdo subsidiar as condutas e agdes de intervencdes futuras.

A avaliacdo social tem como objetivo construir o perfil socioeconémico do
usuario, evidenciando as condic¢Ges determinantes e condicionantes de salde com vistas
a possibilitar a formulacdo de estratégias de intervencdo por meio da analise da situacdo
socioeconémica, habitacional, trabalhista, previdenciaria e familiar, entre outros, bem

como subsidiar a pratica dos demais profissionais de saude.
4- AgOes interdisciplinares

Assim, na pratica, o assistente social, junto com os demais profissionais, pode
auxiliar no resgate da dignidade que, muitas vezes, se perde com a descoberta da doenca
e a impossibilidade de cura. Tal dignidade é resgatada pela escuta da vontade e a busca

de compreensdo da mesma. Sobre esse aspecto, Kubler-Ross (1981) considera que:

“Seus desejos e opinides deveriam ser respeitados, eles mesmos deveriam ser
ouvidos e consultados. Se seus anseios sdo contrarios as nossas crengas e
convicgdes no que tange a cirurgias futuras ou tratamentos, deveriamos falar

abertamente deste conflito e deixar que o paciente tome a decisdo”. (p. 182).

Diante do exposto, é possivel argumentar que, embora a formacéo académica néo
ofereca todos 0s requisitos necessarios para a atuacdo do assistente social junto a
usuarios(as) em fase ameacadora da vida, esse profissional, pelas outras habilidades que
desenvolve ao longo de sua formacéo e vida profissional, pode contribuir para aprimorar
a qualidade de vida dos mesmos, pois detém um saber que € imprescindivel na atencdo

ao paciente e a sua familia: a capacidade de escuta e de leitura da realidade social.

5- Alta social

Conforme os Pardmetros da Atuacdo de Assistentes Sociais na Area da Sadde
(2010), a alta hospitalar ¢ uma demanda que necessita passar por dialogo e reflexdo por

parte de todos os membros da equipe, com o intuito de estabelecer um direcionamento
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unico e coeso dos mesmos. E assim, a alta médica e a alta social devem, sempre, acontecer
concomitantemente. Haja vista que a equipe multiprofissional deve-se atentar néo
somente para a melhora do estado clinico do paciente, mas também para as outras
interfaces que podem suspender a alta médica, até que a familia se organize para receber
0 paciente em seu domicilio. Podemos citar algumas situacGes que fazem o assistente
social notificar a equipe, e reprogramar a alta hospitalar, como:

1) Fragilidade na rede de servicos - quando o paciente reside no interior, e 0
transporte social demora para prestar o servi¢o; ou quando 0 municipio nao possui servigo
assistencial — Programa Melhor em Casa ou Estratégia Saude da Familia.

2) Condigbes socioecondmicas para adquirir materiais de usufruto para a
continuidade de seu tratamento de salde - quando o paciente necessita de suporte de cama
hospitalar, como também de oxigenoterapia, por exemplo, mas a familia ndo possui

condicdes financeiras de compra ou aluguel.

6- Abordagem no luto e p6s morte.

“Partimos isso ¢ certo, no meio de um projeto de vida, antes daquele abrago
engavetado, das juras ndo cumpridas, das palavras ndo ditas; partimos
enquanto economizamos vida na vida de quem amamos. Partimos antes de
pedir ou receber perddo, sem nunca ter dito quanto alguém era importante em
nossa vida. Partimos, também, quando sobra amor, quando quase todas as
palavras foram ditas, quase porque sempre faltard alguma; tudo que dissermos

sera insuficiente diante do amor e seus destinos” (Gouveia, 2018, p. 182)

Em cuidados paliativos, ao profissional Assistente Social abordar sobre o luto
requer reconhecer que a perda pela morte, neste processo, demanda uma abordagem
interdisciplinar de uma equipe multidisciplinar, que deva “primar pela complementagao
dos saberes, partilha de responsabilidades, tarefas e cuidados, e negacdo da simples
sobreposi¢do entre as areas envolvidas”. (Andrade, 2019, p.153)

Neste sentido, torna-se necessario subsidiar o familiar/cuidador para o
enfrentamento do acontecimento da morte de seu ente querido através de orientagdes e
informacdes acerca da conducdo de questBes burocraticas pds-Obito (sepultamento,
traslado, remocéo, TFD, esclarecimento sobre Declaracdo de Obito e Atestado de 6bito,

pensdes pds-morte, seguro e outros).
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A intervencao do servico social junto a familia enlutada objetiva-se em contribuir
para a consolidacdo dos direitos do cidaddo usuario, em Cuidados Paliativos, oferecendo
suporte que os auxilie no processo de luto, que se segue:

a) Auxiliar a familia durante o processo de luto e contribuir para resolucfes
de situaces sociais (direito social e previdenciario);

b) Assessorar a familia em aspectos, considerados necessarios, para
conseguir uma adequada evolugdo no processo de luto em parceria com
profissionais psicoterapeutas;

c) Fomentar atraves de orientagcdes a superacdo de dificuldades e
consequentemente o ajustamento familiar depois da morte do seu ente
querido;

d) Estimular o reinvestimento e a reinsercdo da familia no cotidiano.

De acordo com Saunders (2018), “o sofrimento ¢ intolerdvel quando ninguém
cuida dele”, o que significa que devemos considerar em cada usuario(a) e/ou familia suas
singularidades existenciais, pois s assim sera possivel que haja (re)conexao com seu

cotidiano, com a vida.

CONSIDERACOES FINAIS

A efetividade do trabalho em cuidados paliativos requer um conjunto de saberes
— habilidades, conhecimento relacionado e atitudes coparticipantes na perspectiva de um
trabalho em equipe interdisciplinar, em seus diferentes niveis de assisténcia, intencionada
a d& respostas as necessidades/sofrimentos dos que dela se insere. A atuagdo do Servigo
Social consiste na devesa intransigente dos direitos do cidaddo e em salde dos usuarios
que dela necessita. Na assisténcia paliativa é imprescindivel que as acbes desenvolvidas
pelo/a assistente social reconhegam, a pessoa doente, como um ser integral e que a partir
de sua integralidade, possa oferecer intervencfes que atendam as necessidades deste, seja
de natureza social, emocional, espiritual e fisica. Na préatica do cotidiano, a/o assistente
social, busca garantir o acesso a dignidade, as a¢des humanizadas e a qualidade de vida
sob a vista de um atendimento igualitario e equitativo. Respeitando a funcionalidade,
independéncia e autonomia do sujeito doente; reconhecendo a familia e a rede suporte
como unidade de cuidados, sem negligenciar suas fragilidades (incertezas, inseguranca e

falta de habilidades em lidar com doenca grave e ameacadora da vida, e a morte).
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CAPITULO 6

Atuacéo da Fisioterapia

Claudia Regina Damasceno Santos
Candida Maria Abrahdo de Oliveira

Quando um paciente se encontra em condi¢cdo terapéutica em que ja ndo ha
possibilidade de cura, bem como a ciéncia ndo possui recurso para deter o avango da
doenga, e a necessidade do cuidado diferenciado de natureza fisica, psicoldgica, social e
espiritual torna-se necessaria, ¢ o momento em que o “cuidar” surge de modo mais
especifico (SILVA; SUDIGURSKY, 2008).

A atencdo domiciliar é pratica complementar no tratamento de pacientes
oncoldégicos, sendo indicada como forma de apoio e contribuinte para o alivio do estresse
e ansiedade, por meio de avaliacdo precoce do que ameaca a continuidade da vida, na
promocédo do alivio da dor e de outros sintomas; na afirmacédo da vida e no entendimento
da morte como processo natural, levando a satisfacdo das necessidades tanto do paciente
como de seus familiares. Definida pelo Ministério da Salde, a atencdo domiciliar é o
conjunto de acles integradas que visa a salde, sendo desenvolvidas em domicilio de
forma que abranja a populacdo em geral (OLIVEIRA, BOMBARDA, MORIGUCHI,
2019; BRASIL, 2020).

Por ser o fisioterapeuta um membro da equipe multiprofissional, a participacdo
deste na pratica do cuidado paliativo, por ocasido da visita domiciliar, ocorre através de
acOes desenvolvidas, buscando melhorias para a qualificagdo do trabalho realizado,
visando sempre o beneficio para os pacientes.

As principais indicacOes da pratica fisioterapéutica para o paciente oncolégico sdo
a dor; a fadiga; alteracbes musculo-esqueléticas (fraqueza muscular, atrofias, doencas
articulares  degenerativas e a  osteoporose); alteragdes cardiovasculares
(descondicionamento cardiovascular, hipotensdo postural, trombose venosa profunda);
alteracOes respiratorias (disfuncdo ventilatoria, infecgdes respiratorias superiores e
pneumonia); alteragcdes nervosas (privacédo sensorial, incoordenagdes, perda do controle
motor, distarbio intelectual); alteracBes na pele (Ulceras de pressdo; linfedemas) e
incontinéncia urinaria (BUGOS, 2017).
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A dor oncoldgica é uma das mais frequentes queixas do paciente. Segundo
Desantana et al., (2020), dor é sensacdo ou experiéncia emocional desagradavel,
associada a um dano tecidual real ou potencial. No cuidado paliativo, o alivio da dor é
condicdo primordial para o bem estar e conforto do paciente e seus familiares, pois essa
condicdo causa impacto significativo em seus cuidadores, que, muitas vezes, se sentem
incapazes de aliviar tal sintoma (FLORENTINO e col., 2012).

A invasdo do préprio cancer € a causa mais comum de dor, e geralmente ocorre
por infiltracdo dssea, visceral, sistema nervoso central (SNC) e partes moles. Seguida de
dor relacionada ao tratamento oncoldgico, como dor pds-cirdrgica, dor pos-radioterapia
em decorréncia de lesbes cutaneas entre outros e a dor pés-quimioterapia que desencadeia
polineuropatias periféricas, relacionada as drogas. No céancer, as caracteristicas da dor
estdo relacionadas a dor cronica e podem envolver estruturas somaticas ou viscerais,
estruturas nervosas periféricas e/ou centrais (ROCHA; CUNHA, 2016; PINTO FILHO,
2014).

Entre as escalas mais usadas para medir a intensidade da dor esta a Escala Visual
Analdgica (EVA) e serve para quantificacdo da intensidade da dor. Trata-se de
mensuracdo subjetiva, por meio de interpretacdo global dos aspectos sensitivos,
emocionais e cognitivos que envolvem a experiéncia dolorosa (PINTO FILHO, 2014)

A fadiga é manifestagdo clinica muito comum no paciente com cancer. Nao ha
consenso acerca de sua definicdo. Na oncologia, em geral séo utilizados os termos como
fraqueza, exaustdo, cansago, esgotamento, lentiddo ou peso. E uma sensagdo subjetiva
caracterizada pelo cansaco que ndo alivia com 0 sono ou repouso e que interfere nas
atividades de vida do individuo. Sua sintomatologia varia em duracdo e intensidade,
reduzindo em diferentes graus a habilidade do paciente em desenvolver atividades diarias
e sua capacidade funcional. A cronicidade da fadiga relaciona-se a possiveis adaptacdes
metabolicas e fisiologicas, como o descondicionamento e a caquexia (BORGES et al.,
2018).

O fisioterapeuta precisa estabelecer um bom controle dos sintomas e complicacGes
advindas do tratamento oncoldgico. A pratica diaria de pequenas atividades, como
caminhada, sempre com acompanhamento e outros exercicios como cinesioterapia,
alongamentos e exercicios respiratérios, melhoram o funcionamento do organismo e
previnem  alteracbes  neuromusculares,  mantendo  um  condicionamento

cardiorrespiratorio condizente com sua situag&o, visto que, dependendo do grau de fadiga
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em que ele se encontre, as atividades apresentardo variagdes (PINTO; OLIVEIRA;
TEIVE, 2013).

O Pictograma da Fadiga objetiva avaliar a intensidade do impacto da fadiga.
Trata-se de método rapido, simples, valido, confiavel e aplicavel em pacientes com baixa
escolaridade e bastante utilizado na pratica clinica e na pesquisa; enquanto que a Escala
de Performace Paliativa (PPS) auxilia na avaliagdo da funcionalidade do doente e
estabelece diagnostico, podendo através dela ser acompanhada a evolugdo da doenca
(BORGES et al., 2018; SANTA CLARA et al., 2019).

Os recursos manuais, fisicos e ortdticos apresentam como objetivo minimizar a
percepcdo sintomética da dor, da fadiga e do imobilismo, acimulo de secrecdes
pulmonares, auxiliando ainda no edema ou linfedema, déficits de locomocao e equilibrio,
perda da funcionalidade, podendo ser utilizados o0s recursos da cinesioterapia em suas
varias modalidades, eletrotermoterapia, cujo recurso mais usado é a Eletroestimulagédo
Transcutanea (TENS) e Orteses (muletas, andadores, cadeiras adaptadas e coletes),
terapias manuais, massagens de relaxamento e drenagem linfatica, acupuntura, muito
usado para tratamento de nauseas e vomitos através do ponto PC6 (neiguan), técnicas de
relaxamento e exercicios respiratorios (ROCHA; CUNHA, 2016).

E importante realizar previamente uma avaliacio fisioterapéutica para garantir o
sucesso do tratamento do paciente em cuidado paliativo, por meio de anamnese completa,
observando as limitagdes e estruturas envolvidas com a doenca, suas queixas e angustias.
Como complementacdo da avaliacdo pode-se usar ferramentas, ja validadas no Brasil,
citadas anteriormente, para mensurar a dor, fadiga e funcionalidade do paciente e, com
base nos dados encontrados, tracar 0s objetivos a serem alcancados e a escolha das
técnicas mais adequadas conforme o caso. A cada visita, € importante revisar e ajustar as
condutas diante das condic¢Bes de melhoria ou ndo do paciente, e também observar se
houve adesdo ao tratamento proposto e quais foram as dificuldades (MATHEUS; SILVA,
FIGUEIREDO, 2018).

A fisioterapia domiciliar

Desde abril de 2017, a atuacdo da fisioterapia na atengad domiciliar em cuidados
paliativos ocorre de forma continua. Anterior a esse periodo, a presenca do fisioterapeuta
na equipe ndo era fixa, por falta de profissional exclusivo para as visitas, ocorrendo assim

esporadicamente. Antes, 0s pacientes eram encaminhados pela equipe de base (médica,
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enfermeira, assistente social e psicologa) que, durante suas visitas, detectavam a
necessidade de intervencéo da fisioterapia e, a partir disso, solicitavam a avaliacéo.

Posteriormente, observou-se a necessidade de avaliar todos os pacientes incluidos
no programa para que, pelo exame do fisioterapeuta, encontrando possibilidades de
assisténcia antecipada ao problema, iniciar-se o0 atendimento, proporcionando assim
maior qualidade de vida ao paciente.

Durante a visita, s&o questionadas as dificuldades do paciente e, ao final dela,
determinam-se as prioridades e periodicidade dos retornos. Nesse momento, efetiva-se o
atendimento baseado na sintomatologia apresentada, bem como as necessidades de forma
global, no contexto da doenga, procurando minimizar as queixas do paciente, assim como
da familia e/ou cuidador. Ndo havendo como o cuidador realizar a intervencao, por
necessidade de um procedimento mais técnico, opta-se por um periodo mais curto entre
as visitas. Quando ja ndo houver mais condicdes de intervencao propriamente dita, devido
ao estagio avancado da doenca e complicacdes, sdo prestadas orientagcdes gerais e apoio
ao paciente, ao cuidador principal e demais membros da familia presentes no momento
da visita.

A intervencdo é realizada por meio de técnicas e recursos terapéuticos disponiveis,
como cinesioterapia, alongamentos, exercicios respiratdrios, posicionamento no leito,
orientacOes quanto a conservacgdo de energia e recursos complementares como massagens
e acupuntura.

Durante a sessdo de fisioterapia, sdo orientados e demonstrados 0s exercicios que
0 cuidador necessita realizar com o seu familiar em tratamento no seu dia-a-dia, a fim de
manter suas condi¢Ges de bem estar, conforto, recuperacdo minima de sua performace
e/ou manutencao da mesma.

Importante destacar que o foco do cuidado paliativo ndo esta apenas na finitude
davida, afinal os principios alcancam todas as etapas da doenca cronico-degenerativa. Na
impossibilidade de cura, prioriza-se a qualidade de vida do paciente. Desse modo, a visita
domiciliar apresenta papel de relevancia no cuidado de pacientes com cancer, por se
encontrar vinculada diretamente a atencdo integral, contribuindo com o0 acompanhamento
em seu ambiente familiar, e por se tratar de populacdo bastante vulneravel, com
sofrimento provocado pela doenca, por sentir-se valorizado, além da contribuicdo por
intermédio das conversas com familiares, 0 que gera aumento da adesao e participacao

destes nos cuidados em domicilio.
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CAPITULO 7

Atuacéo da Terapia Ocupacional

Emily Maria Lima de Oliveira

Jeane Cristina Vale Santos

Thassia Cristina Farias Lima
Vanessa do Socorro Mendes da Silva
Wiviane Kelly de Sousa Pereira

Os Servigos de Atencdo Domiciliar (AD) proporcionam uma reconfiguragdo da
assisténcia a saude relacionada ao cuidado mais proximo do cliente, atendimentos mais
personalizados e menos tecnicista comparado a rotina estabelecida no ambiente hospitalar
(FRIPP, 2012).

A AD fornecida como assisténcia extra-hospitalar ao paciente paliativo oncolégico
oferece como beneficios 0 manejo dos sintomas no conforto do seu lar e orientagdo ao
familiar, para préatica do desenvolvimento do cuidado de maneira segura e adaptada a sua
rotina e contexto.

Para o hospital, a AD é oportuna para a reducdo da frequéncia de internacoes
hospitalares por demandas que podem ser conduzidas e manejadas em domicilio,
garantindo menor riscos de infecgdes e agravos clinicos, além de ter disponibilidade de
leitos para casos mais complexos. Enquanto que para a equipe, a possibilidade de se
inserir na intimidade e individualidade de cada paciente e sua familia, torna-se um
tratamento mais humanizado e que valide a multidimensionalidade da pessoa, como
preconiza os cuidados paliativos.

Contudo, os cuidados paliativos em domicilio trazem alguns desafios significativos
a familia, com possibilidade de acarretar consequéncias fisicas e psicol6gicas importantes
(RIBEIRO; SOUZA, 2010).

Segundo Silveira (2000), a responsabilidade de cuidar de uma pessoa doente, na
maioria das vezes, surge de forma inesperada. E essa tarefa pode ocasionar sobrecarga
fisica, emocional, social e econémica, além do desequilibrio ocupacional relacionados a
gama de papéis ocupacionais que esse familiar/cuidador assume a partir da descoberta do
diagnéstico do seu ente.

No domicilio, a familia passa a exercer fungdes, muitas vezes consideradas

desconhecidas e, que antes eram realizadas pela equipe multiprofissional em regime de
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hospitalizacdo como: a administracdo de medicagdes, manuseio de drenos e sondas,
realizacdo de curativos e higienizacdo do paciente, além de lidar com o agravamento dos
sintomas e possibilidade de morte (DUARTE; FERNANDES; FREITAS, 2013).

Para 0s mesmos autores (2013), os pacientes em cuidados paliativos domiciliares
sdo pessoas com doenca em estagio avancado, em progressdo, necessitando de
monitoramento, tratamento e controle de sintomas fisicos, principalmente dor, além de
cuidados aos aspectos psicossociais e espirituais.

No estdgio da doenca avancada, o paciente em cuidados paliativos oncoldgicos
vivencia alteracBes nas habilidades de desempenho ocupacional, bem como no
engajamento em ocupacdes significativas, devido sua condi¢do clinica. Frizzo e Corréa
(2018) relatam que esses pacientes passam por um luto ocupacional, um sentimento de
pesar pela perda ou auséncia das ocupac6es que eram realizadas antes do adoecimento.

O luto pode ser entendido como uma reacgdo diante de uma perda significativa que
se revela nas dimensbes psiquicas, somaticas, sociais e ocupacionais (FRIZZO;
CORREA, 2018) pela perda de um objeto, da condigfo de saude, de uma parte do corpo
ou de uma pessoa querida (CASSELATO, 2005).

O luto ocupacional — onde a pessoa percebe que ndo pode ser quem sempre foi e
fazer o que sempre fez — pode gerar intenso sofrimento. Muitas vezes, ao retornar a vida
cotidiana, apos a hospitalizacdo, o paciente e sua familia sentem de modo mais intenso
esse luto. A TO pode colaborar para que este sintoma seja minimizado ou melhorado,
conduzindo esta pessoa a encontrar em si o individuo que VIVE, apesar da doenca que
ameaca potencialmente sua vida.

De acordo com Frizzo e Corréa (2018), pessoas que vivenciam o luto podem
apresentar impactos em ocupac¢des como nas Atividades de Vida Diaria (AVDS), nas
Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVDS), trabalho, participacéo social, descanso
e sono.

Dessa forma, o TO é habilitado para compor as equipes de AD, pois ao trabalhar
com o desempenho ocupacional, desempenho funcional e com suas ocupacdes, favorece
o0 alcance de um dos principais desejos do paciente: a independéncia em seu proprio
cuidado.

Dentre as intervencgdes possiveis realizadas pela TO, é valido ressaltar que se busca
a curto prazo, como meta, maximizar e oportunizar novas possibilidades para que o
individuo possa conviver com familiares no domicilio e na rotina, ajustando-se a sua nova

condicdo. Cabe ao terapeuta ocupacional favorecer isso a partir de mediacfes em
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diferentes instancias do contexto do paciente em ordem de importancia (FERREIRA;
OLIVER, 2010).

Nos Cuidados Paliativos esse processo inicia ap0s a alta hospitalar com o
estabelecimento do plano terapéutico que é especifico para cada perfil de paciente, a partir
das necessidades de cada momento desse adoecimento e redes de suporte, além das
consideracOes feitas por outros profissionais da equipe multiprofissional (OTHERO,
2012).

As intervencbes tém como foco principal, a independéncia e autonomia para
realizacéo das ocupac0es, de acordo com Othero (2012), podem ser através de: adequacao
ambiental e da rotina familiar, reabilitacdo cognitiva, ampliacdo de repertorio
ocupacional, treino de atividades de vida diaria, prescri¢ao e/ou confeccao de dispositivos
de adaptacdo, orientacbes aos familiares e cuidadores, posicionamento e prevencdo de
deformidades.

E de fundamental importancia que as fases do adoecimento sejam consideradas,
bem como a performance do paciente, para que sejam tracados os objetivos e elaboradas
as intervencoes.

De acordo com De Carlo, Bartalotti e Palm (2018), durante o processo de
tratamento de doenca oncoldgica, com a evolucdo da doenca e o esgotamento de
tratamento modificador, o paciente apresentara declinio funcional que é esperado devido
progressdo de quadro, com a ndo possibilidade de recuperagdo, logo esta ndo sera
prioridade dentre os objetivos tracados, visto que é necessario que haja compatibilidade
com as expectativas de todos os participantes desse processo.

Nesse momento, o individuo e tudo o que € significativo precisa ser acolhido para
além do adoecimento, através de estratégias de conforto, alivio de sintomas, oferta de
atividades de lazer, ressignificacdo da vida, resgate biogréafico, reorganizacdo de papéis
ocupacionais, suporte aos familiares e cuidadores durante adoecimento e luto (DE
CARLO; BARTALOTTI; PALM, 2018).

As intervencOes terapéuticas ocupacionais na AD no contexto dos Cuidados
Paliativos Oncologicos, para além de considerar a independéncia funcional e ocupacional,
agregam toda a dimensdo ocupacional desse sujeito e 0s aspectos subjetivos relacionados
a ela. E necessario que o TO tenha como principio fundamental a compreensio da
singularidade da pessoa e 0s impactos vivenciados por ela, para tragar condutas e conduzir
o0 tratamento de acordo com os interesses do paciente e seus familiares (RUGNO et al.,
2018).
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O SERVICO DE TERAPIA OCUPACIONAL NO PROGRAMA DE
ASSISTENCIA DOMICILIAR DO HOSPITAL OPHIR LOYOLA

A terapia ocupacional integra a equipe de apoio do SAD-HOL desde 2011,
realizando visita domiciliar uma vez por semana, para avaliacdo e intervencbes. A
programacédo, o planejamento das visitas e a intervencdo séo feitas pela Equipe de
Reabilitagdo Multiprofissional: Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia ocupacional. No
geral, séo visitados 02 (dois) pacientes por semana, totalizando uma media de 08 (oito) a
10 (dez) visitas por més. A frequéncia dos atendimentos a cada paciente é feita baseada
na avaliacdo da equipe multiprofissional, com média de 01 (uma) visita mensal a cada
paciente.

O fluxograma do servico ocorre por meio da avaliacdo do paciente pela Equipe
Base e se enguadra nos critérios de selecdo para o Servigco de Atencdo Domiciliar, para
que seja em seguida avaliado pela Terapeuta Ocupacional. Porém, caso a Equipe Base
identifique emergéncias avaliativas, as programacdes sdo ajustadas para estas demandas.

Portanto, a partir da programacdo, o Terapeuta Ocupacional faz a primeira visita
avaliativa do paciente e sua familia, tria perfil, identifica demandas e diagndsticos
terapéuticos ocupacionais, e nesta ocasido 0s pacientes e familiares/cuidadores ja
recebem intervencéo e orientagdo em conformidade a suas necessidades.

Caso ndo sejam identificados pontos especificos de intervengdo terapéutica
ocupacional, sdo feitas orientagdes pontuais sobre manutencdo do desempenho
ocupacional ao paciente e sua familia. Para a Equipe Base solicitamos vigilancia do
paciente e em caso de identificacdo de demandas ocorra 0 reencaminhamento para nova
avaliagéo.

Baseada na triagem e condutas elegidas para intervencdo, é feito o plano de
intervencdo em Terapia Ocupacional, o qual considera a avaliagdo dos outros
profissionais da Equipe de apoio e reabilitagdo, e propde uma periodicidade de visitas
especifica para cada paciente e/ou familia, podendo ser quinzenal, mensal ou bimestral.
Esta frequéncia é flexivel diante das necessidades e caracteristicas desta clientela que é
de pessoas acometidas por um processo avancado de doenga e sofrimentos diversos.

Para facilitar a logistica do servico, as visitas sdo programadas para bairros
préximos, para que assim seja possivel um tempo de duragdo média de 45 (quarenta e
cinco) minutos a 01 (uma) hora e 30 (trinta) minutos. Essa programacdo e feita

mensalmente, geralmente sofre modificacdes ao longo do més devido emergéncias e
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novas avaliacdes. Vale relatar, que as visitas sdo previamente avisadas por telefonemas

aos pacientes e/ou familia para que ndo haja desencontros com equipe, garantindo assim

a efetivacdo do periodo adequado de atendimento.

Em caso de internacdo do paciente ou Obito a equipe é informada para

reagendamentos. Altas do servico de Terapia Ocupacional se ddo mediante avaliacéo da

melhora das demandas especificas de intervengdo da TO, sendo estas apresentadas ao

paciente e familia.

Como dito anteriormente, o perfil dos pacientes assistidos pelo Servico de

Assisténcia Domiciliar do HOL, sdo em sua maioria, de pacientes com estado avancado

de doenca oncoldgica, com dificuldades de locomocdo. Séo pacientes geralmente

consumidos pelo adoecimento e familias com sofrimentos e esgotamentos evidentes, que

requerem varios niveis de atencdo de cuidado. Sdo pacientes da rede publica de saude,

vinculados ao Hospital na faixa etéaria a partir de 18 anos, sem indicacdo de tratamento

modificador para doenca oncoldgica, ou seja, em exclusiva atengdo paliativa.

Os principais objetivos da intervencdo terapéutica ocupacional na atencéo

domiciliar sdo os mais variados possiveis, baseando-se em:

. Conscientizar, orientar, preparar a familia/cuidador quanto a importancia da autonomia do
paciente e a independéncia na realizagdo das ocupagdes e de procedimentos basicos de cuidado,
respeitando seu contexto e atual condi¢do de vida;

. Orientar o cuidador e trein&-lo para que seja um facilitador da independéncia nas ocupagdes e
para se sentir capaz de desempenhar bem o papel de cuidador no manejo diario com o paciente;

. Avaliar e prescrever equipamentos e recursos de tecnologia assistivas para promocéo da
independéncia e conforto;

. Orientar o0 paciente quanto a estratégias de conservacdo de energia, como utilizar as tecnologias
assistivas e a como maximizar a independéncia nas ocupacoes;

. Desenvolver ac¢des preventivas junto aos pacientes para aquisicdo de um estilo de vida que

proporcione o equilibrio entre os cuidados pessoais, atividades de interesse, o lazer, o descanso e sono;

. Propor atividades possibilitando a expressdo e ressignificagdo de papeis ocupacionais do
paciente;
. Identificar as alteragdes da dindmica familiar, mudancas de seus papéis ocupacionais,

manejando as repercussdes oriundas desse processo;

. Estabelecer metas e prioridades junto com os pacientes/cuidadores;

. Reintegracéo ao convivio social/familiar, com a melhor qualidade de vida possivel;

. Manejar o luto ocupacional de pacientes e familiares;

. Acolher e manejar as implicacdes da percepcdo da finitude no desempenho ocupacional de

pacientes e familiares.
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Essas intervencgdes sdo programadas para serem desenvolvidas de forma:
¢ Individual com o paciente;
¢ Individual com o familiar/cuidador;
e Paciente e seu familiar/cuidador;

e Paciente, familiar/cuidador e equipe.

Ter um Terapeuta Ocupacional no Servico de Atencdo Domiciliar garante ao
paciente beneficios que envolvem desde os principios dos cuidados paliativos como
manter o paciente mais ativo quanto possivel, priorizar a autonomia do paciente, fornecer
suporte ao familiar/cuidador, estimular o paciente e familiar a assumir o papel de
protagonismo no processo de cuidado, de promover qualidade de vida no contexto das

reorganizacoes, readaptacdes e ressignificacdes dos desempenhos e papéis ocupacionais.

CONSIDERACAO FINAIS

Diante do exposto, € possivel compreender a atuacdo da Terapia Ocupacional na
Atencdo Domiciliar, e o0 servico prestado por meio desta atencdo no Hospital Ophir
Loyola.

A AD fornecida como assisténcia extra-hospitalar ao paciente paliativo oncolégico,
fornece vantagens ao paciente, familia e equipe. O domicilio pode ser um setting
terapéutico ocupacional oportuno, espago de conforto e acolhimento, todavia, a rede de
suporte esperada pode ser inadequada. Estar em casa pode fazer com que o0 paciente se
sinta mais potente, capaz e protagonista do seu cuidado, no entanto, pode fazé-lo se
deparar com suas limitagdes e impossibilidades de desempenhar papéis ocupacionais
despontando motivos para crises e sofrimentos.

Em vista disso, é importante respeitar a singularidade, sentidos e significados das
ocupacdes que permeiam o paciente e sua familia. A compreensdo desta relacdo e como
estas se configuram, dentro do contexto domiciliar, evidencia possibilidades de atuacao.

Por isso, Terapeutas Ocupacionais na AD precisam ser criteriosos nas anélises do
ambiente, e atentar para além das barreiras fisicas, mobiliarias e arquiteténicas que irdo
dificultar a independéncia e autonomia do paciente. Este profissional deve compreender
0s sinais e sintomas vivenciados pelo paciente e o luto ocupacional percebido diante todo
0 processo de perdas funcionais e ocupacionais.
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Com isso, ressalta-se pontos importantes a serem discutidos e pesquisados, como o
luto ocupacional, a relacdo do paciente e familia, o autocuidado do familiar/cuidador
diante da sobrecarga fisica e psicoldgica, bem como sobre a ampliacdo do servico e o
quantitativo de profissionais Terapeutas Ocupacionais para gestdo e visitacdo do SAD.

Portanto, ser Terapeuta Ocupacional de pacientes paliativos oncologicos e suas
familias, no contexto domiciliar é um desafio que exige observacdo atenta, escuta ativa,
atitude acolhedora, empética e criativa para que, atraves de suas intervengdes, o TO, o
profissional oportunize ocupac6es significativas e de conforto de sintomas para este

publico que merece dignidade neste momento do percurso da vida.
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CAPITULO 8

Atuacéo da fonoaudiologia

Danielli Rodrigues da Silva Pinho
Juliane LisboOa Pereira

A atuacdo fonoaudioldgica dentro do contexto hospitalar hoje vem se firmando
pela necessidade de diversas demandas relacionadas a reabilitagdo funcional do paciente.
E dentro dessa assisténcia, as Clinicas de Cuidados Paliativos Oncoldgicos do Hospital
Ophir Loiola, insere a fonoaudiologia como parte da Equipe Multiprofissional, visando
minimizar o sofrimento e proporcionar bem estar durante a internacdo e quando

necessario apés a alta no ambiente domiciliar.

O Fonoaudiélogo promove a salde com o objetivo de prevenir e/ou minimizar
complicacdes e sequelas, por meio de uma alimentacdo e comunicacao seguras e eficazes.
A atuacdo do fonoaudidlogo na equipe interdisciplinar tende a melhorar prognostico,
reduzir o tempo de permanéncia hospitalar, assim como as taxas de re-internacéo, visando

sempre a melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

Diante das necessidades de readaptacdo das fungdes neurovegetativas
(mastigacdo, degluticdo e aspectos funcionais da respiracdo) e do desenvolvimento da
comunicacdo humana, faz-se necessario a presenca do Fonoaudi6logo no processo do
tratar, do reabilitar, do cuidar , sob um olhar mais amplo, além das terapias e das técnicas
referenciadas nos livros.

A permanéncia de profissionais da fonoaudiologia na assisténcia em domicilio de
pacientes inseridos neste programa é de extrema importancia, visto que no poés-alta

persistem ou surgem questdes que inquietam a equipe e a familia:

1. Qual a via de alimentagdo mais segura?

2. Sera que 0 paciente estd broncoaspirando?

3. A consisténcia da alimentacdo é segura e/ou prazerosa para permitir nutricao e hidratacéo suficientes

sem oferecer complica¢fes pulmonares?

4. Quanto o paciente compreende e como se encontra seu nivel de consciéncia?

5. Por que o0 paciente tosse sempre que ingere alguma dieta?

6. O paciente ndo quer comer, e agora?
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Diante dessas e outras questdes, a fonoaudiologia pode contribuir de forma eficaz
e pratica para melhorar a qualidade de vida do paciente e de seus familiares, e preservacao
do méximo potencial fisico, psicoldgico, social e espiritual, considerando as limitacoes

impostas pela progressao da doenca.

Para que o cuidado domiciliar seja mais eficaz sdo necessarias algumas exigéncias
como planos terapéuticos, que tracam uma linha de cuidado adequada para contribuir com
0 processo de cura do paciente, como a identificacio no domicilio de condicdes
favoraveis a higiene e alimentacédo e de cuidadores devidamente capacitados para seguir
as orientacdes da equipe multiprofissional (DUARTE; FERNANDES; FREITAS; 2013).

O fonoaudidlogo deve contribuir com seus conhecimentos especificos para
maximizar a degluticdo e preservar com seguranca o prazer da alimentagéo por via oral,
bem como ajudar o paciente a restabelecer ou adaptar sua comunicacao, visando a uma
maior integracdo social e familiar. O fonoaudi6logo orienta o paciente e seus familiares
a fim de desenvolver suas potencialidades, de uma maneira humanizada, respeitando suas
expectativas e os limites da doenca avangada (CALHEIROS, ALBUQUERQUE; 2012)

O cuidado domiciliar oferece mais conforto e qualidade de vida e um melhor
convivio social. O paciente mantém sua intimidade, realiza suas atividades diarias
mantendo alguns habitos, atividades de lazer e a alimentacdo com horéarios flexiveis. O
cuidado domiciliar também fortalece a autonomia do paciente e sua integridade como
pessoa (MAZZI, MARQUES;2018).

ALIMENTACAO COMO UM SINONIMO DE VIDA: Ressignificando o ato de se

alimentar em cuidados paliativos

A ingestdo de alimentos e/ou liquidos possui como principal funcédo a absorcao de
nutrientes para a manutencdo do corpo humano, porém a alimentacdo detém outros

significados que vai além do ato mecanico e funcional da realiza¢do da ingesta.

Alimentar também se dispde como um ato social, que tem o poder de unir pessoas
e culturas diversificadas, na qual cada povo, localidade, cada comida e tempero utilizado,
advém, muitas vezes de cenarios que sdo passados de geracdo em geracdo e que evocam
recordacdes que fazem com que o alimento ndo tenha somente a funcéo de nutrigdo e sim

uma fonte de prazer relacionado a esse ato.
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No contexto dos cuidados paliativos a alimentacdo, ainda, apresenta um papel
vital, em que conseguir e poder se alimentar retrata para a familia do paciente, que o
mesmo esta de certa forma lutando contra a moléstia que o acomete, e ndo € incomum
ouvir discursos de familiares ¢ cuidadores como “enquanto ele — 0 paciente — conseguir

comer, ele tem vida” ou ainda “ele comendo, demonstra que t4 bem”.

Para o paciente e familia, a alimentacdo é de extrema importancia, pois quando
ele se depara com as dificuldades ou impossibilidade de realizar a ingesta, essa percepcao,

por muitas vezes, acaba trazendo a tona a verdadeira extensao da doenca que o0 acomete.

E de grande valia os profissionais se atentarem para o valor que a realizacio da
ingesta por via oral tem para os pacientes e suas familias, e sempre levar em consideracao
0S seus gostos, desejos alimentares e perspectiva diante da impossibilidade dessa via de
alimentacdo. Precisamos também considerar e respeitar 0s momentos de inapeténcia que
normalmente observamos durante o processo de terminalidade e em fase final de vida. A
Dieta de Conforto tem sido uma opcao bastante viavel, quando o paciente ja ndo tem a
necessidade de se alimentar com objetivo principal de nutrir, mas de proporcionar prazer

e conforto, diante de suas limitagoes.

No ambiente domiciliar e hospitalar, o papel do fonoaudidlogo da equipe de
cuidados paliativos, visa o0s cuidados necessarios e a minimizacdo dos riscos de
broncoaspiracdo, assim como, a realizacdo de uma ingesta por via oral segura e de
qualidade, seja: adequando a consisténcia da dieta, o tempo e ritmo de oferta, o volume
do alimento oferecido, ajuste de postura, assim como a sugestdo de uma outra via de
alimentacdo quando a fisioldgica ndo for possivel, sempre respeitando e levando em
consideracao a escolha do paciente e de seus familiares responsaveis (CARRO, MORETI
E PEREIRA, 2017).

Em sintese, todos os profissionais devem levar em consideracéo o significado e o
papel que a alimentagéo representa na vida dos pacientes em cuidados paliativos e de seus
familiares, e o papel do fonoaudiologo visa fazer com que o ato de se alimentar ocorra da

forma mais segura e prazerosa possivel.

Os desafios da Comunicacéo de pacientes pouco responsivos

A comunicacdo de pacientes em cuidados paliativos, pode apresentar-se por vezes

alterada, pelo rebaixamento do nivel de consciéncia, efeitos colaterais das medicacdes,

Cristiane Ribeiro Maués Organizadora




51

alteraces de mobilidade e tdnus da musculatura facial, déficit de meméria, nivel de
atencdo reduzido e uso de palavras incoerentes, dificultando a relagdo paciente-equipe-
familia em muitas tomadas de atitude que séo necessariamente decididas pelo paciente.

A incapacidade para a comunicagdo € frustrante, ndo somente para o paciente e
sua familia, mas também para a equipe, pois esta percebe a fala como um instrumento
necessario para tornar o cuidado mais humanizado. Assim, a comunicacgdo € um elemento
fundamental para a vida humana, e sua restri¢éo afeta a autonomia dos pacientes em todos

0s cenarios: ambulatorio, enfermaria e domicilio.

Buscar alternativas de comunicacéo, seja por meio de pranchas de comunicacao,
gestos ou observacdo de manifestagdes corporais do paciente € o compromisso do
profissional. Um dos objetivos é garantir a construcdo da relacdo equipe-paciente-familia

e maior aproximagao com paciente e familiares.

No ambito domiciliar, o paciente percebe em tempo e espaco suas necessidades,
uma delas é o desejo a ressocializacdo, 0 que muitas vezes vemos prejudicada pela
debilidade do quadro, por serem pacientes pouco responsivos, sonolentos, letargicos ou

com alguma dificuldade motora de fala por fatores neuroldgicos.

Diante dessas demandas, € importante implementar recursos que viabilizem
desenvolver uma comunicacao funcional. O uso de pranchas de comunicacdo tem sido
uma estratégia eficaz e dindmica, e em alguns casos com contetdo personalizado a cada
paciente. Porém, é preciso considerar alguns aspectos para que seja factivel, como: nivel
de consciéncia e orientacdo do paciente, a disponibilidade da familia em manter como
habito esta forma de comunicacdo alternativa, acuidade auditiva e visual preservados,
ambiente calmo e propicio para o bom entendimento do interlocutor e o desejo do

paciente em se comunicar com o0 meio.

E importante, orientar a familia sobre a manutenc&o aos estimulos da linguagem
oral e escrita quando possivel, de forma que o paciente se sinta compreendido e participe

do contexto familiar.
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SECAO 2
O PACIENTE, A DOENCA E A PRATICA DO CUIDADO
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CAPITULO 9
Cuidados com sondas

Deliane Silva de Souza

Em cuidados paliativos o uso de alguns dispositivos pelos pacientes, mesmo em
domicilio, sdo frequentes tais como: sonda vesical de demora, sonda nasoenteral e a
gastrostomia. O enfermeiro deve orientar o cuidador principal para o manuseio destes
dispositivos de maneira segura e eficaz.

A seguir sdo descritos os principais tipos e os cuidados indicados.

SONDA VESICAL DE DEMORA

O cateterismo vesical ¢ uma medida invasiva e consiste na passagem de um
catéter (sonda) pelo canal uretral até a bexiga, para a drenagem continua.

E de extrema importancia capacitar o familiar no domicilio para compreender esse

procedimento e realizar alguns cuidados tais como:

Lavagem das maos antes de mexer na sonda;

Limpeza da pele ao redor da sonda utilizando agua e sabdo ¢ indicado trés vezes ao dia para

prevenir o acumulo de secrecao

Manter a bolsa coletora abaixo do nivel da cama, importante salientar ndo deixar ultrapassar as
marcas indicadas na embalagem para evitar que a urina retorne para bexiga e cause risco de

infec¢do;

Nio deixar a bolsa coletora no chio;

Evitar que a sonda seja tracionada para ndo causar ferimentos na uretra;

Observar se durante algum tempo nao houver urina na bolsa coletora, verificar se a extensdo

ndo esta dobrada obstruida ou pressionada pela perna da pessoa;

Avaliar quantidade de eliminagdo em 24 horas atentar que uma pessoa produz em média 1.200
a 1.500ml de urina mencionar que existem fatores que devem ser levados em consideragdo que

essa quantidade ¢ modificada pela ingestdo de liquido, suor, diarreia, vomitos.

O cuidador também deve ser orientado para quando acionar a equipe de saude, a saber:

1. Caso note que em um intervalo de 4 horas, mesmo ingerindo liquido nao apresente
eliminagdo de urina;

2. Se a sonda desconectar da bolsa. Neste caso, ¢ importante ressaltar que a sonda
de demora s6 pode ser colocada e retirada pela equipe de satide em detrimento de

ser um procedimento invasivo que oferece riscos de complicagdes;
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3. Saida de sangue, pus ou codgulos pela bolsa coletora, pois podem indicar sinais
de infeccdo necessitando de avaliacdo do profissional médico para conducao

assistencial.

SONDA NASOENTERAL

A sondagem nasoentérica ¢ a passagem de uma sonda pelas fossas nasais até o jejuno
para alimentacdo e hidratacdo. Apresenta como objetivo a administragdo de nutrientes
pela via digestiva normal, a manuten¢do ou corre¢do do estado nutricional (MACEDO e
col., 2021).

Os cuidados com esse tipo de sonda sdo os seguintes:

E importante realizar as dietas de acordo com os horarios prescritos pelo nutricionista;

Realizar a conexdo do equipo ao frasco e pendurar no suporte, ndo esquecer de retirar o ar
presente dentro do equipo ¢ a necessidade de controlar o gotejamento levando em consideragédo

o gotejamento apropriado de acordo com o indicado pelo nutricionista;

Manter a cabeceira elevada a 30 a 40° ou sentar a pessoa

Enfatizar sobre a necessidade da realizagdo da limpeza da sonda apds finalizag@o da dieta para
evitar o acumulo de residuos alimentares que podem causar a obstrucdo utilizando uma seringa

de 20ml com agua potavel em temperatura ambiente, ao concluir tampar a sonda;

Necessidade de ofertar agua entre uma refeicdo e outra, o nutricionista ¢ responsavel pela

indicacdo de quantidade;

Ao fazer o uso de dieta enteral de preparo caseiro esta deve ser guardada na geladeira e retirada
30 minutos antes do uso, somente a por¢do a ser dada em temperatura ambiente, ndo ha

necessidade de aquecer;

O cuidador devera ser orientado para identificar a necessidade de acionar a equipe

de saude, a saber:

1. Se ocorrer obstrucdo, injetar lentamente 20 ml de agua filtrada ou fervida
(morna) até desobstrucao da sonda;

2. Caso o paciente apresente tosse prolongada, muitos espirros, pele ciandtica,
desconforto parar imediatamente de ofertar a dieta, pois a sonda pode estar
fora do lugar e ocasionando broncoaspiragao.

3. Perda ou saida parcial da sonda, devera e encaminhar o paciente para Unidade
de Pronto Atendimento para avaliagdo e conduta da equipe de saude.

Faz-se necessaria a estimulagdao de informagdes sobre os cuidados domiciliares

com a sonda, que pode se iniciar no ambiente hospitalar, através da educagdo em satude e

apoiar o cuidado continuado em rede. A organizacdo da forma como serdo transmitidas
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as instrucdes facilita e apoia o desenvolvimento de competéncias, empoderando os
familiares e cuidadores na efetivacdo das informacdes repassadas, o que pode evitar
complicacdes e promover a seguranca no manuseio dos dispositivos em domicilio

(ALMEIDA et al., 2020).

GASTROSTOMIA

A gastrostomia ¢ um procedimento cirirgico que promove uma abertura no estomago
para administracdo de alimentos e liquidos. O objetivo € justamente impedir que os
alimentos fluam pela via normal em funcdo de patologia ou disfun¢do anatomica
(BRASIL, 2018).

Alguns cuidados sdo necessarios:

Avaliac¢do da sonda analisar rachaduras ou sinais de danos e a realizagdo da higienizag¢do do
ostio diariamente, com agua e sabdo secando ao redor, evite que essa area fique molhada, cuidar
da pele com creme barreira ou protetor cutdneo para evitar ulceracdes locai, Importante ndo

utilizar 6leos, pois pode favorecer a saida do dispositivo;

Manter a sonda fechada durante os intervalos da alimentagao;

Orientar quanto a via do balonete, para ndo mexer nessa atentar para deslocamento da sonda;

Orientar quando a horarios, nimero de vezes ao dia, gotejamento,

Atentar posicao da cabeceira elevada de 30 a 45° durante a alimentagao e apo0s;

Administrar a dieta em temperatura ambiente e lentamente, para evitar diarreia, flatuléncia e

desconforto abdominal;

Realizar a lavagem da sonda com agua apos alimentagéo;

O cuidador deve ser orientado a acionar a equipe de saude quando:
1. Em casos de nduseas e vomitos, suspender a administracao;
2. Se ocorrer vazamentos € necessario ir hospital para verificar posicionamento da

sonda.

Com isso, espera-se que os cuidadores do paciente oncologico domiciliar
desenvolvam autoconfian¢a no manuseio didrio destes dispositivos e saibam reconhecer

possiveis situagdes-problema, acionando de pronto a equipe.
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CAPITULO 10

Cuidados com ostomias

Rayanne Bandeira Carneiro
Maria Margarida Costa de Carvalho

De acordo com o Ministério da Sadde (2018), no Brasil existe aproximadamente

mais de 400 mil pessoas ostomizadas e surgem 10 mil novos casos por ano.

Estoma ou ostomia é uma abertura produzida cirurgicamente para comunicar de

forma temporaria ou definitiva um 6rgdo oco com o ambiente externo através da pele.

Baseado no Manual de Orientacdo aos Servicos de Atencdo as pessoas
Ostomizadas (2017), a colostomia e ileostomia séo definidas, respectivamente, como
intervencgdes cirdrgicas realizadas pela abertura de segmento colico ou ileal na parede
abdominal, visando ao desvio do contetdo fecal para 0 meio externo. Geralmente, as
colostomias e ileostomias sdo temporarias e podem ser revertidas em cirurgia de
reconstituicdo do transito. A ostomia é definitiva em situacdes de ressec¢des anorretais
completas, incontinéncia fecal intratavel, anomalias congénitas em que o transito normal
ndo pode ser reconstruido.

A urostomia é toda forma de drenagem de urina fora dos condutos naturais, que
envolve a pelve renal, ureteres, bexiga e uretra. Derivagdes urinarias sdo frequentes em
situacOes de descompressdo para evitar a perda de funcdo renal ou por incontinéncia
intratavel (OLIVEIRA, 2016).

Ter a ostomia bem localizada possibilita as atividades de autocuidado relacionadas
a higiene da pele periestoma, remocéo, colocacdo e manutencdo do dispositivo coletor,
contribuindo para a prevencao de complicagdes e, ainda, facilitando a reintegracéo social
dessa pessoa (MINISTERIO DA SAUDE, 2019).

Considera-se importante ressaltar que possuir uma ostomia acarreta uma série de
cuidados especificos quanto ao uso do dispositivo coletor, o cuidado com a pele
periestoma, o tipo de alimentacdo, além da dimenséo psicossocial. Nesse sentido, faz-se
necessario um investimento na qualificacdo dos profissionais da satde, em especial dos
enfermeiros, para corresponder as demandas que surgem diante do cuidado de

enfermagem prestado a pessoa portadora de ostomia.
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O enfermeiro desempenha papel fundamental no auxilio a pessoa ostomizada no
enfrentamento das adversidades, as quais geralmente relacionam-se as modifica¢fes no
modo de vida, como a dificuldade em retomar as atividades laborais e de lazer, disfun¢éo
sexual, ndo aceitacdo do estoma e a encarar o estigma da propria doenca (RIBEIRO,
2015).

DISPOSITIVOS COLETORES ACESSORIOS E ADJUVANTES

Cada paciente exige cuidados e equipamentos diferentes e a escolha depende da
orientacdo do enfermeiro. Como regra geral, o melhor dispositivo é o mais simples,
confortavel, prético, seguro, discreto e de menor custo e que se adapte bem ao estoma e
proteja a pele periestoma (OLIVEIRA, 2016).

AVALIACAO CLINICA DO OSTOMA E DA PELE PERIESTOMA

Alguns fatores dificultam a manutencdo da integridade cutanea periestomal,
como: exposicdo a fezes e urina, traumas fisicos repetitivos pela remog¢do mecanica do
dispositivo coletor e reacdes alérgicas pelas placas adesivas. Durante a entrevista e exame
fisico do paciente com estomia de eliminacdo, € fundamental observar caracteristicas do
estoma quanto a protusao, a localizacao anatémica e a coloragdo, tendo como parametro
as caracteristicas de um estoma clinicamente “saudavel”, que se apresenta protuso,
umido, com aspecto brilhante e coloragéo tipica de tecido mucoso vermelho ou rosa
intenso (CAMPOS, 2016).

Segue abaixo exemplos de situacfes de estomas complicados e intervencdes de
enfermagem sugeridas, de acordo com Oliveira (2016):
Dermatite irritativa: Avaliar a técnica do autocuidado. Melhorar a capacidade do
paciente em fazer um recorte mais adaptado. Se houver so hiperemia, usar lengo formador
de barreira. Se houver exsudato e umidade, polvilhar pé de resina sintética e espanar o
excesso com uma gaze antes de aplicar a pasta (preferencialmente a com alcool) sobre a
area. Ajustar o recorte da placa ao tamanho exato do estoma.
Descolamento mucocutaneo: Descartar e monitorar continuamente a possibilidade de
entrada de efluente na cavidade com peritonite. Passar a usar sistema de duas pecas para
permitir a inspecdo visual frequente. Refazer a medida do estoma a cada troca e fazer o
recorte com o formato exato do estoma. Lavar a ferida com esguicho de soro fisiolégico
e cobrir com pasta, tira ou recorte do disco de resina sintética, criando uma area plana

para adesao.
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Foliculite: Limpar a secrecdo purulenta, remover pelos com tesoura. Remover pelos
soltos usando fita microporosa. Usar po de resina nas areas exsudativas seguida da pasta
de resina antes de aderir a bolsa. Se houver pouco exsudato, aplicar spray selante protetor
antes de aderir a bolsa ou placa. Rever a técnica de remocao segura da bolsa e modificar
o sistema coletor quando indicado. Passar a usar removedor de adesivo (ndo oleoso) nas
trocas area evitar lesdo da pele e dos foliculos.

Dermatite alérgica (de contato): Remover o alergeno suspeito, geralmente com troca
do dispositivo usado com outro tipo de adesivo ou de resina do anterior, como gelatina,
carboximetilcelulose, fécula de batata ou karaya. Evitar bolsas com moldura de adesivo
microporoso. E prudente fazer testes de sensibilidade colando fragmentos de novos
produtos no antebrago. Se preciso, passar a proteger a pele com selante em lenco ou spray.
Nos casos refratarios, pode ser indicado o uso de corticoide topico em forma ndo oleosa
que permita a adeséo da bolsa.

Lesdes pseudoverrucosas: Trocar o tipo de sistema coletor, ajustar e melhorar a protecao
da pele periestoma. Reduzir o tempo de troca do dispositivo para evitar o descolamento
e agressao da pele pelos efluentes. Polvilhar pd de resina sintética nas Glceras pequenas e
rasas e retirar o excesso do pd. Aplicar pasta resina sintética sobre essa area, formando
uma barreira antes da aplicacao da bolsa.

Candidiase: usar antifungico topico em p6 ou sistémico prescrito. Manter o ambiente
seco sob a bolsa. Orientar o paciente a secar bem a pele durante as trocas e aplicar lengo
ou spray de barreira protetora. Se preciso, polvilhar pé de resina sintética. Nas urostomias,

usar bolsa de perna, para facilitar a drenagem.

CUIDADOS DE ENFERMAGEM E AUTOCUIDADO COM O ESTOMA

O individuo com ostomia urinaria ou intestinal devera ser assistido pela equipe
profissional interdisciplinar, tendo em vista os aspectos multifacetados que originam um
estoma como: alteracbes anatbmicas, nutricionais, emocionais, psicossociais e
complicacgdes na pele periestoma, dentre outros.

Manter a integridade cutanea é fundamental para o sucesso na reabilitacdo e boa
convivéncia da pessoa ostomizada. Para tanto, resulta da interacdo de todos os
profissionais de salde envolvidos na assisténcia e da motivacdo do individuo para
participar das acBes de autocuidado (CARVALHO, 2014). O autocuidado é uma

atividade apreendida pelo individuo, cujo propdésito é o de praticar a¢fes de cuidado,
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seguindo um modelo que contribua para o desenvolvimento humano em beneficio da
vida, da saude e do bem-estar (MALAGUTTI, 2011).

De acordo com Campos (2016), a equipe de enfermagem desempenha um papel
de grande relevancia com as ac6es de educacdo permanente sobre os cuidados voltados
para 0 paciente ostomizado. A assisténcia prestada por esses profissionais é
imprescindivel para despertar neles a capacidade de gerir os préprios cuidados, tendo em
vista que a pessoa orientada ficard mais confiante e podera aderir as técnicas de
autocuidado e adaptar-se a nova condicéo fisica. A seguir, apresentam-se as medidas de

higiene e os cuidados gerais com o estoma e a pele periestoma:

Durante a troca do dispositivo coletor, deve-se remover suavemente a parte adesiva a pele, de

preferéncia, durante o banho, para evitar remog&o traumatica;

Limpeza do estoma e a pele periestoma com agua e sabéo;

Utilizar chumaco de algodéo ou gazes para retirar o excesso dos residuos dos efluentes ou dos produtos

para estomia aderidos na pele periestoma;

Antes de trocar a bolsa coletora, expor a pele periestoma ao sol da manha por 15 a 20 minutos. O banho

de sol é um cuidado fundamental tanto para prevenir quanto para tratar a dermatite periestoma;

Durante o banho de sol, proteger o estoma com uma gaze Umida, para que ele ndo corra risco de ressecar.

Somente a pele periestoma deve receber a luz solar.

N&o usar substancias hidratantes na area periestoma, a fim de evitar dificuldade na aderéncia do adesivo
da bolsa coletora a pele;

No cuidado com os pelos, utilizar tesouras com ponta curva. N&o utilizar barbeadores nem laminas;

Aferir o diametro do estoma e proceder ao corte da placa adesiva da bolsa coletora conforme seu
tamanho;

Esvaziar o dispositivo coletor antes de completar a capacidade maxima, para evitar infiltracdes na placa

e vazamento;

A frequéncia de troca da bolsa coletora pode ser semanal ou conforme saturacdo da placa adesiva;

Observar, a cada troca do dispositivo coletor, as condi¢BGes da pele periestoma e as caracteristicas dos
efluentes.

CONSIDERACOES FINAIS

Quando o paciente é informado sobre a necessidade da realizagdo de uma ostomia,
0 mesmo passa por um periodo de inseguranca, medo da morte e das modificacdes no
estilo de vida, embora, para muitos, a presenca da ostomia possa gerar a expectativa do
prolongamento da vida. O processo de aceitacdo e enfrentamento da nova condicéo é
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complexo. O enfermeiro em especial precisa construir um planejamento discutido e
compartilhado, em todo o periodo do seu itinerério terapéutico, onde o cuidado deve ser
pautado em agdes com foco no respeito a individualidade, autonomia e independéncia,
com estimulo a escuta e estabelecimento de vinculo, favorecendo a autoestima e

objetivando a busca pela integralidade e uma melhor qualidade de vida.
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CAPITULO 11

Cuidados com lesfes por pressao

Maria Margarida Costa de Carvalho
Winnie Taise Pena Macédo

As lesdes por pressao (LPs) representam um problema importante nos servicos de
salde, devido sua elevada incidéncia e prevaléncia, além de ser um indicativo de
qualidade na assisténcia de enfermagem. E primordial que o enfermeiro saiba utilizar
adequadamente as escalas de avaliagdo de risco, que sdo importantes instrumentos que
auxiliam na tomada de decisdes, aléem do reconhecimento de fatores de risco adicionais

por meio do julgamento clinico necessario para a sua identificacao.

O conhecimento relacionado as caracteristicas e a adequada avaliacao das LPs sdo
modos de instrumentalizar a equipe de enfermagem para melhor manejo e prevencao
desses agravos (SANTOS, 2017). Existem varios instrumentos de avaliacdo de risco,
reconhecidos mundialmente e ja validados no Brasil, sendo a Escala de Braden a mais
utilizada (ZAMBONATO; ASSIS; BEGHETTO, 2013).

Pacientes acamados, que permanecem longos periodos hospitalizados tem como
consequéncia, na maioria das vezes, o aparecimento de alteracdes de pele. Sua incidéncia
cresce na mesma proporcdo que aumentam os fatores de risco, sendo que a principal
condicdo € a restricdo no leito (BRASIL, 2013a). Pacientes com doenga avangada,
incluindo aqueles em cuidados paliativos, possuem grandes chances de apresentarem
lesdo por pressdo, resultantes da pressdo ou de uma combinacdo entre esta e forcas de
torcdo, sobre uma proeminéncia 6ssea (NATIONAL PRESSURE ULCER ADVISORY
PANEL, 2014).

A lesdo por pressao € o tipo mais comum de ferida em pacientes em cuidados
paliativos e se relaciona com a sua expectativa de vida reduzida (MAIDA; ENNIS;
KESTHELY, 2014). Na maioria dos casos, essas lesdes podem ser evitadas por meio da
identificacdo dos pacientes em risco e execucdo de medidas de prevencdo (BRASIL,
2013). No entanto, nem todas as lesGes por pressao sdo evitaveis, pois ha situacbes em
que a pressdo ndo pode ser aliviada e por consequéncia, a perfusdo ndao é melhorada.
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Contudo, todas as medidas indicadas deverdo ser implementadas a fim de adiar 0 maximo
possivel este agravo (BLACK, et al., 2011).

Com a progresséo da doenca e o surgimento das lesdes por pressao, as acoes de
enfermagem devem priorizar a promogéo do conforto e a manutencéo da integridade da
pele, mas sem obstinacdes terapéuticas. Os cuidados com esse paciente sdo, muitas vezes
desafiadores e os profissionais envolvidos nesse cuidado devem estar capacitados para
prestacdo de uma assisténcia segura e de qualidade (QUEIROZ, et al., 2014). Em
consonancia com os principios dos cuidados paliativos, os pacientes e seus familiares
devem receber esclarecimentos sobre possiveis alteracbes de pele e orientacGes de
intervengdes que podem ser usadas para minimizar os danos. Para isso, 0s enfermeiros
necessitam ter conhecimento das potenciais alteracdes fisiologicas que podem ocorrer
(RIPLEY; COLLIER, 2017).

Segundo Avrtico et al. (2017), condi¢des desfavoraveis como a mobilidade no leito
limitada, alteracBes da perfusdo tecidual relacionado a postura antélgica, dispneia,
sindrome da anorexia-caquexia, percepg¢do sensorial prejudicada relacionada a analgesia,
fazem parte dos sintomas mais comuns dos pacientes em cuidados paliativos que

contribuem significativamente para a evolucdo de lesdes de pele.

Na fase final da vida, as LP sdo inevitaveis, mesmo quando todas as medidas
preventivas sdo instauradas. Essas lesdes impactam na qualidade de vida dos pacientes
com doencga avancgada e representam uma exacerbacdo de uma situacdo ja complexa.
Além do dano fisico a pele, os pacientes sdo acometidos pela dor na lesdo, odor que pode
influenciar diretamente no apetite, distlrbios do sono, incapacidade de se posicionar de
modo confortéavel, isolamento social e uma variedade de emocGes que atingem tanto o

paciente, quanto as pessoas que o cuidam (ARTICO, et al., 2017).

As equipes de salde que lidam com cuidados paliativos tém como desafio
encontrar o equilibrio entre a promocao da dignidade, conforto e prevencédo de agravos
(CHRISMAN, 2010). Por conta de sua natureza multifatorial, as lesGes por pressao
requerem um esfor¢o de todos os membros da equipe multiprofissional para preveni-las.
No entanto, cabe a equipe de enfermagem a maior parcela do cuidado, pois € ela a
responsavel pelo cuidado direto e pelo gerenciamento da assisténcia (MARTINS;
FERNANDES, 2008).
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Além do cuidado voltado as lesdes, que inclui o uso de acdes de prevencdo
rotineiras, sistematizadas e o gerenciamento do cuidado direcionado as reais necessidades
dos pacientes, o enfermeiro também precisa ter um olhar para as altera¢fes psicologicas

e emocionais que frequentemente estdo associadas.
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CAPITULO 12
Disfagia

Danielli Rodrigues da Silva Pinho
Claudio Baia Ribeiro
Carina Gabrich Fernandes de Souza

A disfagia € a dificuldade para deglutir (engolir), tanto com alimentos sélidos,
liquidificados e liquidos, até mesmo a saliva.( PADOVANI,2007). Durante a degluti¢éo

passamos por quatro etapas:

1. Fase Preparatdria: mastigacao e formacédo do bolo alimentar;

2. Fase Oral-voluntéria: ingestdo do bolo alimentar em direcdo a cavidade oral e a
faringe;

3. Fase Faringea-reflexa/involuntaria: o alimento € levado pela faringe;

4. Fase Esofagica: o alimento é direcionado do es6fago até o estbmago;

Os principais sinais e sintomas de alerta para disfagia sdo: sialorréia, reflexos orais
anormais, acimulo de alimento na cavidade oral, dificuldade na mastigacdo, mania de
cuspir durante as refeicOes, regurgitacdo nasal, fadiga nas refei¢fes, presenca de tosse
durante a degluticéo (antes ou apds a refeigdo também), voz “molhada” ap6s a deglutigao,
dificuldade na degluticdo de certos medicamentos e tipos de alimentos, medo de engolir,
dor durante a degluticdo (odinofagia), engasgos frequentes, tempo prolongado do

alimento na boca, emagrecimento.

Os procedimentos de avaliacdo realizados pelo fonoaudiélogo ocorrem por meio
da observacdo clinica, avaliacdo dos oOrgdos orais e pela alimentacdo com ausculta
cervical. A avaliacdo é realizada durante as refei¢cfes sendo imprescindivel conhecer o
historico do paciente através da equipe assistente, leitura de prontuario e a escuta do

cuidador.

Os medicamentos em uso pelo paciente também podem interferir na degluticéo.
Alguns causam xerostomia ou hipossalivacao, assim como sialorréia ou hipersalivacao.

Pode ocorrer discinesia tardia (movimentos repetitivos involuntérios), diminuigdo de
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apetite, lentiddo na degluticdo e o estado de alerta pode ficar rebaixado, devido a
sonoléncia.

Dicas para alimentacgdo de paciente disfagico

Manter-se na mesma altura do paciente quando estiver oferecendo a dieta.

Respeitar os desejos alimentares do paciente, considerando habitos culturais, horarios e volume.
Oferecer ao paciente uma colher de alimento por vez.

A alimentacdo deve ser administrada sem pressa.

Limpar a boca do paciente frequentemente .

Nos casos de AVE (Acidente Vascular Encefalico), alimentar sempre o paciente pelo lado bom ou
melhor.

Dar ordens simples e diretas

Oferecer alimentos da mesma consisténcia por vez.

Estimular o paciente a alimentar-se s6 ,visando sua autonomia

Antes da préxima colherada certificar-se de que o paciente engoliu o alimento.

Se actimulo de alimento, oferecer uma colherada vazia para estimular a degluticdo, com o objetivo de
esvaziamento oral.

Nao utilizar liquidos durante a refeicdo

Em caso de tosse, deve-se aguardar que ela cesse para continuar a oferta de alimento.

Orientar a familia sobre a importancia da tosse na protecdo de vias aéreas.

Dicas para alimentacéo de paciente disfagico com déficit cognitivo

Reduzir as distracGes do ambiente.

Caso seja necessario, realizar higiene laringo-traqueal antes das refeicées.

Orientar o paciente durante a refeicao.

Caso o paciente alimente-se muito rapido, oferecer alimentos separadamente e controlar o volume
ofertado.

Ordenar que “mastigue” ,”engula”, caso o paciente coma devagar.

Oferecer aos pacientes alimentos pastosos.

Usar colheres adaptadas, de silicone ou material confortavel, caso o paciente apresente reflexo de
mordida.

Estimular o reflexo da degluticdo com colheres geladas pressionando-as sobre a base da lingua.
Atencdo aos pacientes que cospem os alimentos.

A avaliacdo fonoaudioldgica em domicilio ndo tem se apresentando eficaz
somente no diagndstico de riscos de disfagia, mas também possibilita o retorno de dieta
via oral aos pacientes em processo de desmame de vias alternativas de alimentacéo,
proporcionando melhor prazer alimentar. Esse processo de reabilitacdo se da atraves de

terapia diaria com exercicios oromiofuncionais.

Nesse processo sdo usadas terapias passivas e ativas dependendo no intuito de
reestabelecer os padrdes de funcionalidade das estruturas necessarias para uma
alimentacdo adequada (ANDRADE, 2012). E importante ressaltar que pacientes em
Cuidados Paliativos nem sempre estdo aptos a uma reabilitagdo pratica, dinamica, devido
sua debilidade, logo, consideramos sempre suas limitacGes, prioridades e conforto

naquilo que necessite.
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Diante dessa demanda, o processo de reabilitacdo ou de manutencao das funcdes
da degluticdo presentes, em muitos momentos exigem a utilizacdo de recursos
terapéuticos para que se torne viavel a melhora do quadro geral dos pacientes. Durante a
visita da equipe multiprofissional fica direcionado a orientagdo sobre pequenos e
importantes ajustes como 0 posicionamento no leito durante a alimentacdo (tanto para
pacientes alimentando por via oral ou dieta enteral), modo, volume e ritmo de oferta se
fazem necessario, pois a ndo realizacdo desses pode implicar na complicacéo ligadas a
distdrbios da degluticdo. Assim como, na indicacdo de materiais que viabilizem com mais
praticidade e seguranca a oferta eficaz da dieta (copos e colheres adaptados, espessantes,
entre outros) (RIBEIRO,2021).

Conclui-se que a participacdo do fonoaudidlogo dentro da equipe
multiprofissional na visita domiciliar torna-se fundamental para proporcionar bem estar,
conforto na ingesta, reestabelecimento de dieta via oral e controle dos riscos ocasionados
por processos aspirativos que possam desencadear quadros de pneumonia aspirativa,
melhorando a qualidade de vida de pacientes que recebem alta hospitalar, mas

permanecem em acompanhamento domiciliar (RIBEIRO, 2021).

A importancia da Higiene Oral nos pacientes em Cuidados Paliativos, sob o olhar
da Fonoaudiologia

A higiene oral dos pacientes com disfagia, também precisa ser cuidadosamente
orientada, mesmo quando ndo estiver sendo oferecida dieta oral, no dia a dia da clinica
de cuidados paliativos ou no ambiente de cuidado domiciliar, encontramos a ineficacia
e/ou inexisténcia da higiene oral continua, por diversos motivos, entre eles, o paciente
ndo estar realizando a ingesta por via oral; ndo estar usando a prétese dentaria, ou até
mesmo, porque O paciente estd pouco responsivo, e nao raro o espanto do cuidador
quando questionado sobre a rotina de cuidados de higiene oral e alegarem que ndo estdo

fazendo-o ou ndo conseguindo manté-la.

Em pacientes que tém uma aceitacdo ou tolerancia reduzidas da dieta por VO, é
frequente observar queixas de Disgeusia ( alteracdo no paladar ) e também Odinofagia (
dor ao deglutir ), possivelmente causados por efeitos colaterais, devido a tratamentos

adjuvantes, tendo como manifestagbes mais frequentes, mucosites, xerostomia,
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candidiase, hipossalivacdo, entre outros, que demandam uma higiene oral cuidadosa,

eficaz e diéria, influenciando diretamente na tolerancia da dieta por via oral.

Sabendo que os pacientes com higiene oral reduzida apresentam depoésitos de
placa toda extensdo oral, possui como consequéncia a diminuicdo da sensibilidade,
acarretando na possivel dificuldade da deglutigdo. A fonoaudiologia pode ser uma grande
aliada, proporcionando medidas que facilitem a higienizacéo, através de massagens locais
para relaxamento mandibular; sustentacdo da abertura oral com auxilio de recursos
alternativos; entre outros, visando o conforto e melhor qualidade de vida daquele

individuo.

No ambiente domiciliar aumentamos autonomia e confianca do cuidador e
paciente, auxiliando-os com orientacOes, exemplificacbes e alternativas de recursos
viaveis para seu dia a dia para execucdo da tarefa, frequentemente relatado ser uma tarefa
dificil de realiza-la seja pelo medo do cuidador de manejar a cavidade oral ou seja pelo
paciente com presenca de travamento mandibular como reflexo, o fonoaudiologo estar
presente no primeiro ato, como apoio e direcionador, facilita a adesdo da higiene oral
diéria, criando a possibilidade da cavidade oral ser meio de alimentacdo (se possivel) e

dando maior conforto para o paciente.
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CAPITULO 13

Morte no domicilio

Ana Carolina Palheta dos Santos
Ana Lidia Brito Sardinha
Fernanda Sena Rodrigues

Thaize de Sousa Medeiros

Sob a Otica de Andrade (2015, p. 205) a atencdo a moradia deve ser redobrada
quando falamos em cuidados ao final de vida e da possibilidade de morte no domicilio.
Isso porque cada residéncia é particular na sua construcdo, organizacdo e regras de
condutas e valores compartilhados por seus membros. Nao falamos do domicilio apenas
como um lugar fisico, como espaco de cuidados, mas como uma construcao social, de um
espaco de convivio, de cuidados ou de auséncia destes.

Assim como o local de cuidado deve ser rigorosamente e cuidadosamente
pensando entre equipe multiprofissional, paciente (quando possivel) e familia, o local de
morte também. Alguns autores t€ém o domicilio, como o lugar ideal para a morte. De
acordo com Andrade (2015), esta idealizacao se da por ser o local mais familiar ao préprio
paciente e pela necessidade da “desospitalizagdo” de procedimentos e de cuidados até

entdo rotineiros do espaco hospitalar.

Vale ressaltar, que morrer em domicilio, ndo € indicado para todos os pacientes,
ao contrario, € preciso que impere nesta fase da vida, o desejo do paciente atrelado as
condicBes objetivas e subjetivas do mesmo e de sua familia, pois sdo multiplas as questdes
que devem ser analisadas, dentre as quais: se a familia tem condi¢bes de assumir 0s
ultimos cuidados, bem como presenciar o falecimento do familiar, e ainda, se o0 quadro

clinico do paciente tem indicacdo, bem como os riscos gerados.

E importante mencionar que quadros clinicos complexos com a possibilidade de
agonia respiratoria, dispneia, sangramento e dor de dificil controle sdo parametros que
inviabilizam a morte em domicilio, por causar grande sofrimento para 0s pacientes e
familiares. (Andrade (2015, p. 210)

Ressalta-se, que diante da manifestacdo da vontade de morrer em domicilio, todas
as orientacfes devem ser minuciosamente explicadas, pois a razao nesse momento, ndo

sobrepde a emogao de se presenciar tamanha dor. E fundamental ainda, que a equipe de
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salde detenha de flexibilidade diante das mudancas de opinido, que podem variar, no caso
do paciente, do cuidador ou da prépria equipe de saide em relagcdo a morte em domicilio.
N&o sdo todas as residéncias propicias a tal acontecimento.

Faz-se necesséria uma avaliacdo em triade (paciente, familia e equipe assistente)
para que o 6bito ocorra no domicilio, mesmo diante do fato de o paciente mencionar o
desejo, assim como seus familiares, ha que se avaliar e reavaliar por meio de acdes
planejadas em conjunto, para que assim aconteca: o quadro clinico do paciente, a
organizacdo familiar, e as questdes burocraticas devem ser muito bem avaliadas pela

equipe em conjunto com a familia.

Parkes (1988) pondera sobre o respeito a autonomia do Paciente, mas informa que
essa autonomia é sempre relativa e partilhada quando se vive em familia e,
principalmente, quando se vive na dependéncia de outrem, como nos casos de doengas

em fase ameacadora da vida.

Nos itens a seguir serdo abordadas questfes burocraticas inerentes a ocorréncia de
morte do paciente que tem uma vida social, civil e comunitaria, no domicilio. Vale
ressaltar que esta €, sem duvida, uma experiéncia que traz aos usuarios(as) e familia
inseguranca, angustia, sentimento de impoténcia e medo, que também se estende a equipe

técnica assistente.

A morte é a expressdo concreta da separagdo e do desamparo. Portanto, é
imprescindivel, no momento da morte de um paciente, que ocorra acolhimento, atencao
e conforto, especialmente no que se refere as aflicdes quanto as providencias praticas a
serem tomadas. Para que se minimize as preocupacfes quanto aos procedimentos da
burocracia que envolve o pds-morte de um paciente no ambito domiciliar, faz-se
necessario prestar orientaces como proceder aos familiares evidenciando os aspectos

legais.

Declaracéo de Obito

Sobre esse quesito, em especial, é de suma importancia que a familia seja
orientada de como proceder. Para tanto, destacam-se aspectos legais amparados pela
Resolugdo do Conselho Federal de Medicina (CFM) n° 1-290/89, na qual constam
critérios e condicdes que os médicos podem declarar o dbito:

Art. 1° - O médico s0 atestara o Obito apos té-lo verificado pessoalmente; Art.
2° - E dever do médico atestar 6ébito de paciente ao qual vinha prestando
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assisténcia, ainda que o mesmo ocorra fora do ambiente hospitalar, exceto em
caso de morte violenta ou suspeita; Art. 3° - Quando o Obito ocorrer em
Hospital caberda ao médico que houver dado assisténcia ao paciente a
obrigatoriedade do fornecimento do atestado de 6bito ou, em seu impedimento,
ao médico de plantéo; Art. 4° - No caso de morte violenta ou suspeita é vedado
ao médico assistente atestar o ébito, o que caberd ao médico legalmente
autorizado; Paragrafo 1° - Entende-se por morte violenta aquela que €
resultante de uma acdo exodgena e lesiva, mesmo tardiamente; Pardgrafo 2° -
Entende-se por morte suspeita aquela que decorre de morte inesperada e sem
causa evidente; Art. 5° - E vedado ao médico cobrar qualquer remunerag&o
pelo fornecimento do atestado de ébito. (CRM, 1989)

No caso de o falecimento ter acontecido em ambiente hospitalar - que o paciente
ja realizava acompanhamento ou estava em regime de internacdo - a declaracdo sera
fornecida pelo médico—assistente ou profissional (médico) que estiverem de plantéo, este
sera o responsavel pelo atestado de 6bito. Se o paciente evoluir a 6bito no domicilio, e se
0 mesmo estiver cadastrado em Servico de Atendimento Domiciliar (SAD) contara com
a possibilidade do fornecimento da declaracdo de obito por um profissional daquele

Servico.

Outra possibilidade, no caso de morte em domicilio consiste em notificar o 6bito
na delegacia de policia mais proxima de sua residéncia para que esse 6rgdo providencie

o traslado do corpo para o servico de verificacdo de 6bito, que fara a declaracéo.

Funeral, Sepultamento e Cremacao

A documentacdo exigida para o funeral consiste em: declaracdo de Obito,
documentos pessoais da pessoa falecida (cédula de identidade, CPF, certiddo de
nascimento ou casamento), e se houver filhos, a certiddo de nascimento. A pessoa
responsavel pelas providéncias devera estar em posse de sua documentagio pessoal. E de
extrema importancia a apresentacdo de todos os documentos originais, para que nao haja

duvidas em relacéo a grafia dos nomes, datas e outras informacdes.

Em linhas gerais, o sepultamento atende a algumas particularidades, dentre elas a
de distancia geografica (j& que o Hospital de referéncia oncoldgica atende a 144
municipios no Estado do Para, além de outras Regides). Para tal, algumas providéncias
sdo exigidas: o tratamento do corpo, a aquisi¢do de urna adequada, a autorizagdo para
livre transito expedido por 6rgdo competente e prévio contato com a cidade ou municipio
que ird receber o corpo. Em casos que necessitem de translado aéreo, requer a

comunicagdo com a empresa aérea que ird transladar o corpo.
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Quanto a cremacao, pode ocorrer a partir da manifestacdo da vontade registrada
pelo (a) usuario(a), de maneira formal ou quando a manifestagdo de vontade for feita de
maneira verbal, e a familia concordar em atender aos desejos do falecido. Dessa forma, a
autorizacdo para cremacdo deve ser assinada por um dos seus parentes de primeiro grau,
obedecendo a ordem sucessoria: conjuge, ascendente, descendente e irmdos maiores de
idade, e duas testemunhas. Nesse caso, ainda é necessario que a declaracdo de dbito tenha
sido assinada por dois profissionais da medicina.

Na prética clinica em saude, seja no ambito hospitalar e/ou domiciliar, o objetivo
€ proporcionar uma assisténcia pautada nos principios dos cuidados paliativos, tendo em
vista que na morte de um paciente o familiar/cuidador requer dos profissionais envolvidos
nos cuidados de seu ente acolhimento, conforto e assessoria no processo de funeral,
sepultamento ou cremacdo. Assim como 0s demais profissionais o/a assistente social,
como forma de garantir o acesso a direitos, pode assessorar a familia com

esclarecimentos, informac6es, orientacbes e encaminhamentos, quando necessario.

Tratamento Fora de Domicilio (TFD) e Beneficio Eventual (Auxilio Funeral)

O Programa Tratamento Fora de Domicilio (TFD) é um direito de todo usuéario
que realiza tratamento de salde fora de sua localidade de residéncia, a uma distancia a
partir de 50 km, instituido pela Portaria n°® 55 da Secretaria de Assisténcia & Salude
(Ministério da Saude). E um instrumento legal que visa garantir, através do Sistema Unico
de Saude (SUS), tratamento médico a pacientes portadores de doengas nao trataveis no

municipio de origem por falta de condicGes técnicas.

Assim, o TFD consiste em uma ajuda de custo ao paciente, e em alguns casos,
também ao acompanhante, encaminhados por ordem médica as unidades de salde de
outro municipio ou Estado da Federacdo, quando esgotados todos os meios de tratamento
na localidade de residéncia do mesmo, desde que haja possibilidade de cura total ou
parcial, limitado ao periodo estritamente necessario a este tratamento e aos recursos

orcamentarios existentes.

Este programa oferece passagens de ida e volta - aos pacientes e se necessario a
acompanhantes - para que possam deslocar-se a instituicdo de satde, onde sera realizado
0 tratamento e retornar a sua cidade de origem, quando em consulta, tratamento

ambulatorial, hospitalar/cirargico previamente agendado; ajuda de custo para
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alimentacédo e hospedagem do paciente e/ou acompanhante enquanto durar o tratamento.
Importante destacar que, em casos de 6bito em ambiente hospitalar, o programa também
pode ser acionado para que haja a devida remocdo para seu local de origem.

No que se refere aos beneficios eventuais estes sdo medidas suplementares e de
natureza tempordaria prestadas para individuos e familias que se encontram em situagado
de fragilidade socioecondmica (renda per capita inferior a % do salario-minimo). Sdo
consideradas circunstancias suplementares aquelas decorrentes de: nascimento, morte,
situagdo de vulnerabilidade temporaria ¢ calamidade publica. (Lei Organica de
Assisténcia Social — LOAS (Lei 8.742/93), pela Resolugdo CNAS n° 33 de 12 de
dezembro de 2012 (NOB-SUAS) e pelo Decreto n° 6.307, de 14 de dezembro de 2007).

Neste sentido, quando na ocorréncia de 6bito de paciente no ambito hospitalar ou
domiciliar, de acordo com esta Lei, e que necessite desta assisténcia, familiar(res) deverédo
ser encaminhados, pelo Servigo Social ou qualquer outro profissional de saude, ap0s ser
prestada as devidas orientacdes, esclarecimento e informagbes, as unidades de
atendimentos da Secretaria de Assisténcia de seu municipio munidos de documentacdes
como: DO, RG, CPF e comprovante de residéncia do falecido e responsavel pelo mesmo,

para que seja providenciado, gratuitamente, os custos com o funeral.
Consideracoes finais

Ofertar na assisténcia de satde e, mais especificamente, em Cuidados Paliativos,
condi¢des que garantam uma experiéncia menos dolorosa e desemparada possivel a
pacientes e familiares/cuidadores na fase iminente ameacadora da vida, mitigando suas
aflicdes, medo, receios e angustias, ¢ um enorme desafio aos profissionais prestadores
desse servigo.

A préatica profissional cotidiana exige uma abordagem cautelosa e ao mesmo
tempo critica, tendo em vista que o tema morte ainda ¢ um grande tabu em nossa
sociedade, o que requer uma abordagem que tenha fundamentos teoricos, técnicos, éticos
e legais.

A partir de tal conduta € possivel propiciar uma assisténcia segura e de qualidade
a esses usudrios, sendo este o compromisso ético e politico do Assistente Social nos

servicos de saude, como deve ocorrer no contexto dos cuidados paliativos.
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CAPITULO 14

Qualidade de vida de pacientes oncologicos: o que a atencdo domiciliar
pode contribuir?

Cristiane Ribeiro Maués

“Vocé ¢ importante por

quem vocé é. Vocé é importante
até o ultimo dia da sua vida, e
faremos tudo o que pudermos, nao
sO para ajuda-lo a morrer em paz,
mas também a viver até a morte”

Cicely Saunders

Para a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS), qualidade de vida inclui a
percepcdo do individuo em relacdo as influéncias sociais, culturais, politicas e
econbmicas no contexto de sua vida, para o alcance de seus objetivos, projetos e
expectativas, conferindo-lhe oportunidades de escolhas, ou seja, reflete a sua autonomia
e a satisfacdo da pessoa com sua vida.

Nos cuidados paliativos, a promocdo da qualidade de vida ¢ um dos seus
principios basicos. Em sua definicdo, pela OMS, os cuidados paliativos consistem na
abordagem ativa e integral promovida por uma equipe multidisciplinar, com objetivo de
melhorar a qualidade de vida do paciente e de seus familiares, diante do enfrentamento
de uma doenca ameacadora da vida.

Estima-se que no mundo, de todos os pacientes que necessitem de cuidados
paliativos apenas 14% de fato o recebem. Em 2015, a The Economist publicou o indice
de Qualidade de Morte, onde foram avaliadas as seguintes categorias de indicadores:
ambiente de saude e cuidados paliativos, recursos humanos, acesso aos cuidados
paliativos, qualidade dos servigos e engajamento da sociedade. O Brasil ficou na 42°
posicdo entre os 80 paises avaliados.

Nacionalmente, o Ministério da Saude publicou diretrizes sobre a organizagdo dos
Cuidados Paliativos, sendo reconhecidos como parte dos cuidados continuados
integrados no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS), podendo ser realizados em
diversos cenérios, incluindo atencdo béasica, ambulatorial, hospitalar, urgéncia e

emergéncia e domicilio.
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No que se refere a promocdo de cuidados paliativos domiciliares, a atencdo
prestada pela equipe de satde favorece que o individuo permaneca no seu ambito familiar
e social, com atencgdo de varios profissionais especializados, recebendo orienta¢des junto
aos seus familiares e cuidadores, o que pode contribuir com menos internacGes
hospitalares e idas a servicos de urgéncia. Essa abordagem favorece a promocao de

qualidade de vida apesar da doenga, incluindo cuidados para uma morte digna.

Pesquisas sobre qualidade de vida

A literatura ndo é farta em estudos sobre qualidade de vida de pacientes
oncolégicos no cenario domiciliar, mas os artigos disponiveis sdo muito claros sobre a
importancia do tema em se tratando de cuidados paliativos.

Em 2015, Faller e col. ao estudar idosos com cancer em cuidados paliativos
domiciliares, encontraram predominancia de homens acima de 70 anos, de baixa
escolaridade, acometidos por cancer de prostata. Sobre os cuidados no domicilio, foi
observado que permitem ao idoso continuar no seu contexto social e familiar, recebendo
atencdo interdisciplinar, com descongestionamento das salas de pronto-atendimento
ambulatoriais e hospitalares.

Uma revisdo sistematica de 2016 analisou 24 estudos e identificou 8 aspectos
importantes para a qualidade de vida de pacientes em cuidados paliativos a saber:
cognitivo, emocional, fisico, social, espiritual, autonomia, preparacdo para a morte e
prestacdo de cuidados de saude. A revisdao sugere que ocorra um refinamento adicional
das medidas de qualidade de vida em se tratando de cuidados paliativos para melhorar a
sensibilidade e dar subsidios mais fidedignos as politicas publicas e realocacdo de
recursos financeiros nessa area.

Meneguin e col. em 2018 ao estudar pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos
ambulatoriais demonstrou que qualidade de vida é uma concepc¢édo subjetiva, atrelada a
valores pessoais e influenciada pelas repercussées do processo salde-doenca. Problemas
familiares e financeiros e condi¢des de alimentagdo via oral também repercutiram na
percepcdo da qualidade de vida dos pacientes.

Para Freire e col. 2018, o cancer tem impacto negativo na capacidade funcional
do individuo, nas suas relacdes sociais e, sobretudo, na sua situacdo financeira. O estudo
sugere que haja incremento de estratégias para programas de promocéo de qualidade de
vida de pessoas com cancer avancado, considerando suas dimensdes fisicas, sociais,

emocionais, cognitivas e espirituais.
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Em estudo realizado no Servigo de Atencdo Domiciliar do Hospital Ophir Loyola,
em 2019, foi possivel avaliar a qualidade de vida de pacientes oncoldgicos recebendo
cuidados paliativos domiciliares, considerando as variadas questdes envolvidas, em
especial aquelas relacionadas ao cuidado diante da finitude humana e suas implicacdes
para a pratica medica.

Sobre a compreensdo da expressdo “qualidade de vida” destacou-se 0 valor da
manutencdo da saude, convivio familiar, equilibrio financeiro, realizacdo de atividades
cotidianas e laborais e manutencdo da autonomia. Em relacdo aos fatores que
influenciaram a qualidade de vida destacaram-se fé e esperanca, apoio familiar e suporte
social, condicdo financeira, falta de autonomia e a presenca de dor.

Os problemas financeiros relacionados ao processo de adoecimento foram uma
das principais dificuldades, com destaque para 0s gastos com a compra de medicamentos
e fraldas, além de problemas pessoais, tal como perda da autonomia e maior dependéncia.

Os achados corroboram a influéncia das questbes sociais do processo saude
doenca, pois a qualidade de vida é direta e indiretamente afetada pelo viés
socioeconémico, podendo ser limitante na manutencdo da qualidade de vida dos pacientes

atendidos em CP domiciliares.

Considerac0es finais

A atengdo domiciliar tende a caminhar para a melhoria da qualidade de vida de
pacientes oncoldgicos na medida em que possibilita o cuidado na casa do paciente, seu
local de moradia, considerando suas preferéncias, culturas e valores, e 0s habitos da
familia.

Uma rede minima de cuidado se faz necessaria para garantir os cuidados
domiciliares em relacdo & sua complexidade. E, aliviar a dor e o sofrimento de pacientes
com cancer em cuidados paliativos vai além da dimenséo fisica uma vez que o contexto
no qual o individuo esta inserido influencia na sua percepc¢do de qualidade de vida e na
sua sensacao de bem-estar.

O cuidado paliativo domiciliar contribui para a promogéo da qualidade de vida de
pacientes oncoldgicos desde que todas as dimensdes do ser humano sejam abordadas ou
ao menos reconhecidas como alvo integrante do plano de cuidados, ndo se resumindo
apenas ao controle de sintomas fisicos. Facilita a ocorréncia de morte digna e acolhimento

do luto.

Cristiane Ribeiro Maués Organizadora




81

Referéncias:

World Health Organization (WHO). National Cancer Control Programmes: Policies and
Managerial Guidelines. 2nd ed. Geneva (SZ): World Health Organization; 2002.
Disponivel em: https://www.who.int/cancer/media/en/408.pdf.

World Health Organization (WHO). Planning and implementing palliative care services:
a guide for programme managers. Suica: World Health Organization; 2016. Disponivel
em: < http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250584/1/9789241565417-eng.pdf>.

The 2015 Quality of Death index: ranking palliative care across the world. London:
Economist Intelligence Unit, 2015. Disponivel em: . Acesso em: 22 de setembro de 2021.

Ministério da Saude. Resolugdo n° 41, de 31 de outubro de 2018. Dispde sobre as
diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados
integrados, no ambito Sistema Unico de Saude (SUS). Disponivel em:
https://www.in.gov.br/web/guest/materia/-
/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/51520746/d01-2018-11-23-resolucao-n-
41-de-31-de-outubro-de-2018-51520710.

Faller JW, Brusnicki PH, Zilly A, Brofman, MCBFS, Cavalhieri L. Perfil de idosos
acometidos por cancer em cuidados paliativos em domicilio. Rev. Kairds Gerontologia.
2016; 19 (22):22-43. https://revistas.pucsp.br/index.php/kairos/article/view/31612/22012

McCaffrey N, Bradley S, Ratcliffe J, Currow DC. What aspects of quality of life are
important from palliative care patients’ perspectives? a systematic review of qualitative
research. J Pain Symptom Manage [Internet]. 2016 [cited 2016 sept 12];52(2):318-28.
Available from: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27216362

Meneguin S, Matos TDS, Ferreira MLSM. Perception of cancer patients in palliative care
about quality of life. Rev. Bras. Enferm. 2018; 71( 4 ): 1998-2004. Available from:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
71672018000401998&Ing=en. http://dx.doi.org/10.1590/0034-7167-2017-0360.

Danielsen, BV, Sand AM, Rosland JH, Forland O. Experiences and challenges of home
care nurses and general prac- titioners in home-based palliative care: A qualitative study.
BMC Palliative Care. 2018; 17(1):95. Avaliable in:
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-018-0350-0
https://doi.org/10.1186/s12904-018-0350-0

Santos V.N.M, Soeiro A. C, Maués C.R. A qualidade de vida de pacientes oncoldgicos
em cuidados paliativos domiciliares e os desafios da pratica médica diante da finitude da
vida. Rev. bras. cancerol ; 66(4): e-02423, 2020.

Yamaguchi A.M., Higa-Taniguchi K. T., Andrade L., Bricola S.A.P. C, Jacob Filho W.,
Martins M.A. Assisténcia Domiciliar: uma proposta interdisciplinar. Barueri, SP:
Manole, 2010. Cap. 52 Qualidade de vida do idoso: a assisténcia domiciliar faz a
diferenca? Albuquerque S.M.R.L pag 573-86.

‘ Cristiane Ribeiro Maués Organizadora



https://www.who.int/cancer/media/en/408.pdf
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/250584/1/9789241565417-eng.pdf
https://revistas.pucsp.br/index.php/kairos/article/view/31612/22012
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27216362
http://dx.doi.org/10.1590/0034-7167-2017-0360
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-018-0350-0
https://doi.org/10.1186/s12904-018-0350-0
http://portal.revistas.bvs.br/transf.php?xsl=xsl/titles.xsl&xml=http://catserver.bireme.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/catrevistas/catrevistas.xis|database_name=TITLES|list_type=title|cat_name=ALL|from=1|count=50&lang=pt&comefrom=home&home=false&task=show_magazines&request_made_adv_search=false&lang=pt&show_adv_search=false&help_file=/help_pt.htm&connector=ET&search_exp=Rev.%20bras.%20cancerol

82

SECAO 3
O PACIENTE, O CUIDADOR E A FAMILIA
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CAPITULO 15

Perfil socioecondmico das familias

Ana Lidia Brito Sardinha
Roseana Gomes Leal dos Santos
Tatiane da Silva Rangel

No contexto da assisténcia paliativista, que compreende o individuo com doenca
ameacadora da vida de forma integral, o/a assistente social, nele inserido, tem sua atuagéo
pautada no/a usudrio/a (sua historia), sua familia, seu cuidador/a, sua rede de suporte e
com as politicas publicas.

Assim, além de oferecer escuta e acolhimento ao usuario/a e seu familiar, o
profissional deve elaborar um perfil socioeconémico do usuario/a com informagées que
serdo fundamentais na conducao do tratamento deste(a).

No que se relaciona ao perfil socioeconémico, algumas informagbes séo
fundamentais e devem ser obtidas durante a avaliacdo social. Entre os itens analisados,
podemos citar: a composicdo familiar, religido/espiritualidade, estado civil, renda, local
de moradia, formacdo, profissdo, situacdo previdenciria, situacdo trabalhista do paciente
e familia, rede de suporte familiar, entre outros. Essa abordagem possibilita conhecer o/a
usuario/a, familia/cuidadores nos aspectos socioeconémicos, visando ao oferecimento de
informacdes e orientacOes legais, burocréaticas e de direitos, imprescindiveis para 0 bom
andamento do cuidado ao usuério.

De acordo com Andrade (2009), o item composic¢do familiar serd avaliado com
guem o paciente reside, identificando a extensdo familiar e quem podera participar nos
cuidados do/a usuario/a. Além disso, observara se alguém do mesmo ndcleo familiar que
também possa necessitar de cuidados especificos. Segundo a autora “esses dados nos
oferecerdo subsidios para auxiliar a familia na busca de alternativas quando o cuidado
nao for suficiente para as necessidades do paciente” (ANDRADE, 2009, p. 222).

A rede de suporte do/a usuario/a pode estar relacionada com a presenca de pessoas
que compdBe o nucleo familiar do paciente ou ndo. Esta relacionada tanto com pessoas,
que podem ser seus familiares, amigos ou vizinhos, quanto pode relacionar-se com
entidades e nesse caso entram as institui¢bes, os grupos formais, por exemplo. Para
Andrade (2009, p. 222), essas redes sdao “tdo mais suficientes e eficazes quanto maior

disponibilidade e seguranca oferecem aos individuos que a elas recorrem; tal efetividade
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ndo se relaciona com a renda dos envolvidos, mas sim com vinculos estabelecidos e
fortalecidos no decorrer do tempo”.

Ainda segundo Andrade (2009), outro item a ser avaliado diz respeito ao local de
moradia, 0 qual segundo a autora também esta relacionado com a rede de suporte social.
E avaliado, portanto, o local em que o/a usuério/a reside e se ha precariedade ou
suficiéncia da rede de suporte. A autora destaca que dependendo do local, ha a
possibilidade de interferir no deslocamento para consultas ou outros procedimentos.

“A ciéncia dessas dificuldades ou facilidades possibilita ao assistente social
viabilizar e encaminhar adequadamente para recursos da regido, providenciar
a solicitacdo de transporte de outras instituicbes ou buscar assisténcia
domiciliar da propria instituicdo ou do bairro/municipio onde o paciente reside,
conforme o grau de dificuldades apresentado pela familia em comparecer aos
retornos agendados ou em oferecer a atencéo solicitada” (ANDRADE, 2009,
p. 222).

O local de moradia também determinara o planejamento da equipe de visita
domiciliar, que deve organizar quais 0s meios para que o atendimento chegue até o/a
usudrio/a. Para Andrade (2015), o modelo de assisténcia domiciliar deve se concretizar a
partir da “particularizacdo de uma agdo, no reconhecimento de um espago diferenciado
que precisa ser conhecido e respeitado no que ele tem de Unico. [Portanto], deve-se
elaborar um plano de cuidados, adaptado ao individuo, ao seu quadro clinico, e as suas
necessidades [...]” (ANDRADE, 2015, p. 204).

Outra informacéo colhida durante a constru¢do do perfil socioeconémico do/a
usuario/a é a sua formacao, profissdo e situacdo empregaticia, que se fazem importante
principalmente quando este se apresenta como 0 mantenedor da familia. Nesse item o/a
assistente social quando necessario faz orientacdes sobre a protecdo social e
previdenciaria em que o usuario/a possa ser assegurado. Este item relaciona-se com a
renda familiar, que segundo Andrade (2009), deve sempre ser conhecida para que a
equipe tenha parametros reais para futuras solicitagdes, evitando que se fagam exigéncias
além daquelas que a familia pode arcar.

A espiritualidade ou a pratica religiosa também sdo destacadas na avaliag&o social
de usuérios/as que estao sob cuidados paliativos. Ambas se apresentam como importantes
fontes de apoio emocional, podendo influenciar na satde fisica e mental. Em doencas
crbnicas como o cancer, usuarios/as e familiares frequentemente se apoiam em crencas
religiosas ou espirituais como forma de encarar as dificuldades, encontrar conforto,

esperanca e forca.
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A religido [e espiritualidade] da familia e do paciente traz subsidios para
abordagens adequadas sobre morte, cuidados ao final da vida, rituais e
diferentes necessidades relacionadas com crengas e significados pessoais. 1550
deve ser conhecido e compartilhado com a equipe para que, na medida do
possivel, os cuidados ao final da vida sejam ajustados ao que é significativo e
simbolico para familia e paciente (ANDRADE, 2009, p. 222).

Outro item a ser incluido no perfil e ndo menos importante é a autodeclaracao da
raca/etnia do/a usuario. Em um pais como o Brasil, em que o quesito racial adensa as
desigualdades sociais, como também impacta as condi¢fes de vida e satde de distintos
grupos étnico-raciais, faz-se necessario que este item seja abordado durante a avalia¢do
social para que ndo haja distincao no tratamento dos/as usuarios/as.

Do mesmo modo, deve-se abordar a inclusdo do nome social do/a usuério/a
quando necessario. Este item permite que o direito de travestis e transexuais — trans
homens e trans mulheres - possa ser garantido, evitando que estes individuos sejam
excluidos do acesso a saude. Quando a identidade de género é respeitada e reconhecida,
o individuo se sente mais seguro e confortavel para comparecer aos servicos e acoes de
saude.

Segundo Santos (2018), no cotidiano da pratica clinica, sdo percebidas e
identificadas dificuldades enfrentadas pelos(as) usuarios(as) dos servicos de salde, a
exemplo da distancia instituida entre o local de moradia destes e o local onde realizam ou
recebem assisténcia para sua doenca, a qual na maioria das vezes ndo sao percebidas pelos
gestores de saude, dificultando o acesso a saude. A autora destaca, ainda, que para além
disso, hd também as burocratizagdes do acesso aos direitos, como exemplo, o Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC), o Tratamento Fora de Domicilio (TFD), direitos
trabalhistas, efetivacdo da Lei dos 60 dias, referente ao inicio do tratamento oncolégico
etc.

Trazendo para realidade amazénica, mais especificamente a AmazoOnia paraense,
onde esta localizado o HOL, pode-se identificar que uma parte desses(as) usuarios(as)
atendidos pelo Servico Social residem e desenvolvem atividades relacionadas ao campo,
a floresta e as aguas, como os lavradores, extrativistas vegetal e pescadores(as). Tais
usudrios/as residem em locais onde o acesso se da via terrestre, ou em alguns casos
somente pela via fluvial, tendo que percorrer distancias de no minimo 3h e até 70h até o
HOL.

No cotidiano profissional do/a Assistente Social, percebe-se que alguns desses/as

usudrios/as sdo beneficiarios de aposentadoria social, do bolsa familia, do seguro defeso
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ou ainda de ajudas solidarias de familiares, amigos, e da rede comunitaria ou religiosa.
Contudo, ha que se destacar que algumas das particularidades apresentadas neste topico
ndo sdo levadas em consideracdo durante a formulagdo da Politica de Salde, o que acaba
por impactar diretamente no tratamento oncol6gicos dos/as pacientes.

Ressalta-se que as varias dimensGes em que constitui a trajetoria de vida dos/as
usuarios/as do servico de cuidados paliativos do HOL, baseadas em contextos histéricos,
sociais, culturais e politicos, diretamente ligadas as condi¢Ges objetivas e subjetivas,
pode-se levar a consequéncias que influenciam diretamente no estado de saude desse/as
usudrios/as. Em suma, faz-se necessario que o profissional de servico social realize uma
abordagem critica com relacdo a situacdo socioeconémica de cada paciente oncoldgico,

subsidiando a intervencdo do/a assistente social.

Considerac0es finais

O assistente social enquanto membro de equipes multidisciplinares, tém sua
atuacdo em servicos de assisténcia ou atencdo domiciliar, com praticas em cuidados
paliativos, com desenvolvimento a partir do conhecimento da realidade do usuario.
Destacando, neste processo, o conhecimento sobre a vivéncia daquele que nela esta
inserida. Essa atuacdo resume-se em conhecer o doente em todos 0S seus aspectos
existenciais: na formacdo e organizacdo da dindmica familiar e sua rede de suporte
(existente ou ndo); dos/das cuidadores/as - 0 seu grau de envolvimento nos cuidados, suas
possibilidades e limites.

Assim, sendo possivel identificar os usuarios e a familia a partir da elaboracgéo do
perfil e dos aspectos socioeconémicos, tendo como objetivo principal oferecer
informagdes e orientacBes que contribuam para a qualidade da assisténcia e de vida dos
mesmos. As informacgOes e orientacOes referem-se as questbes de aspectos legais,
burocraticos e de direitos, que sdo fundamentais e imprescindiveis para que o0s objetivos
da assisténcia em cuidados no domicilio tenham um bom andamento, tal como € desejado.

Ao assistente social, também, cabe observar e analisar a rede de suporte, para que
no momento propicio seja acionada, possibilitando um atendimento adequado ao usuério.
E através do exercicio da interlocugo entre o usuario/familia e a equipe multiprofissional
que se busca vislumbrar e dispensar atencdo aos aspectos culturais, familiares e social

gue estdo ligados, de forma geral, ao cuidado.
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Dessa forma, a identificacdo e/ou elaboracdo do perfil socioeconémico dos/as
usuarios/as que estdo inseridos na assisténcia no domicilio, contribui, eficientemente,
para que a mesma tenha seus objetivos alcangados, pois reconhece que o individuo
assistido ndo esta identificado por sua doenca e nem pela sua iminéncia de morte, mas
pela sua biografia, pela sua historia de vida, inserido em uma familia, comunidade e em

um espaco socio ocupacional/produtivo.
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CAPITULO 16

Cuidando de quem cuida

Cristiane Ribeiro Maués

O sofrimento humano s6 é intoleravel
guando ninguém cuida.

Cicely Saunders

A familia é a base de apoio social e emocional para pacientes com cancer, com
influéncia inclusive na qualidade de vida destes pacientes, uma vez que seus membros
desempenham papel fundamental no processo saude-doenca.

Entretanto, diante de uma relacdo desgastante pelo sofrimento imposto pela
doenca oncoldgica, é possivel o surgimento de sobrecarga para os membros da familia,
tanto pelo cuidado didrio dispensado, quanto pelo 6nus financeiro representado por
medicacdes, materiais de curativo, alimentacédo ente outros.

Um estudo realizado neste Servico, pesquisou o enfrentamento dos familiares
cuidadores de adoecidos em cuidados paliativos oncolégicos domiciliares diante dos
estressores do cuidado. Seus resultados demonstraram que 0s principais estressores do
cuidado estéo relacionados ao adoecimento fisico e abalo psicologico. Algumas familias
ndo conseguem desenvolver nem elaborar estratégias de enfrentamento que as permitam
superar o estresse desencadeado pelo cuidado.

Neste contexto a equipe deve assumir o papel de atuar diretamente junto a estes
cuidadores, para oferecer suporte adequado e orientacGes eficientes que os permitam
construir para si mesmos, estratégias de enfrentamento diante dos estressores do cuidado,
e que consigam cuidar de seu familiar adoecido sem desvalorizar o autocuidado.

Com o objetivo de acolher os familiares dos pacientes em cuidados paliativos no
Servigo de Assisténcia Domiciliar do HOL, foram propostas pela equipe assistente
reunides familiares nas dependéncias do hospital.

A partir de um agendamento prévio, o convite para participacdo nos encontros era
feito por telefone ou mesmo durante a visita domiciliar. O encontro tinha por objetivo
acolher os familiares e cuidadores, estreitar relacdo com a equipe assistente,
esclarecimento de duavidas especificas, treinamento quanto aos cuidados diarios,
oferecimento de informagdes técnicas acessiveis e com aplicabilidade na rotina de
cuidados.
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Fonte: Arquivo do SAD-HOL.
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