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APRESENTACAO

A reabilitacdo desempenha um papel crucial na jornada dos pacientes enfrentando
doencas crbnicas graves, além de contribuir para a recuperacdo da autonomia do paciente, ela
é fundamental para auxiliar a familia na adaptacdo a novas dindmicas e no enfrentamento dos
desafios impostos pela condicdo do ente querido. Além disso, para aqueles que tém a
possibilidade de retornar ao trabalho, a reabilitacdo é essencial para facilitar essa transicao,

promovendo a reintegracao social e profissional.

Nesse contexto, os cuidados paliativos emergem como uma abordagem fundamental
para garantir uma assisténcia integral e compassiva aos pacientes que enfrentam condigdes de
salde limitantes e ameacadoras a vida. Ao contrario do foco na duracdo da vida, os cuidados
paliativos priorizam a qualidade de vida, oferecendo suporte fisico, emocional e espiritual para
que os pacientes possam viver da maneira mais confortavel e significativa possivel.

E imperativo que o tema dos cuidados paliativos esteja integrado ao cotidiano dos
profissionais de salde, especialmente em ambientes hospitalares. Este protocolo, alinhado com
a Linha de Cuidados Paliativos, ndo apenas oferece diretrizes especificas de reabilitacdo para
doencas ndo oncoldgicas, mas também busca sensibilizar e orientar equipes multidisciplinares
sobre a importancia da integracdo dos cuidados paliativos em sua pratica diaria. Ao integrar
essas abordagens, € possivel maximizar a qualidade e a eficacia do tratamento, garantindo uma
abordagem holistica e personalizada para cada paciente.

Por meio da reabilitacdo e dos cuidados paliativos, visa-se ndo apenas a recuperagdo
funcional do paciente, mas também ao fortalecimento do suporte familiar, a facilitacdo do
retorno ao trabalho quando possivel e a promogdo de uma experiéncia humana mais completa
e significativa. Este protocolo representa um passo essencial na garantia de uma assisténcia de

qualidade e compassiva aos pacientes e suas familias.

Dra. Lucinéia Maria de Queiroz Carvalhais Ramos
Diretora Assistencial da FHEMIG
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1 INTRODUCAO

A reabilitacdo em cuidados paliativos nas circunstancias de doencas ndo oncologicas
visa primariamente a implementacdo de intervencdes assistenciais que promovam uma melhor
qualidade de vida para os pacientes que recebem diagnésticos de enfermidades graves. Em
muitas instancias, esses pacientes enfrentam varios sintomas incapacitantes que ndo apenas
afetam suas atividades diarias, mas também causam angustia, ansiedade e diversos tipos de
sofrimento associados a convivéncia com a doenca. Este protocolo aborda algumas das
principais condi¢fes que ameagam a vida, bem como direcionar as possiveis intervengdes de

reabilitacdo em cuidados paliativos (CP) nas doencas ndo oncoldgicas.

A reabilitacdo em cuidados paliativos € importante na medida em que contribui para
minimizar o declinio funcional e promover um melhor desempenho nas atividades da vida
diaria (AVD). O comprometimento da funcionalidade esta intrinsecamente ligado ao avanco de
doencas ameacadoras a vida. Para os pacientes, a perda de autonomia e a dependéncia podem
resultar em intenso sofrimento. Além disso, nota-se que tanto as familias quanto os cuidadores
enfrentam uma carga emocional significativa, e o aumento do tempo de internacdo e as
recorrentes reinternagdes hospitalares sobrecarregam também o sistema de salde. Assim, a
reabilitacdo em CP busca atender ao desejo dos pacientes de manterem a maior independéncia
fisica possivel, permitindo que realizem suas AVDs e preservem a mobilidade para possibilitar
a qualidade de vida. Proporcionar a redugédo da sobrecarga aos cuidadores de pacientes com
doencas ameacadoras a vida é uma meta adicional, visando melhorar ndo apenas a condicao do
paciente, mas também o bem-estar de suas familias e cuidadores MINOSSO; SOUZA,
OLIVEIRA, 2016.

Dada a complexidade de cada condi¢do, ndo se propde uma descricdo minuciosa da
patologia de base ou do tratamento conservador, neste documento. Em vez disso, o foco recai
sobre a descri¢do dos sintomas mais frequentes e debilitantes e as estratégias de reabilitagdo
disponiveis para alivia-los. Destaca-se que a Fhemig incorporou em sua Linha de Cuidados
Paliativos capitulos essenciais, tais como diretivas antecipadas de vontade, desospitalizacao,
consideracBes ético-juridicas e apoio aos enlutados, enriquecendo, assim, a amplitude da
discussio. E recomendavel que se consultem essas se¢des como complemento a leitura deste

protocolo. Em resumo, este documento orienta a equipe multidisciplinar sobre a variedade de
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abordagens para a reabilitagio em cuidados paliativos, além de auxiliar no manejo das

respectivas enfermidades.

1.1 Aspectos epidemioldgicos

Atualmente, os dados epidemiol6gicos indicam uma estimativa global de 56 milhdes de
pessoas que se enquadram nos critérios para receber cuidados paliativos. Notavelmente,
aproximadamente 25 milhdes estdo em uma fase avancada da vida. Além disso, tornou-se
evidente que a maioria dos pacientes que necessitam de cuidados paliativos possui idade acima
de 50 anos, com destaque para sua concentracdo em paises de renda média a baixa.
(D'ALESSANDRO, MESSIAS, et al., 2023, p. 25).

No gue concerne as principais doengas enfrentadas pela populagdo adulta que demanda
cuidados paliativos, os dados fornecidos no quadro 1 oferecem uma visdo ampla. Em 2020

OMS evidenciou que entre a populacdo adulta global hd mais de 52 milhGes de casos
com demanda de cuidados paliativos. Observou-se que entre o total dos agravos na salde das
pessoas adultas as estimativas revelaram a prevaléncia de diversas condigdes de salde,
sobretudo, o cancer como a doenca mais comum, afetando 28,2% da populacdo adulta sob
cuidados paliativos. As pessoas vivendo com HIV também representam uma parcela
significativa, com 22,2% dos casos. Outras doencas ameacadoras a vida, tais como doencas
cerebrovasculares, deméncia, causas externas (a exemplo do traumatismo raquimedular e
traumatismos cranio-encefalico) e diversas condi¢cdes adicionais, apresentam percentagens
distintas, contribuindo para a complexidade do perfil dos pacientes sob cuidados paliativos
D'ALESSANDRO et al., 2023.

Quadro 1: Principais doencas na populacdo adulta global que demandam cuidados paliativos em 2020

Doenca Percentual
Céncer 28,2%
HIV 22,2%
Cerebrovascular 14,1%
Deméncia 12,2%
Causas externas 6,4%
Outras 8,9%

Pulmonares 5%

Cardioldgicas 2,6%
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Fonte: D'ALESSANDRO et al., 2023
No que diz respeito aos estudos estatisticos voltados para o controle de sintomas,

destaca-se a abordagem adotada pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS). A OMS realiza
calculos dessa demanda ao multiplicar o0 nimero de pacientes que apresentam um sintoma
especifico pela duracdo média desse sintoma em dias. Por exemplo, de acordo com os dados do
levantamento de 2017, pacientes com mais de 20 anos que faleceram totalizaram mais de 3
milhdes de dias com esses sintomas (D'ALESSANDRO, MESSIAS, et al., 2023, p. 27). O
quadro 2 apresenta o percentual associado a cada sintoma, fornecendo uma andlise mais

detalhada da prevaléncia e do impacto dos sintomas na populacédo estudada.

Quadro 2: Principais sintomas nos pacientes com demanda de cuidados paliativos em pacientes maiores de 20
anos

Sintoma Percentual
Fadiga 20,5%
Fraqueza 18,1%
Dor leve 14,4%
Outros 13,2
Depressao 9,6%
Dispnéia 6,6%
Ansiedade 8,2%
Dor moderada ou elevada 6,1%
Delirium 3,3%

Fonte: D'ALESSANDRO et al., 2023

A inclusdo dos cuidados paliativos na gestdo de doencas é importante para todos 0s
pacientes com doencas ameacadoras a vida, independentemente do contexto ou progndstico. E
importante destacar que esses cuidados podem ser ofertados por equipes especializadas em
ambientes hospitalares e ambulatoriais, bem como por profissionais nao especializados

dedicados a implementar os cuidados paliativos de forma ampla (vide figura 1), adaptando-se
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as necessidades individuais de cada pessoa. Esta abordagem visa mitigar tanto o sofrimento
fisico quanto o emocional, contribuindo assim para a melhoria da qualidade de vida do paciente.

Figura 1: Algumas definigBes em CP

SAO CUIDADOS PALIATI S PALIATIVOS SAO NECESS

Atencéo aos pacientes com Beneficio aos sistemas de
doencas potencialmente salde por reduzir internagdes
fatais e a seus - hospitalares

familiares \ o desnecessérias

Assisténcia prestada

em casa ou em . f“\f’}? do
centros de saude, SoInmento Tisico, H
hospitais e e psicossocial :
instituigoes para espiritual CUIDADOS PALIATIVOS
pacientes terminais '\

o Diagnéstico Morte Apoio
Melhoria da Assisténcia prestada por a0 luto
qualidade de vida diversos profissionais de  PROGRESSAO DA DOENCA >

saude e voluntérios

Fonte: OPAS, 2016

Quanto as bases conceituais dos cuidados paliativos, nota-se que desde a década de
1960, quando a filosofia foi inicialmente proposta por Cicely Saunders, houve uma evolugao
significativa na assisténcia prestada a pacientes com "doencas incuraveis e em estagio
terminal”. Ao longo dos anos, o conceito e a abordagem dos cuidados paliativos passaram por
transformacdes intensas, refletindo os avancos na compreensédo das necessidades dos pacientes
em fase terminal (quadro 3) e na busca por proporcionar assisténcia humanizada (TRITANY,
FILHO E MENDONCA, 2021).

Quadro 3: Os Sinais de morte

As mudancas finais observadas nas horas anteriores a morte geralmente séo:

+ Diminuigao do nivel de consciéncia.

« Diminuindo a interac&o.

» Ingestdo minima, progredindo para nenhuma ingestéo oral.

« Diminuicdo da producdo de urina.

« Declinio hemodindmico, com taquicardia, pulso fraco, extremidades frias e cianoéticas (manchas
violaceas) comecando nas extremidades distais.

« Alteracdes respiratdrias, incluindo taquipneia, utilizacdo da musculatura acessdria e respiragdo
superficial.

¢ Nos minutos ou horas finais, o padrdo respiratdrio geralmente se torna irregular, com quadros
respiratorios, como o padréo cheyne-stockes ou quadros de apneia.

«  Arrespiracdo acabara por parar, seguida, tendo em sequéncia a cessacdo dos batimentos cardiacos.

Fonte: RAMOS, 2023

Os avangos na organizagdo dos cuidados paliativos no Brasil alcangaram marco

significativo com a publicacdo da Resolugéo n°® 41 da Comissdo de Intergestores Tripartite, de
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31 de outubro de 2018. Esta resolucdo orientou a participacgao das trés esferas governamentais
(Uni&o, Estados e Municipios) na coordenagdo dos cuidados paliativos em conjunto com a Rede
de Atencdo a Saude (RAS). Além disso, promoveu 0 engajamento em atividades de ensino e
pesquisa, visando a capacitacdo e a compreensdo dos cuidados paliativos desde a formacéo
profissional. Essa abordagem também busca facilitar acbes de gestdo do conhecimento no
ambito profissional, bem como a "disseminacgdo de informagdo na sociedade” (TRITANY,
FILHO E MENDONCA, 2021, p. 82).

A Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) do Brasil, instituida pela Portaria
GM/MS n° 3.681, de 7 de maio de 2024, estabelece principios essenciais, como a valorizacéo
da vida, o respeito a autonomia individual e as crencas culturais e religiosas, e a oferta de
cuidados paliativos desde o inicio da doenca, melhorando a qualidade de vida e aliviando o
sofrimento fisico, emocional, espiritual e social. Além disso, promove a atuacdo de equipes
multiprofissionais e comunicacdo empatica, e observa as diretivas antecipadas de vontade
(DAV). As DAVs visam ampliar o acesso aos cuidados paliativos na Rede de Atencdo a Saude
(RAYS), fortalecer a atencdo primaria, fomentar a continuidade do cuidado e a utilizacdo de
telessalde, estimular a educacdo em cuidados paliativos e a participacdo social, e apoiar a
formacdo de comunidades compassivas e 0 combate as desigualdades socioculturais (BRASIL,
2024).

2 PALAVRAS-CHAVE
Cuidados paliativos integrativos; assisténcia paliativa; programa de cuidados

intermitentes; reabilitacdo em cuidados paliativos.

3 OBJETIVO GERAL
O objetivo principal deste protocolo consiste em aprimorar a implementacdo da
reabilitacdo nos cuidados paliativos na Fundacdo Hospitalar de Minas Gerais, estabelecendo
integracdo eficaz com a rede de servigos de salde.
3.1 Objetivos especificos
e Conceituar de maneira precisa a reabilitacdo em cuidados paliativos.
e Evidenciar as aplicacbes da reabilitagdo em cuidados paliativos em doengas néo
oncoldgicas, abrangendo doencas infectocontagiosas, cerebrovasculares, trauma e
queimaduras, doengas neurodegenerativas, pneumopatias, hepatopatias e nas doencas

raras.
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Compreender as possibilidades de implementacdo de acdes de reabilitagdo que visem
melhorar a qualidade de vida para pacientes, cuidadores e familiares.

Estabelecer diretrizes para que cada unidade hospitalar e casa de saide da Fhemig
incorporem os cuidados paliativos, possibilitando a designacdo de referéncias nas
unidades para coordenar as iniciativas de reabilitagdo em cuidados paliativos.
Desenvolver articulagGes intersetoriais com a Rede de Atencédo a Saude para possibilitar
a continuidade da reabilitacdo em cuidados paliativos apos a alta hospitalar.

Aprimorar a assisténcia multidisciplinar no atendimento a pacientes em cuidados
paliativos, promovendo uma abordagem humanizada e integrada.

Diminuir os indices de reinternacdes hospitalares decorrentes de doencas ameagadoras
a vida, através da implementacdo eficaz de estratégias de reabilitacdo e cuidados

paliativos.

4 PUBLICO ALVO

Pacientes: individuos afetados por doengas ndo oncoldgicas ameacadoras a vida,
abrangendo condi¢Bes como doencas infectocontagiosas, cerebrovasculares, trauma e
qgueimaduras, doengas neurodegenerativas, pneumopatias, hepatopatias e nas doencas
raras.

Cuidadores: pessoas que desempenham o papel de cuidadores para os pacientes
mencionados, englobando familiares, amigos e/ou profissionais de salde responsaveis

pelo suporte direto ao paciente durante o processo de cuidados paliativos.

5 UTILIZADORES POTENCIAIS

Equipe de satde multiprofissional da Fundacéo Hospitalar de Minas Gerais: todos
0s membros da equipe de salde, independentemente de sua especializacdo, séo
destinatarios das orienta¢cfes aqui descritas. Cada profissional, seja especialista ou nao,
¢ encorajado a incorporar praticas de reabilitacdo no cotidiano, com base no
protagonismo do paciente e familiares no compartilhamento de orientagdes e decisfes

acerca da reabilitagdo em cuidados paliativos.
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e Equipes de saude de servigos externos a Fhemig: as diretrizes sdo estendidas a
equipes de saude que atuam fora da Fhemig, abrangendo contextos publicos,
filantropicos e privados. Essa inclusdo visa disseminar as praticas de reabilitacdo em
cuidados paliativos para além dos limites institucionais da Fundacéo, promovendo uma

abordagem colaborativa nos diversos ambientes de assisténcia a saude.

6 METODOLOGIA

O estudo que resultou neste protocolo de reabilitacdo em cuidados paliativos para
doencas ndo oncoldgicas baseou-se numa ampla revisao bibliografica. Esta revisao abarcou 0s
principais manuais e artigos da Organiza¢do Mundial da Saude, do Ministério da Salde, bem
como a producao cientifica mais recente sobre o assunto. Embora a literatura especifica sobre
reabilitacdo em cuidados paliativos seja escassa, publicacGes diversas sobre cuidados paliativos
englobam a reabilitacdo em seu contetdo. Desta forma, este documento adotou abordagem
qualitativa, oferecendo visao difusa e integrada da reabilitacdo em cuidados paliativos. Além
disso, destacou a importancia da melhoria da qualidade de vida para pacientes com doencas
crénicas e incuraveis, abordando de forma singular os desafios enfrentados, como os impactos
nos aspectos sociais, na saude mental, na espiritualidade e no conforto individual de cada

paciente.

7 RECOMENDACOES E PRINCIPAIS EVIDENCIAS

Na oferta de cuidados paliativos, € essencial reconhecer as diferentes fases das
condicdes clinicas do paciente (quadro 4). Esse reconhecimento serve como um importante guia
para determinar a amplitude e a abrangéncia dos cuidados, a ambientacéo hospitalar adequada,
a implementacdo de técnicas e métodos de reabilitacdo, e o dimensionamento assistencial

necessario para o paciente e sua familia, envolvendo a equipe multidisciplinar.

Quadro 4: Fases assistenciais em cuidados paliativos

Avaliada a possibilidade de recuperacao, com énfase na implementacédo de cuidados para alivio

(o]
LR de sinais e sintomas da doenca e do tratamento.

Falta de responsividade aos recursos e tratamentos impostos e se observa tendéncia desfecho

22 fase
morte.

Irreversibilidade da doenca e a iminéncia de morte, o que requer, preferencialmente, a
32 fase implementacdo de cuidados paliativos exclusivos, com o objetivo de que as medidas de cuidado
busquem a melhor qualidade de vida do paciente e familiares.

Fonte: ALVES et al.,2024
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O comprometimento da capacidade funcional, ocasionado por sintomas como 0S
descritos no quadro 5, pode gerar impacto psicoldgico significativo no paciente, levando-o a
sentir-se constrangido a ponto de perceber-se como alguém que demanda consideravel esforco
por parte dos cuidadores e da familia. Essa percepcao, muitas vezes, resulta em preocupagoes
tdo intensas que o paciente pode chegar a desejar o término da vida. A experiéncia de depender
fortemente dos outros para atividades diarias, aliada a manifestacdo continua de sintomas
debilitantes, pode suscitar sentimentos de desamparo e desesperanca. Contudo, diversos estudos
tém destacado os beneficios significativos da reabilitacdo funcional no contexto dos cuidados
paliativos. Essa abordagem tem demonstrado eficicia na reducédo da dor, dispneia e fadiga, além
de promover melhorias no aspecto nutricional, no fortalecimento da musculatura e na
capacidade psicomotora. A reabilitacdo funcional também contribui para aprimorar o equilibrio
e a sensacdo de coordenacdo dos movimentos corporais, proporcionando, desse modo, uma
experiéncia de melhor qualidade de vida, mesmo em situacdes em que o paciente enfrenta uma
doenca ameacadora a vida (MINOSSO; SOUZA; OLIVEIRA, 2016).

Quadro 5: Prevaléncia de sintomas em doencas ameacadoras a vida (estudo global em 2015):

Cancer: A doenca com a maior prevaléncia de todos os sintomas, com destaque para dor (80%), fadiga (70%),
falta de apetite (60%) e nausea (50%).

DPOC (Doenc¢a Pulmonar Obstrutiva Cronica): Alta prevaléncia de falta de ar (80%), fadiga (70%), tosse
(60%) e perda de peso (50%).

Deméncia: Sintomas mais prevalentes sdo perda de memaria (80%), desorientacéo (70%), alteracdes de
comportamento (60%) e dificuldade para falar (50%).

AIDS: Alta prevaléncia de fadiga (70%), perda de peso (60%), diarreia (50%) e febre (40%).

Fonte: Adaptado de Engl, Med 2015 apud BARROS 2023

8 RECURSOS HUMANOS E MATERIAIS NECESSARIOS

e Equipe multiprofissional: médico, enfermeiro, técnico e/ou auxiliar de enfermagem;
assistente social, psicélogo, farmacéutico, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, terapeuta
ocupacional e outros profissionais com aptidao para o atendimento.

e Recursos para controle sintomatico: padronizacao de farmacos para o controle da dor,
sintomas especificos e equipamentos para promover o conforto.

e Exames complementares.

e Acesso ao sistema de gestdo/prontuario eletrénico vigente da Unidade Hospitalar.
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e Fluxos estabelecidos para a articulagdo conjunta com a RAS.
e Equipe do Nucleo de Regulacéo Internagéo.
e Espacos adequados para a realizagdo de consultas, reunides familiares, sessbes de

suporte emocional e atividades terapéuticas.

9 ATIVIDADES ESSENCIAIS

Recomendar instrumentos metodologicos a serem utilizados na avaliacdo de
circunstancia e progndstico para a implementacao de CP nas unidades da rede Fhemig.
e Estabelecer as medidas de controle sintomatico e conforto fisico ao paciente.

e Acolher e partilhar as informacdes com a familia (prognéstico do caso).

e Respeitar as crencas, valores e desejos dos pacientes.

e Decisoes compartilhadas (“Shared Decision Making”).

e Utilizar as técnicas de comunicagdo em cuidados paliativos.

9.1 Quiais os profissionais da equipe de cuidados paliativos?

Nas casas de salde, hospitais e complexos hospitalares da rede Fhemig, é importante
que a reabilitacdo em cuidados paliativos seja integrada a rotina da equipe assistencial ao lidar
com pacientes enfrentando doencgas ameacadoras a vida, de modo que haja o envolvimento de
assistentes sociais, técnicos de enfermagem, enfermeiros, farmacéuticos fisioterapeutas,
fonoaudiologos, psicélogos, nutricionistas, entre outros profissionais. Ndo é necessario, no
entanto, que as unidades tenham equipes exclusivas ou especializadas em cuidados paliativos.
O que se torna essencial é que os profissionais, de forma geral, busquem aplicar seus
conhecimentos em suas respectivas areas, a fim de oferecer reabilitacdo em cuidados paliativos,

haja vista, que este protocolo é um dos instrumentos de apoio para a referida prética.

Portanto, cada unidade assistencial deve elaborar estratégias sobre como integrar a
reabilitagdo em cuidados paliativos, independentemente de possuir uma equipe especializada
ou ndo. E importante ressaltar que a equipe multiprofissional da Fhemig tem a capacidade,
dentro de suas competéncias, de oferecer reabilitacdo em cuidados paliativos em sua pratica

diaria, o que é especialmente valioso no contexto descrito neste protocolo.
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9.2 Cuidados de final de vida versus cuidados paliativos

Os cuidados paliativos como modalidade de intervencdo diferenciam-se dos cuidados
ao fim da vida. Os cuidados paliativos devem ser aplicados ao paciente em associacao a outros
tratamentos pertinentes ao seu caso, a partir do diagndstico de uma doenca incuravel e
progressiva. Os cuidados ao fim da vida sdo uma parte importante dos cuidados paliativos,
referindo-se a assisténcia que um paciente deve receber durante a Gltima etapa de sua vida, a
partir do momento em que fica claro que ele se encontra em um estado de declinio progressivo

e inexoravel, aproximando-se da morte ( BURLA; PY, 2014).

9.3 Quando iniciar a reabilitacdo em cuidados paliativos?

e Nos pacientes portadores de doenca cronica e/ou ameacadora a vida incluidos na
abordagem de cuidados paliativos que se beneficiem de estratégias para reabilitacdo
sob sua condicdo de saude.

e Quando ha sofrimento moderado a intenso.

e Na opcdo por manutencao de conforto e dignidade da vida.

e E principalmente, com o inicio do diagndstico de uma doenca progressiva cronica e
incuravel.

PERNAMBUCO, 2023

9.4 Medidas para implantacdo da reabilitacdo em cuidados paliativos

Para possibilitar a eficacia dessa abordagem, é necessario promover encontros entre 0s
profissionais durante a rotina de trabalho em cada unidade. Isso implica em reunides semanais
e/ou conforme a necessidade, envolvendo assistentes sociais, auxiliares e técnicos de
enfermagem, enfermeiros, farmacéuticos, fisioterapeutas, fonoaudi6logos, psicélogos,
nutricionistas, entre outros membros da equipe. Estes encontros ndo precisam necessariamente
ocorrer em uma sala de reuniBes especifica, mas podem acontecer na propria unidade clinica,
logo apos a avaliacdo do paciente pela equipe. Durante essas reunides, cada profissional terd a
oportunidade de compartilhar suas percepcdes, obtidas através de consultas, avaliacdes,
procedimentos e coleta de dados, visando promover conforme a ética interdisciplinar amplitude
de conhecimentos e praticas que possam favorecer a reabilitacio em cuidados paliativos,

mediante os sintomas que causam impedimentos e sofrimento aos pacientes.

Além disso, € relevante considerar as vontades e as decisdes do paciente, e quando ele
ndo puder expressa-las, a participagdo da familia deve ser intensificada no estabelecimento do
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plano terapéutico e nas condutas relacionadas a reabilitacdo em cuidados paliativos. Em suma,
todo o processo de reabilitacdo em cuidados paliativos, juntamente com a progresséo do
tratamento conservador, deve ser cuidadosamente delineado no plano de cuidados

multiprofissional de cada paciente afetado por uma doenca ameacadora da vida

Quando a casa de saude, hospital ou complexo hospitalar da Fhemig possuir equipe
especializada em cuidados paliativos, esta equipe devera acompanhar o paciente em conjunto
com a equipe assistente (ex: clinica, cirdrgica, pediatrica...) na unidade de internacdo. A equipe
assistencial solicita interconsulta pela equipe paliativista, para avaliar ou conduzir
conjuntamente o caso, constando diagndstico principal, estdgio da doenca e tratamentos
propostos até o momento. Sempre que possivel, o paciente e seus familiares/ cuidadores
deverdo participar ativamente desse processo de inclusdo e reabilitacdo em cuidados paliativos,

tendo suas duvidas e angustias esclarecidas e acolhidas a todo momento e cada nova etapa.

9.41 COMO ESTABELECER ESTRATEGIAS PARA A IMPLEMENTACAO DA

REABILITACAO EM CP

E importante evitar intervenc@es flteis, como exames excessivos, e priorizar terapias
que visem o conforto, como analgesia e sedacédo, especialmente em decis6es de final de vida e
definicdo de condutas diante de possiveis complicacdes (figura 2). Um ambiente solidario e
acolhedor, que respeite a privacidade do paciente, aliado a suporte espiritual, psicologico e
assisténcia social, sdo aspectos que contribuem significativamente para o bem-estar e qualidade
de vida do paciente e de seus familiares (PERNAMBUCO, 2023).
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Figura 2: Como realizar os cuidados paliativos

1- Entendendo a doenca e suas limitagdes (Cura — Paliativo)

“..estabelecendo uma relagéo de confianca..”

Equipe de satide A ﬁ I\ Familia
\

ﬂ ,

2 — Definigio dos objetivos e intervencgoes

Equipe de satde ¢ > Familia

\r

Considerando progndstico, opcdes terapéuticas e valores da familia e do paciente

!

3 Prover as necessidades individuais e antecipar eventos

Prioridades Ambiente

Intervengbes Decisoes de final de PIen Suporte
flteis terapguticas vida e conduta nas soliddrio, espiritual,

i ivei icacs fraterno, Lo
(exames, (analgesia, possiveis complicagdes i (; psicoldgico,
monitorizacio sedagtio) {convulsBes, apneia, privacidade eten

sangramento...)

sacial...

excessiva...)

Fonte: Adaptado de PERNAMBUCO, 202

9.5 Recomendacéao de instrumentos na avaliagdo em cuidados paliativos nas unidades da
rede FHEMIG.
9.5.1Escalas para identificacdo de demandas em cuidados paliativos

A recomendacao de instrumentos padronizados para identificacdo de CP, apresentamos
abaixo trés escalas para serem utilizadas pela equipe multiprofissional, que s&o supoortive and
palliative care indicators tool (SPICT-BR™), gold satadnards framework (GSF) e NECPAL-
BR. Consulte as escalas em dois importantes Manuais do Ministério da Satide em ambos QR
Codes abaixo:
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9.5.2 ESCALAS DE PROGNOSTICOS EM CP

Compreender os diagnosticos é essencial para entender o prognéstico associado e as
expectativas decorrentes deles, 0 que também guia a discussdo sobre as opcdes terapéuticas
disponiveis, considerando os riscos e beneficios. Desse modo algumas escalas de avaliagcdo
progndstica validadas, podem apoiar o processo decisério quando a melhor a prética terapéutica
a ser adotada. Essas ferramentas devem servir como suporte ao raciocinio clinico, pois cada
paciente é Unico e pode responder de forma diferente ao tratamento. Portanto, as informacdes
obtidas devem orientar o raciocinio dos profissionais, ndo devendo ser utilizadas diretamente
na comunicacdo com pacientes e familiares D'ALESSANDRO et al., 2023. Algumas das

escalas aqui brevemente exemplificadas e definidas séo:

1) Karnofsky Scale (KPC)

E uma escala composta por 11 niveis de “performance”, que vio de 0 a 100, divididos
em intervalos de 10, sendo que o “0” indica morte ¢ o “100” a performance normal, sem
alteracdes por causa da doenca SILVA et al., 2020.

2) Indice Prognéstico Paliativo (PPI)

O indice Prognostico Paliativo (PPI) é uma escala que avalia o prognostico de vida de
pacientes com doencas graves. A escala é composta por cinco itens: via oral livre; edema;
dispnéia de repouso; delirio e mobilidade.

3) Modelo para Doenga Hepética Terminal (MELD)

A escala menciona o célculo matematico proposto pela escala MELD (Model for End-
Stage Liver Disease) para prever a mortalidade em pacientes com doenca hepatica terminal.
Quanto a classificacdo, a sobrevida é determinada apés a realizacdo do calculo, e o resultado
indica que quando o valor é igual ou inferior a 14, a taxa de sobrevida em um ano é mais baixa
em comparacgdo com pacientes submetidos a um determinado tratamento (SOUZA, OLIVEIRA
e SANTOS, 2021, p. 61).

4) Palliative Performance Scale (PPS)

A PPS ¢é amplamente utilizada na indicacdo de cuidados paliativos, fornecendo uma
avaliacdo detalhada do progndstico e da funcionalidade do paciente. Essa escala avalia cinco
parametros essenciais: mobilidade, atividade e evidéncias de doencas, autocuidado, ingestéo e
estado de consciéncia. Atribuindo valores de 0% a 100%, onde 0% indica 6bito e 100% indica

auséncia de alteracdo funcional, a PPS fornece uma visdo ampla do estado de satde do paciente.
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Pacientes com escores inferiores a 40% na escala PPS sdo frequentemente considerados
elegiveis para cuidados paliativos, destacando a importancia dessa ferramenta na tomada de
decisdes clinicas CLARA et al., 20109.

5) Escala de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (ESAS)

A Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton é uma ferramenta importante no
contexto dos cuidados paliativos, pois permite a avaliagdo de nove sintomas com base em uma
escala de graduacdo de 0 a 10, onde O indica auséncia do sintoma e 10 representa sua
manifestacdo mais intensa. Essa escala desempenha um papel fundamental ao fornecer uma
compreensdo detalhada da frequéncia e intensidade dos sintomas apresentados pelos pacientes,
permitindo que as equipes de salide possam tomar decisdes alinhadas aos cuidados necessarios.
Com isso, a Escala de Edmonton se estabelece como um recurso essencial na melhoria da
qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos MONTEIRO; KRUSE; ALMEIDA,
2010.

9.6 Matriciamento em cuidados paliativos

Na Rede Fhemig existem profissionais paliativistas especializados no Complexo
Hospitalar de Urgéncia e Emergéncia (CHUE), Complexo Hospitalar de Especialidades (CHE),
que atualmente conta com equipe de CP em oncologia, e nas Casas de Saude. Estes profissionais
estdo aptos para dialogos e discussdes com outras unidades da Rede Fhemig, consoantes as
diretrizes da Lei de Protecdo de Dados (LGPD), e seguindo o ordenamento da a¢do matricial,
seja no proprio hospital de referéncia ou através das plataformas oficiais da rede Fhemig, que

possibilitam a realizacdo de encontros e discuss@es clinicas a distancia.

10 REABILITACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS NAS DOENCAS INFECTO-
CONTAGIOSAS

10.1 Pessoas vivendo com HIV/AIDS
A infeccdo pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV), que causa a AIDS (SIDA =
sindrome da imunodeficiéncia adquirida), € uma condicdo complexa e impactante. Na fase
aguda da doenga, ocorre a chamada sindrome retroviral aguda (SRA), caracterizada por
manifestacbes como febre alta, cefaleia, astenia, adenopatia, faringite, exantema e mialgia,
podendo ainda apresentar sudorese e linfoadenomegalia, comprometendo principalmente as
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cadeias cervicais anterior e posterior, submandibular, occipital e axilar (BRASIL, 2017, p. 54;
BRASI, 2024). Os exames mais comuns para deteccdo do HIV s&o realizados por meio de teste
rapido com sangue venoso ou digital, com possibilidade de resultado em 30 minutos, além de
exames laboratoriais especificos para identificar anticorpos especificos contrao HIV (BRASIL,
2017; BRASIL 2024). A implementacdo de tratamentos como a terapia antirretroviral de
elevada eficacia (HAART) resultou em uma queda significativa na mortalidade global pelo

HIV, transformando-o em uma doenca cronica e ameacadora a vida (OLIVERA, 2020).

A TARYV deve ser iniciada no mesmo dia ou em até 7 (sete) dias apds o diagndstico da
infecgdo pelo HIV, independente do CD4 e esta associada a diversos beneficios, tanto para a
pessoa como para o sistema de satde. (PCDT, 2024). Os antirretrovirais disponiveis para inicio
de tratamento no Brasil podem ser consultados no PCDT, 2024, disponivel na pagina
www.gov.br/aids/pt-br/central-de-conteudo/pcdts/pcdt_hiv_modulo_1 2024.pdf ou pelo QR
CODE abaixo:

Os cuidados paliativos devem ser implementados na ocasido do diagndstico da infec¢do
por HIV visando permanéncia ou melhoria na qualidade de vida dos pacientes. Isso se deve ao
fato de que a infeccdo pelo virus estd associada a outras patologias infecciosas como hepatite
viral, tuberculose e sifilis, e condi¢bes associadas como anemia, problemas de salde mental,
deméncia, doenca cardiovascular, nefropatias, diabetes, entre outras (VASCONCELOS et al.,
2013; OLIVEIRA, 2020).

10.1.1 MEDIDAS DE CUIDADOS PALIATIVOS APLICAVEIS AOS PACIENTES
PORTADORES DE HIV
e Abordagem dos aspectos fisicos, psicoldgicos, social, legal e espiritual na ocasido do
diagnostico e ao longo da vida.
e Apoio na adesdo a TARV, por meio do manejo de efeitos colaterais e questdes

relacionadas ao estigma implicando em sofrimento mental: depresséo e ansiedade.
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e Tratamento da dor e de outros sintomas (Quadro 7).
e Intervencdes multidisciplinares nos aspectos psicossociais.
e Oferecimento de suporte aos familiares e demais referéncias afetivas do paciente.
e Articulacdo nos cuidados avangcados em UTI.
e Implementacédo de cuidados paliativos para o paciente em fase final de vida
e Apoio aos familiares no luto.
OLIVERA, 2020

Quadro 7: Os sintomas que mais acometem os pacientes vivendo com HIV/AIDS
Dor
Dispneia
Astenia
Caquexia
Anorexia
Depressdo
Confusdo mental
Deméncia
Nausea/Vomito
Ansiedade
Insénia
Constipacao/Diarreia
Sintomas persistentes estéo associados com a redu¢éo da adeséo.

Fonte: adaptado de VASCONCELOS e COSTA, 2013; OLIVERA, 2020

10.1.2 CUIDADOS NO PROCESSO DE DOR

Com o advento da terapia antirretroviral, toleravel e eficaz, a infeccédo por HIV se tornou
uma doenca crénica, mas ainda grave perante diversas comorbidades médicas e psiquiatricas,
com presenca de dor e outros sintomas associados ao longo do curso da doenca. Portanto, a
abordagem dessas comorbidades e 0 manejo adequado da dor e demais sintomas podem
contribuir para uma melhor adesdo a TARV e assim favorecer a resposta terapéutica e qualidade
de vida do paciente. A dor cronica pode resultar de fatores bioldgicos, psicoldgicos e sociais
combinados e, na maioria das vezes, requer o manejo multidisciplinar, com medidas
farmacologicas e ndo farmacologicas PAHUJA; MERLIN; SELWYN, 2023

10.1.3 OS SINTOMAS RESPIRATORIOS
Os sintomas respiratorios, como dispneia, tosse e hipersecre¢do brénquica, devem ser
manejados conforme sua etiologia e as possiveis associacdes com comorbidades como doenga

pulmonar obstrutiva cronica (DPOC), insuficiéncia cardiaca congestiva e até mesmo cancer.
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Isso requer uma abordagem terapéutica farmacologica individualizada, que se adeque a cada
condicdo clinica especifica. OpgBes como o uso de opidides, benzodiazepinicos ou
broncodilatadores podem ser consideradas, dependendo da avaliacéo clinica e das necessidades
do paciente em questdo (VASCONCELOS e COSTA, 2013).

10.1.4 ASINTOMATOLOGIA GASTRINTESTINAL

A sintomatologia gastrointestinal, que inclui nauseas e vomitos e é frequentemente
observada em pessoas vivendo com HIV, pode precipitar complicaces como anorexia e
caquexia. Além disso, outros sintomas relacionados ao trato gastrointestinal, como obstipacéo
e diarreia, também sdo comuns. O manejo desses sintomas deve incluir suporte farmacoldgico,
por exemplo, nos casos de obstipacdo que podem ser decorrentes do uso de opioides, sugerindo
a prescricdo simultanea de laxantes (VASCONCELOS E COSTA, 2013). E relevante
considerar uma alimentacdo adequada, que tenha composic¢do nutritiva, pois isso favorece a
condigdo imunoldgica, a tolerancia ao tratamento antirretroviral (TARV) e minimiza os efeitos
colaterais dos medicamentos. Além disso, uma alimentacéo balanceada contribui para melhorar
a saude de modo integral (BRASIL, 2017).

10.1.5 A COOPERACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS NAS ALTERACOES
NEUROCOGNITIVAS EM PESSOAS VIVENDO COM HIV /AIDS
As alteracOes neurocognitivas relacionadas ao HIV (HAND) representam uma evolugéo
progressiva, podendo atingir a forma mais grave conhecida como deméncia associada ao HIV
(HAD). Os principais sintomas incluem déficit de atencdo, sintomas depressivos e alteracdes
psicomotoras, como lentificacdo psicomotora, disdiadococinesia, hiperreflexia e marcha
espastica (BRASIL, 2017, p. 171).

Quadro 8: Principais fatores de riscos associados as HAND
Nadir de LT-CD4+ abaixo de 350 céls/mm3 ou LT-CD4+ atual abaixo de 350 cels/mm3
Idade superior a 50 anas;
Coinfeccdo pelo virus da hepatite C;
Fatores de risco para doenga cerebrovascular: diabetes ou resisténcia a insulina;
Hipertensdo, hipercolesterolemia, obesidade;
Nivel de escolaridade baixo;
Comorbidades psiquiatricas: depressdo, ansiedade, transtorno bipolar.

Fonte: BRASIL, 2017
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Para pacientes com fatores de risco para altera¢des neurocognitivas relacionadas ao HIV
(HAND), é recomendavel o rastreio das alteracdes cognitivas a cada 6 meses, utilizando como
referéncia a avaliacdo descrita no quadro 9. E importante ressaltar que o quadro de depresso
pode causar alteracfes na funcdo cognitiva, no entanto, os quadros de HAND e depresséao
podem estar sobrepostos (BRASIL, 2017).

Quadro 9: Rastreio semestral para pacientes em risco de HAND

Alteracdes de memodria: (“Vocé tem perda de memoria frequente? Costuma se esquecer de eventos
especiais ou encontros, inclusive os mais recentes?”).

Lentificacdo psicomotora: (“Vocé sente que esta mais lento quando pensa, planeja atividades ou resolve
problemas?”).

Falhas na atencéo: (“Vocé tem dificuldades para prestar ateng¢do, por exemplo, para conversar, ler um
jornal ou assistir a um filme?).

Fonte: BRASIL, 2017
O diagndstico confirmatorio das alterac6es neurocognitivas relacionadas ao HIV requer

uma avaliacdo neuropsicologica realizada por profissionais de psicologia habilitados. Exames
de imagem, como tomografia computadorizada e ressondncia magnética encefalica, podem
auxiliar no diagnostico, pois podem excluir outras condi¢des diagndsticas e demonstrar a atrofia

de regides do encéfalo, como a substéncia branca, o nicleo caudado e o cortex (BRASIL, 2017).

“A analise do liquor cefalorraquidiano (LCR) ¢ uma ferramenta importante para
excluir diagnésticos diferenciais, como infecgdes oportunistas. Além disso, quando
indicado e disponivel, o LCR permite avaliar marcadores virolégicos, como a carga
viral do HIV (por exemplo, CV-HIV”) (BRASIL, 2017, p. 174).

No entanto, é necessario considerar a possibilidade de que o paciente esteja sofrendo
com outras doencas neuroldgicas ou psiquiatricas, influenciadas pelo uso de medicamentos que
afetam o sistema nervoso central, causando sedacdo e diminuicdo da fungdo cognitiva. Além
disso, 0 uso de alcool e outras drogas pode ter um impacto significativo nesse contexto.
Também é importante avaliar as circunstancias relacionadas a hepatite C, que podem estar

presentes e contribuir para as manifestacdes neuroldgicas (BRASIL, 2017).

Nos cuidados paliativos, torna-se evidente a importancia da cooperagdo com o
tratamento clinico modificador da doenca, especialmente na abordagem das comorbidades
associadas, como doencas cardiovasculares, dislipidemias, hepatites virais e agravos a saude
mental. Da mesma forma, 0 monitoramento e incentivo a qualidade da alimentacéo, praticas de
atividade fisica, cessacdo do tabagismo, do etilismo e do consumo de drogas ilicitas podem
favorecer a condicédo de pacientes afetados por alteragdes neurocognitivas relacionadas ao HIV
(HAND) e/ou mesmo deméncia associada ao HIV/AIDS (HAD) (BRASIL, 2017).
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10.1.6 O PAPEL DA REABILITACAO NA LIPODISTROFIA EM PESSOAS VIVENDO
COM HIV/AIDS
A lipodistrofia € uma condigdo caracterizada por altera¢fes na distribuicdo de gordura
pelo corpo, resultando em aumento, diminuigdo ou auséncia de gordura em areas como a face,
dorso, tronco, bracos e pernas (Quadro 34). Em pessoas vivendo com HIV, o surgimento da
lipodistrofia pode estar relacionado ao uso de medicamentos antirretrovirais, principalmente os
analogos de timidina (AZT e d4T), bem como os inibidores de protease. Essa condicao afeta
ndo apenas a saude fisica, mas também a saude psicoldgica e social do paciente. A lipodistrofia
pode se manifestar de duas formas principais: lipoatrofia, caracterizada pela reducéo de gordura
em regides periféricas como face, bragos, pernas e nadegas, e lipo-hipertrofia, que consiste no
acumulo de gordura em areas como abdome, regido dorsal, mamaéria, abaixo do queixo e regido
pubiana (BRASIL, 2017).
O tratamento para a condicdo de lipodistrofia consiste em (BRASIL, 2017):
e Cuidados alimentares e na pratica de atividades fisicas.
e Tratamento farmacoldgicos para a disfuncdo metabdlica.
e Terapéutica cirdrgica (Quadro 10).

Quadro 10: Lipodistrofias e cirurgias corretivas

A) Correcéo de giba e dorso B) Reconstituicao glutea

C) Reducéo de mamas D) Preenchimento facial

Fonte: BRASIL, 2017
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O Sistema Unico de Satde (SUS) oferece cirurgias reparadoras na Rede de Atencéo a
Saude (RAS), conforme descrito no quadro 11. Os encaminhamentos para avaliacdo e
realizacdo do procedimento devem seguir o fluxo da regulacéo central para consultas com as
especialidades. Existem critérios de inclusdo estabelecidos, que incluem pacientes em uso de
TARV por pelo menos 12 meses, estabilidade clinica considerando a auséncia de manifestagdes
clinicas por imunodeficiéncia e comorbidades, além de pardmetros laboratoriais com contagem
de LT-CD4+ acima de 200 celulas/mma3 e carga viral abaixo de 1.000 copias/mL, confirmados
por testes consecutivos em um periodo igual ou superior a seis meses. Esses parametros clinicos

e laboratoriais sdo considerados suficientes para favorecer a seguranca da cirurgia.

Quadro 11: Lista de procedimentos realizados pelo SUS para a Lipodistrofia em pessoas com
diagnéstico de HIV/AIDS de corrente do uso de ARV
Preenchimento facial conforme a indicacdo médica especializada.
Lipoaspiracdo de giba ou regido submandibular.
Lipoaspiracéo de parede abdominal ou dorso em pacientes.
Lipoenxertia de glateo.
Preenchimento facial com tecido gorduroso.
Reconstrucdo glutea e/ou perianal.
Reducdo maméria.
Tratamento da ginecomastia ou pseudoginecomastia.

Fonte: adaptado de BRASIL, 2017

10.1.7 ASPECTOS DA SAUDE MENTAL E APOIO SOCIAL

Os quadros de angustia decorrentes de sentimentos pessimistas, que intensificam o
medo, a culpa, o desdnimo e até mesmo pensamentos de morte, requerem intervencao da equipe
multidisciplinar para interromper o curso do sofrimento e evitar que ele evolua para
adoecimento, como nos casos de transtornos de ansiedade e quadros de depressao, incluindo
ideacdo e tentativas de suicidio. O transtorno afetivo bipolar, assim como episodios que
envolvem surtos psicéticos, caracterizam quadros de relevante gravidade na saide mental,
impondo varias barreiras psicossociais ao individuo, inclusive impactando na adesdo ao
tratamento (BRASIL, 2017).

Nesse contexto, ha que se valorizar especialmente 0s sintomas depressivos e ansiosos.
Individuos com depresséo, ansiedade generalizada, panico e outros transtornos de
ansiedade, além de sindromes psicéticas, apresentam mais chance de ndo aderirem ao
tratamento em relacdo aqueles que apresentam outros transtornos psiquiatricos
(BRASIL, 2017).

E importante destacar que o suporte emocional deve ser constantemente oferecido, uma

vez que o sofrimento pode estar diretamente relacionado ao diagndstico de HIV, sentimento de
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perda e estigmatizacdo, preocupacles pessoais em relacdo a maternidade ou paternidade,
resultados criticos de exames laboratoriais, hospitaliza¢des, entre outros motivos. Nestes casos,
fornece acolhimento e escuta pode ajudar a aliviar as incertezas e insegurancas enfrentadas pelo
paciente, alem de orientd-lo sobre o tratamento, rede de apoio e estimular a resiliéncia e o
autocuidado (VASCONCELOS e COSTA, 2013; OLIVEIRA, 2020).

Da mesma forma, o apoio social é fundamental diante das questbes e barreiras
encontradas na vida laboral, econdmica, na baixa adesdo ao tratamento, na limitacdo da
autonomia pessoal, no isolamento social, em casos de dependéncia quimica e na falta de suporte
familiar. Todas essas questdes devem ser abordadas no plano de cuidado multidisciplinar tanto
para 0s pacientes hospitalizados quanto para aquelas em acompanhamento ambulatorial, uma
vez que essas vulnerabilidades exigem uma articulacao direta com a Rede de Atencdo a Saude
e a Rede de Apoio Comunitario (VASCONCELOS e COSTA, 2013; OLIVEIRA, 2020).

Outro aspecto relevante € incentivar a pratica de atividade fisica, conforme avaliacao
realizada pela equipe multidisciplinar e exames médicos que habilitem o paciente a pratica-la,
seja por meio de fisioterapia ou por estimulos as suas praticas, mesmo no ambiente hospitalar.
A atividade fisica ndo apenas favorece a autoestima, mas também ajuda a minimizar possiveis

complicacdes de ordem neuromuscular e cardiovascular (BRASIL, 2017).

Na prescricdo de medicamentos para tratar transtornos psiquiatricos, € fundamental
considerar possiveis interacdes medicamentosas (quadro 12) com as drogas antirretrovirais
assim como prevaléncia de efeitos adversos indesejados aos portadores de HIV. No tratamento
da depressdo, os antidepressivos inibidores seletivos da recaptacdo de serotonina (ISRS) sdo
preferiveis devido a menor interacdo com os ARV, sendo considerados medicamentos de
primeira linha para pessoas vivendo com HIV. O uso de antidepressivos triciclicos requer
atencdo especial, principalmente durante fases criticas da infec¢do pelo HIV, pois podem afetar
as funcbes cognitivas e aumentar a vulnerabilidade a quadros de delirium; além disso, esses
medicamentos podem favorecer o surgimento de candidiase devido ao ressecamento das
mucosas (BRASIL, 2017).

No tratamento do transtorno bipolar, o uso de estabilizadores de humor como o litio
requer cuidados especiais em pacientes com potencial para desidratacdo, sendo necessarios
exames frequentes de funcdo renal e tireoidiana. O divalproato de sdédio e/ou acido valpréico

também exigem monitoramento da fungdo hepética e pancreatica. A carbamazepina e a
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lamotrigina, por sua vez, apresentam potencial de interacdo com ARV e devem ser evitadas.
Em relacdo aos benzodiazepinicos, o diazepam e o clonazepam podem ser prescritos com

cautela, enquanto o uso de midazolam deve ser evitado (BRASIL, 2017).

Quanto aos antipsicoticos, os de primeira geracdo como o haloperidol podem ser
utilizados, mas os de segunda gera¢do, como risperidona e olanzapina, sdo preferiveis devido a
menores efeitos colaterais, embora seja necessario monitorar o desenvolvimento da sindrome
metabolica com a prescricdo de olanzapina. A clozapina pode ser considerada, mas o risco de
discrasia sanguinea deve ser monitorado de perto. A quetiapina, quando necessaria, deve ser
prescrita em baixas doses devido a sua interacdo com ARV (BRASIL, 2017).

Quadro 12: Principais interacdes entre ARV, drogas de abuso e psicofdrmacos:
Alcool

Sedativos (midazolam, triazolam)
Antidepressivos triciclicos

Alcool
Sedativos
Barbit(ricos

Ecstasy

Sedativos (midazolam e triazolam)
Anfetaminas

Ecstasy

Quetaminas

Barbituricos

Sedativos (alprazolam, conazepam, doxepam, lorazepam, temazepam, triazolam,
oxazepam, Diazepam e proxicam)

Antidepressivos (fluoxetina, setralina e paroxetina)

Anfetaminas

Fonte: BRASIL, 2017

O consumo de alcool e outras drogas pode impactar negativamente a eficacia do
tratamento de diversas maneiras, incluindo ma adesdo ao tratamento, estilos de vida instaveis,
falta de apoio social, irregularidade em consultas e exames, e maior propensdo a comorbidades
clinicas e psiquiatricas. Nos cuidados paliativos, pode-se colaborar para a abordagem de
reducdo de danos, que vai além da simples disponibilizacdo de insumos para usuarios de drogas.
Essa abordagem é uma ferramenta valiosa para alcancar esses grupos e facilitar sua ligagdo com
0s servicos de saude publica. Isso possibilita a formagdo de uma rede de apoio social que pode
ajudar os usuarios a assumirem o controle de sua condicéo de satde, desenvolvendo assim um
plano terapéutico eficaz, o que permite uma melhoria significativa em sua condicdo de satde

(BRASIL, 2017).
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10.1.8 ATENCAO NA REABILITACAO EM CP NAS ALTERACOES RENAIS,

HEPATICAS E OSTEOARTICULARES RELACIONADAS A PESSOAS VIVENDO

COM HIV/AIDS

As pessoas vivendo com HIV (PVHIV) apresentam um fator de risco significativo para
nefrotoxicidade devido a terapia antirretroviral (TARV). Além disso, podem ser suscetiveis a
lesdo renal aguda, resultante de quadros de sepse, nefrotoxicidade, desidratagdo e uso de
farmacos para exames radioldgicos (Quadro 13). A doenca renal cronica € diagnosticada
mediante a constatacdo de alteracdes na estrutura e fungéo renal por um periodo superior a trés
meses. Portanto, é essencial monitorizar a fungdo renal de pacientes vivendo com HIV
anualmente, para aqueles considerados estaveis, aumentando a frequéncia de monitoramento e
controle a cada trés ou seis meses quando o paciente estiver em uso de drogas nefrotoxicas, tais
como tenofovir desoxiproxil fumarato (TDF), atazanavir/ritonavir (ATVI/r), dolutegravir
(DTG) e raltegravir (RAL) (BRASIL, 2017).

Quadro 13: Estagios injdria renal aguda estabelecido pelo KDIGO (Kidney Disesase Improve Global
Outcomes)

1,5-1.9 vezes o
valor basal, ou
aumento de >0.3

<0,5 mg/kg/h em
6-12h

1.Suspender todos agentes nefrotdxicos possiveis.
2.Manter euvolemia e presséo arterial.
3.Considerar monitoramento hemodinamico.

mg/dl 4.Monitorar funcédo renal e débito urinério.
2,3-2,9 vezes o <0,5 mg/kg/h 5.Evitar hiperglicemia.
valor basal >12h 6.Considerar outras alternativas para exames
3,0 vezes o valor contrastados.
basal ou aumento 7.Realizar avaliacdo diagndstica renal ndo-invasiva.
da creatina sérica  <0,5 mg/kg/h 8.Considerar avaliacdo diagnostica renal invasiva.
3 >4,0 mg/dL; ou >24h ou anuria 9.Corrigir dose de drogas nefrotoxicas.
inicio de terapia por >12h 10.Considerar terapia de substitui¢éo renal.
renal de 11.Considerar transferéncia para UTI
reposicao. 12.Evitar cateteres subclavios se possivel

Fonte: Adaptado de Brasil, 2017
O manejo das hepatopatias € uma parte importante do cuidado oferecido as PVHIV.

Embora a terapia antirretroviral altamente ativa tenha contribuido significativamente para a
reducdo das mortes relacionadas as complicagfes do HIV, as hepatopatias surgem como uma
das principais causas de mortalidade nessa populacéo, representando cerca de 15% de todos 0s
obitos. Diversos fatores contribuem para o desenvolvimento da doenca hepatica nessa
populacdo, incluindo hepatites virais cronicas, toxicidade medicamentosa, abuso de alcool e
doenca hepética gordurosa metabolica do figado. A apresentagdo clinica da hepatotoxicidade

pode variar de elevacOes assintomaticas de enzimas hepaticas até faléncia hepatica grave.
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Monitorizacdo seriada de enzimas hepaticas e avaliacdo de sintomas decorrentes de injuria
hepéatica compde algumas medidas importantes a serem adotadas nos pacientes portadores de
HIV que fazem uso de drogas com potencial hepatotoxico, incluindo ARV, a fim de minimizar
os riscos de complicacdes. Os inibidores de transcriptase reversa analogos de nucleosideos
(ITRN) e ndo analogos de nucleosideos (ITRNN), bem como os inibidores de protease (IP), s&o
0s mais frequentemente associados a esses efeitos adversos (BRASIL, 2017; PAHUJA;
MERLIN; SELWYN, 2023.

As PVHIV enfrentam diversas complicacGes dsseas, sendo a osteopenia e osteoporose
as mais comuns. A terapia antirretroviral pode afetar a densidade 6ssea, especialmente quando
iniciada com tenofovir disoproxil fumarato (TDF), que esta associado a uma perda 0ssea
significativa. O cuidado com a funcdo renal e 0 monitoramento do fosfato sérico sdo essenciais
para pacientes em TARV com TDF. Além disso, a osteonecrose de cabeca femoral, mais
comum em PVHIV, requer atencdo especial devido a rapida progressao e a falta de tratamento

eficaz para reverter a condicdo (BRASIL, 2017).

Cuidados especificos como ingestdo adequada de célcio e vitamina D, evitar o
tabagismo e o consumo excessivo de alcool, praticar atividade fisica e substituir medicamentos
associados a perda 6ssea sempre que possivel sdo medidas importantes na prevencao da perda
de massa dssea. O uso de bifosfonatos é recomendado para pacientes com alto risco de fraturas,
com monitoramento cuidadoso devido a possiveis efeitos adversos, como osteonecrose de
mandibula ou fraturas femorais atipicas. Além disso, a osteonecrose de cabeca femoral, uma
complicacdo preocupante em PVHIV, requer vigilancia constante, especialmente diante de
qualquer dor no quadril, e necessita de uma abordagem multidisciplinar para diagnostico

precoce e manejo adequado (BRASIL, 2017).

10.1.9 ATENCAO EM CP NAS PRINCIPAIS COINFECQOES EM PESSOAS VIVENDO
COM HIV/AIDS
Neste contexto, cabe ressaltar a importancia de a equipe de cuidados paliativos
compreender as estratégias adotadas pelos infectologistas. E fundamental que possuam
conhecimento sobre essas condutas para uma discusséo clinica em conjunto com a equipe de
tratamento modificador da doenca. Na rede Fhemig, muitas vezes, a propria equipe de

tratamento é encarregada da implementacdo dos cuidados paliativos para oferecer mais
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qualidade de vida aos PVHIV. Ao lidar com questdes de modificacbes e interacoes
medicamentosas, é essencial fornecer uma explicacdo abrangente, embora o aprofundamento
nas dosagens medicamentosas ndo seja o objetivo principal deste protocolo. Em vez disso, 0
foco estd na orientacdo sobre os cuidados relacionados as interac@es entre 0s antirretrovirais
(ARVs) e os medicamentos para tratar as coinfeccOes existentes. Portanto, recomenda-se que
os profissionais busquem uma compreensdo completa da terapéutica relacionada ao tratamento
de PVHIV com infecc¢des oportunistas, utilizando o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas
para Manejo da Infeccdo pelo HIV em Adultos, médulo 2: Coinfeccdes e Infecgdes
Oportunistas, disponivel no endereco eletronico: https://www.gov.br/aids/pt-br/central-de-
conteudo/pcdts/PCDT_HIV_Modulo_2 2024 eletrnicolSBN.pdf ou QR Code:

Neste material, sdo apresentadas algumas das circunstancias enfrentadas por PVHIV
que também tém tuberculose, hepatite C e B, além de sifilis. No entanto, é importante
reconhecer que existem outras formas de coinfec¢fes que também impactam significativamente
a vida das PVHIV. Entre essas coinfecgdes estdo a doenca de Chagas, hanseniase, HTLV 1e 2,
leishmaniose, paracoccidioidomicose, virus Zika, meningite ou meningoencefalite
criptococica, toxoplasmose cerebral, pneumocistose, doenca citomegalica, candidiase esofagica
e orofaringea, e histoplasmose. Essas condi¢bes adicionais podem representar desafios
adicionais ao tratamento e acompanhamento da salde de pessoas vivendo com HIV.

10.1.10 PVHIV COM TUBERCULOSE

As PVHIV enfrentam um risco significativamente maior de desenvolver tuberculose (TB)
em comparagdo com a populagdo geral, com a instituicdo do tratamento da infeccao latente da
TB (ILTB) reduzindo esse risco em até 62%. A terapia da ILTB, especialmente quando
combinada com a terapia antirretroviral (TARV), oferece o maior beneficio de protecdo contra
0 desenvolvimento da TB (BRASIL, 2017) A identificacdo da infeccdo latente de

Mycobacterium tuberculosis pode ser realizada por meio do IGRA (interferon Gama Relase
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Assay), este teste foi incorporado ao SUS conforme a especificacdo na Nota Informativa 2 de
2022. Vide QR Code:

Os testes de PT ou IGRA sdo indicados para PVHIV e AIDS com CD4 maior que 350
células/mm3. Ja as pessoas vivendo com HIV/AIDS (PVHA) com CD4 inferior a 350
células/mm? devem ser avaliadas quanto aos critérios de tratamento preventivo de tuberculose,

mas sem a necessidade desses exames.

A tuberculose pulmonar deve ser considerada em PVHIV com tosse, febre,
emagrecimento e sudorese profunda. Em 2021, foi incorporado um novo teste rapido de rastreio
e diagnostico: o LF-LAM (lipoarabinomanano) em amostra urinaria. As indicac6es hospitalares
deste teste sdo: PVHA assintomaticos (para rastreio) com CD4 igual ou inferior a 100
células/mm?; PVHA com sinais e/ou sintomas de TB pulmonar ou extrapulmonar, independente
do CD4 e PVHA gravemente doentes, independente do CDA4.

O tratamento da TB em PVHIV segue um esquema semelhante ao recomendado para a
populacdo em geral, mas a taxa de falha terapéutica, resisténcia aos medicamentos e recorréncia
da TB sdo mais altas. O esquema terapéutico preconizado envolve a combinacdo de rifampicina,
isoniazida, pirazinamida e etambutol (RHZE) por dois meses, seguido de rifampicina e
isoniazida por mais quatro meses, totalizando seis meses de tratamento. Esse esquema é
importante para garantir a eficacia do tratamento da TB em PVHIV e reduzir os riscos
associados a doenca, apesar das complexidades e desafios adicionais que podem surgir devido
a coinfeccdo com o HIV. A rifampicina, porém, tem interagdes significativas com outros
medicamentos, incluindo os ARV, especialmente os inibidores de proteinas e o dolutegravir, o
que limita as opgOes terapéuticas para as PVHIV e PVHA. (PCDT, 2024). Pela possibilidade
de interacbes medicamentosas e efeitos adversos, as pessoas com coinfeccdo TB-HIV
necessitam de consultas mais frequentes durante o tratamento de TB. Para o tratamento

preventivo da TB, o esquema isoniazida + rifapentina é preferencial. (SBPT, 2024).
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Quanto ao tratamento da tuberculose e tratamento preventivo da tuberculose,
recomenda-se 0 acesso ao Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infeccéo
pelo HIV em Adultos, modulo 2, que aborda o tema de coinfecgdes e infeccdes oportunistas,
disponivel no endereco eletrénico: https://www.gov.br/aids/pt-br/central-de-
conteudo/pcdts/PCDT_HIV_Modulo_2 2024 _eletrnicolSBN.pdf ou QR Code:

10.1.11 PVHIV COM VIRUS DA HEPATITE C

A coinfeccdo por HIV e hepatite C (HCV) acelera a progressdo da doenca hepética, com
aproximadamente um terco dos pacientes com HCV desenvolvendo cirrose em menos de 20
anos. O risco de progressdo para cirrose é ainda maior em pessoas infectadas com HIV-HCV,
especialmente aqueles com baixas contagens de LT-CD4+. Embora a TARV reduza a
progressdo da doenca pelo HCV, os avangos no tratamento da hepatite C levaram a taxas de
resposta viroldgica sustentada (RVS) comparaveis entre pacientes coinfectados e aqueles com
HCV monoinfectados. A terapia com agentes antivirais de acdo direta (DAA) simplificou
substancialmente o tratamento da hepatite C em pessoas coinfectadas, apesar das interagoes
medicamentosas frequentes com a TARV. No entanto, é fundamental avaliar as interacfes
medicamentosas entre os regimes de tratamento para HCV e TARV antes do inicio da terapia.
E recomendado iniciar o tratamento para HIV e alcancar a supressdo viral antes de iniciar o
tratamento para HCV, especialmente em pacientes com imunossupressdo grave. As pessoas
coinfectadas devem receber regimes de tratamento para hepatite C compativeis com sua TARV,
com ajustes posoldgicos e consideracdes cuidadosas sobre interacbes medicamentosas
(BRASIL, 2017).

Para o tratamento combinado de hepatite C em pessoas com TARV para HIV, algumas
consideracOes importantes devem ser feitas para evitar interacfes medicamentosas prejudiciais.
Anti-retrovirais como AZT e tipranavir (TPV) séo contraindicados ou ndo recomendados em
combinagdo com certos medicamentos para hepatite C, como ribavirina e sofosbuvir,
respectivamente. Recomenda-se substituir AZT por tenofovir disoproxil fumarato (TDF) ou

abacavir (ABC), e discutir op¢des de substituicdo para TPV. Além disso, Neviparina (NVP)
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ndo é recomendado com daclatasvir, sendo sugerida a substitui¢cdo por dolutegravir (DTG), se
possivel. Para etravirina (ETR), opcdes de substituicdo devem ser avaliadas. Para efavirenz
(EFV), é importante avaliar a continuidade da TARV com ajuste de dose do daclatasvir, se
necessario, e considerar a substituicdo por DTG em casos especificos, sempre com orientacao
da Cémara Técnica/MRG. Essas recomendacdes visam garantir a eficacia do tratamento da
hepatite C enquanto se mantém a seguranca e eficacia do regime antirretroviral para HIV
(BRASIL, 2017).

10.1.12 PVHIV COM VIRUS DA HEPATITE B

A coinfec¢do pelo HIV e pelo virus da hepatite B (HBV) exerce um impacto
significativo no curso da doenca hepatica, resultando em uma progressao mais rapida para
cirrose e carcinoma hepatocelular (CHC), além de maior mortalidade relacionada a doenca
hepatica. Individuos infectados pelo HIV tém uma chance consideravelmente maior de
desenvolver hepatite cronica B em comparacdo com aqueles que ndo séo soropositivos para o
HIV. A presenca do HIV aumenta a replicacdo do HBV, resultando em uma forma mais grave
de doenca hepética, com menores taxas de soroconversdo viral. O tratamento com tenofovir
(TDF) e lamivudina (3TC) demonstrou eficacia tanto contra o HIV quanto contra 0 HBV,
reduzindo o risco de progressdo da doenca hepatica. Nos casos em que o TDF ndo pode ser
utilizado, devido a contraindicacbes como insuficiéncia renal, o entecavir € uma opc¢éo
alternativa para o tratamento da hepatite B, embora ndo seja eficaz contra o HIV (BRASIL,
2017).

A interrupc¢do dos medicamentos anti-HBV pode levar a danos hepaticos graves devido
a reativacdo do HBV, portanto, é essencial monitorar cuidadosamente os pacientes e evitar
interrupcBes ndo planejadas no tratamento. A elevacdo dos niveis de transaminases em
pacientes coinfectados deve ser cuidadosamente monitorada, pois pode indicar diferentes
condic@es, incluindo reconstituicdo imunoldgica e soroconversdo do HBeAg. A avaliacdo
regular da carga viral do HBV é recomendada para detectar possiveis casos de "HBV oculto”,
onde a replicacdo viral é baixa e o antigeno de superficie do HBV (HBsSAQ) é negativo,

fornecendo informac@es adicionais para 0 manejo clinico (BRASIL, 2017).

10.1.13 PVHIV E A SIFILIS
A sifilis, uma infeccdo bacteriana sistémica exclusiva do ser humano, é causada pelo

Treponema pallidum, uma bactéria Gram-negativa transmitida principalmente por via sexual
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ou vertical. Nos ultimos anos, observou-se um aumento da prevaléncia da sifilis em muitos
paises de renda media, incluindo o Brasil, especialmente entre PVHIV. Estudos sugerem que
essa alta prevaléncia estd mais associada a fatores comportamentais do que imunoldgicos,
destacando a importancia da adesdo as orientacGes de prevencdo e ao acesso limitado aos
cuidados de saude devido a questdes econdémicas e estigmatizacao social (BRASIL, 2017).

A alta taxa de sifilis entre PVHIV confirma comportamentos de risco sexual e falhas na
adesdo as orientacOes preventivas. Portanto, a atuacao dos profissionais de saude é fundamental
no combate a essa infeccdo, por meio de orientacbes preventivas, rastreamento de
assintomaticos, tratamento adequado e seguimento dos pacientes. A detec¢do precoce e 0
tratamento rapido da sifilis sdo essenciais para interromper a cadeia de transmissao. Além disso,
¢ importante monitorar de perto os pacientes coinfectados, uma vez que a sifilis pode afetar
negativamente a progressdo da infec¢do pelo HIV, podendo causar um aumento transitorio da
carga viral do HIV e uma reducéo na contagem de LT-CD4+ (BRASIL, 2017).

No tratamento da sifilis em PVHIV, a penicilina benzatina continua sendo a droga de
escolha devido a sua eficécia e seguranca. No entanto, em casos de alergia grave a penicilina,
outras opg¢des terapéuticas devem ser consideradas com cautela. Sdo fundamentais a avaliacdo
e o0 tratamento oportunos ndo apenas do paciente infectado, mas também de suas parcerias
sexuais, para interromper a disseminacdo da doencga. A investigacdo de sinais e sintomas
neuroldgicos deve ser realizada em todos os pacientes coinfectados com sifilis, e o tratamento
adequado deve ser iniciado para evitar complicacbes graves, especialmente neurossifilis, que
pode ter manifestacbes clinicas diversas e graves, exigindo uma abordagem terapéutica
especifica (BRASIL, 2017).

Para mais informacGes sobre o diagndéstico laboratorial da sifilis, consultar o Manual

Técnico para Diagndstico da Sifilis, disponivel em https://www.gov.br/aids/pt-br/central-de-

conteudo/publicacoes/2021/manual-tecnico-para-o-diagnostico-da-sifilis ou QR Code:
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10.1.14 A AMPLITUDE NOS CUIDADOS PALIATIVOS A PESSOA VIVENDO COM HIV

Avaliar a adesdo no tratamento: Monitorar as situagdes de falha no tratamento
antirretroviral (TARV) € essencial, sendo a ma adesao do paciente uma das principais causas,
juntamente com outros fatores identificados no quadro 14. Estes podem incluir aspectos
psicossociais, problemas de satide mental, abuso de substancias, dificuldades no acesso aos
servicos de salde, presenca de outras doencas, e até mesmo o surgimento de efeitos colaterais
do tratamento. A falha viroldgica, definida como a detecgdo da carga viral do HIV apds seis
meses de TARV, é uma preocupacdo significativa, pois aumenta o risco de progressao da
doenca e desenvolvimento de cepas virais resistentes ao tratamento. E fundamental que a equipe
de cuidados forneca apoio nesses casos, visando minimizar os danos a salde do paciente
(Quadro 14). Adicionalmente, entre 15 a 30% dos pacientes em TARV podem ndo apresentar
uma recuperacao adequada dos linfocitos T-CD4, sendo classificados como ndo respondedores
imunoldgicos. No entanto, mesmo nesses casos, a continuidade do TARV pode ser benéfica
como medida de protecdo contra infecgdes oportunistas, desde que haja uma supresséo viral
completa (BRASIL, 2017).

Quadro 14: Aspectos no acompanhamento incentivados nos cuidados paliativos:

E o processo que consiste no acolhimento, orientacao, direcionamento e
encaminhamento de uma pessoa recém-diagnosticada com HIV ao servico de saude,
para que ela realize as primeiras consultas e exames 0 mais brevemente possivel e
desenvolva autonomia para o cuidado continuo. O desfecho principal para considerar
uma PVHIV vinculada é a realizacdo da 12 consulta no servico de aten¢do para o qual
foi encaminhada e, de preferéncia, seu inicio de tratamento o mais rapido possivel.

E 0 processo que consiste no acompanhamento clinico regular e continuo da pessoa
que vive com HIV ja vinculada ao servico de salde, garantindo que ela compareca as
consultas, faca exames regularmente e, se estiver em terapia, realize também o
seguimento do seu tratamento, respeitando a sua autonomia. Um paciente retido no
servico € aquele que realiza exames e/ou retira 0s medicamentos antirretrovirais
sistematicamente, sem faltar as consultas.

Consiste na utilizacéo ideal dos medicamentos ARV da forma mais proxima possivel
aquela prescrita pela equipe de saude, respeitando as doses, horarios e outras
indicacOes. A adesdo também é um processo colaborativo que facilita a aceitacdo e a
integracao de determinado esquema terapéutico no cotidiano das pessoas em
tratamento, pressupondo sua participacdo nas decisdes sobre a terapia.
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Revinculacéo refere-se as medidas tomadas para restabelecer o vinculo entre pessoas
vivendo com HIV/AIDS (PVHA) e os servigos de salde, garantindo assim a
continuidade do tratamento antirretroviral. Esse processo é conduzido por profissionais
de saude e/ou membros de organizacdes da sociedade civil (OSC), os quais podem
contar com o suporte de servicos de diversas areas interligadas, como assisténcia
social, educacéo, cultura, entre outros, por meio das redes intersetoriais

Fonte: BRASIL, 2017

Na eventualidade de uma falha viroldgica, a equipe de cuidados paliativos pode orientar
0s responsaveis pelo tratamento conservador a considerar o teste de genotipagem, o qual esta
disponivel pelo SUS na Rede Nacional de Genotipagem (RENAGENO). Esse procedimento
pode fornecer informacBes importantes a equipe especializada, permitindo uma escolha mais
precisa de antirretrovirais. A identificacdo de cepas virais resistentes pode ajudar a evitar a
prescricdo de medicamentos ineficazes e, assim, prevenir a toxicidade causada por tratamentos
desnecessarios. Além disso, essa abordagem pode trazer outros beneficios desejados pela

equipe que administra o cuidado conservador da doenga (BRASIL, 2017).

Quadro 15: Fatores associados a falha viroldgica

Baixa adesdo ao tratamento:

Considerada uma das causas mais frequentes de falha virologica, relaciona-se, sobretudo, ao esquecimento da
tomada dos ARV, a complexidade posoldgica ou a ocorréncia de efeitos adversos, devendo ser abordada em
todos pacientes em falha. Destaca-se que a supressao viral pode ser obtida, mesmo sem alteracdo da TARV,
nos casos de falha associada a ma adeséo, precocemente identificados.

Esquemas inadequados:
A utilizagdo de esquemas subétimos, tais como terapia dupla, terapia tripla contendo apenas ITRN ou nimero
insuficiente de medicamentos ativos, pode levar a supressdo viral incompleta.

Fatores farmacoldgicos:

Deve-se pesquisar a possibilidade de administragdo incorreta dos ARV, tais como quebra de comprimidos,
interacGes medicamentosas ou erros de prescrigdo, além de outros fatores que resultam em ma absorcdo ou
eliminacéo acelerada dos medicamentos.

Resisténcia viral:
A resisténcia genotipica do HIV aos antirretrovirais pode ser identificada no momento da falha em até 90% dos
casos, podendo ser tanto causa como consequéncia daquela.

Fonte: Brasil, 2017

A sexualidade e planejamento reprodutivo: O oferecimento de suporte e orientacéo
as pessoas que vivem com HIV é essencial para abordar uma variedade de questdes relacionadas
a saude sexual. 1sso envolve muito mais do que simplesmente discutir o uso de preservativos e
métodos anticoncepcionais. E essencial promover uma compreensdo acerca da sexualidade,
utilizando estratégias de prevencdo combinada. Isso inclui ndo apenas o0 uso de preservativos,
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mas também o incentivo a testagem de carga viral, adesdo ao tratamento e acesso continuo aos
servigos de saude. Além disso, ¢ fundamental abordar questdes como “praticas sexuais de risco,
infertilidade e planejamento reprodutivo”. Isso pode envolver discussdes sobre opgdes de
maternidade e paternidade, possibilitando que as pessoas vivendo com HIV tenham acesso a
informacdo e apoio necessarios para tomar decisfes informadas sobre sua salde sexual e
reprodutiva (BRASIL, 2017, p. 47).

Aspectos da imunizacdo: Avaliar o historico de imunizacdes, verificando a
conformidade com o calendario nacional de vacinagdo. No caso de pacientes com
imunodeficiéncia, é fundamental avaliar as vacinas que contenham virus vivo atenuado,
considerando cuidadosamente o equilibrio entre riscos e beneficios. Essas vacinas sdo
contraindicadas em casos de imunossupressdo grave. Recomenda-se consultar os quadros que
delineiam as indicacGes e esquemas vacinais especificos para pessoas com mais de 13 anos
vivendo com HIV (quadro 17). Antes da administragdo de vacinas que contenham bactérias ou
virus vivos, € essencial avaliar a contagem de linfécitos T — CD4+, conforme explicado no
quadro 16 (BRASIL, 2017).

Quadro 16: IndicacGes de vacinas com bactérias ou virus vivos para pessoas infectadas pelo HIV e que
tenham mais de 13 anos de idade

Contagem de LT-CD4+ (percentual) Contagem de LT-CD4+ (percentual)

>350 céls/mm3 (>20%) Indicar o uso

Avaliar parametros clinicos e risco epidemiolégico

A el (e para a tomada de deciséo

<200 cels/mm? (<15%) N&o vacinar

Fonte: DIAHV/SVS/MS apud BRASIL, 2017

Quadro 17: Esiuema vacinal iara iacientes maiores de 13 anos infectados ielo HIV

Duas doses em suscetiveis até 29 anos, com LT-CD4+ >350 céls/mm3

Uma dose em suscetiveis entre 30 e 49 anos, com LT-CD4+ >350
Triplice viral céls/mms3.

Nas circunstancia de alteracdo imunoldgica moderada com LT-CD4 entre

200 e 350, os parametros clinicos e imunoldgicos devem ser avaliados.

Duas doses com intervalo de trés meses em suscetiveis, com LT-CD4+

icela®
Varicela >350 céls/mm3

Individualizar o risco/beneficio conforme a condicdo imunolégica do
paciente e a situagdo epidemioldgica da regido. Nas circunstancias de LT
Febre amarela® CD4 + em células estiver entre 200-350, a vacinagao podera ocorrer a
depender da avaliacdo clinica do risco epidemiol6gica. Em situacdo de
>350 deverdo ser vacinadas.
Trés doses (0, 2, 4 meses) e reforco a cada 10 anos. A vacina DTpa pode
Dupla do tipo adulto (dT) substituir a vacina dT.
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Haemophllusal_'ni];I)uenzae gl Duas doses (0, 2 meses) em menores de 19 anos ndo vacinados
Duas doses (0 e 6 a 12 meses) em individuos suscetiveis a hepatite A (anti-

Hepatite A HAV negativo) portadores de hepatopatia cronica, incluindo portadores
crénicos do virus da hepatite B e/ou C

Dose dobrada recomendada pelo fabricante, administrada em quatro doses
Hepatite B (0,1, 2 e 6 a 12 meses) em todos os individuos suscetiveis a hepatite B
(anti-HBc negativo, anti-HBs negativo)

Streptococcus pneumoniae

Duas doses com intervalo de cinco anos, independentemente da idade
(23-valente)

Influenza (trivalente 3V) Uma dose anual da vacina inativada contra o virus influenza

Vacina papilomavirus humano A vacina HPV esté indicada para pessoas vivendo com HIV/Aids
6, 11, 16 e 18 (recombinante)  independentemente da contagem de LT-CD4+, em esquema de trés doses
— HPV quadrivalente (0, 2 e 6 meses).

Meningocécicas conjugadas  Adultos nunca vacinados: duas doses, com intervalo de dois meses.
(MenC ou ACWY) Reforcos a cada cinco anos.

Fonte: PNI/SVS/MS apud BRASIL, 2017; BRASIL, 2024

(a) existem poucos dados que respaldem seu uso de rotina em adultos e adolescentes HIV+ suscetiveis a varicela.
E contraindicada em gestantes.

(b) contraindicada em gestantes.

OBSERVACOES: Dengue: contraindicada, mesmo em imunocompetentes. Tetraviral (sarampo, caxumba,
rubéola, varicela): ndo recomendada, mesmo para imunocompetentes, pois ndo ha dados suficientes sobre eficacia
para pessoas que vivem com HIV.

Os esquemas detalhados e atualizados acerca da vacinacdo de adultos vivendo com

HIV/AIDS podem ser encontrados no link: https://sbim.org.br/images/calendarios/calend-

shim-pacientes-especiais.pdf ou no Qr code abaixo:

Avaliacdo de comorbidades: Avaliar comorbidades como doengas cardiovasculares,
dislipidemias, diabetes e neoplasias ¢ fundamental na reabilitacdo em CP a pacientes vivendo
com HIV. Especial atencédo deve ser dada a avaliacdo do risco cardiovascular, especialmente

devido ao potencial desenvolvimento de dislipidemia e diabetes mellitus associado ao uso de
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inibidores de protease na TARV (sobre a dislipidemia consulte o quadro 18). Essas condigdes
aumentam significativamente o risco cardiovascular dos pacientes. Além disso, com 0 aumento
da expectativa de vida desses pacientes, é fundamental realizar o rastreamento de neoplasias,
garantindo uma abordagem abrangente e preventiva para a saude desses individuos (BRASIL,
2017).

Quadro 18: Orientagdo Nutricional na situacdo de dislipidemia:
Limitar a ingestdo de gorduras saturadas, colesterol e carboidratos refinados.
Limitar a ingestao total de gordura a <30% e o colesterol dietético a <300 mg/dia.
Reduzir o consumo de bebidas e alimentos agucarados.
Priorizar a ingestao de vegetais, frutas e grdos com fibras.
Priorizar o consumo de peixe, aves (sem pele) e carne magra.
Escolher e preparar alimentos com pouco ou nenhum sal. O objetivo €é ingerir menos de 1.500mg
de sddio por dia.

Fonte: BRASIL, 2017

Monitorar os sintomas respiratdrios: Avaliar o contexto de sintomatico respiratorio
(tosse por trés semanas ou mais), com avaliacdo de circunstancias de infeccao por tuberculose
(TB) e outras infec¢des, bem como nas pneumopatias. A infeccdo pelo HIV eleva o risco de
desenvolvimento de TB ativa (BRASIL, 2017).

Monitorar o tabagismo e uso de &lcool e outras drogas: Avaliar o uso de tabaco,
alcool e outras substancias € fundamental. Incentivar a cessacdo do tabagismo é especialmente
importante, pois pode reduzir significativamente o risco de doencas cardiovasculares e
resisténcia a insulina (veja acerca do tratamento do tabagismo emhttps://www.gov.br/inca/pt-
br/assuntos/gestor-e-profissional-de-saude/programa-nacional-de-controle-do-tabagismo  ou
QR Code:

O consumo do alcool e de outras substancias que causam dependéncia em
PVHA pode desencadear competigdes e interacGes com os antirretrovirais e alterar a
sua proteina de ligagdo, uma vez que o etanol compete com os medicamentos nas
ligaches das isoenzimas do processo de metabolizagdo. Assim, esses consumidores
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podem ter maior risco de toxicidade e terapia ineficaz, devido a concentracdo
inadequada do farmaco no plasma SANTOS et al., 2017.

10.1.15 CUIDADOS PALIATIVOS DE PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS NO FINAL

DE VIDA: ENFERMARIA E UTI

Os principais agravos enfrentados por pacientes em cuidados paliativos no fim da vida
incluem insuficiéncia respiratoria, deterioracdo da consciéncia, quadros de sepse e
complicagdes renais e hepaticas, além das complicagdes decorrentes de doencas oportunistas.
Um estudo conduzido por Souza et al., (2016) identificou que em um grupo de 74 pessoas
vivendo com HIV/AIDS com agravamentos extremos, a maioria apresentava contagem de CD4
inferior a 100 células/mm3, com uma mediana de T CD4 de 39 células/mm3. O estudo também
destacou uma alta prevaléncia de abandono ou irregularidade no tratamento, especialmente
entre os pacientes em cuidados paliativos e em fase terminal.

Na terapia intensiva, 0s suportes artificiais de vida, como ventilagdo mecanica, drogas
vasoativas e hemodialise, séo comumente empregados. A alta utilizacdo de hemoderivados e
antibidticos para tratar doencas oportunistas também € observada. A decisdo de limitar ou
suspender tratamentos invasivos é determinada pela resposta do paciente a terapia e,
frequentemente, pelas diretivas antecipadas de vontade. No entanto, o estudo de Souza et al.,
(2016) destaca que quando a equipe de cuidados paliativos se envolve apenas na fase final da
vida ou na UTI, isso muitas vezes resulta em limitacGes na implementacao de medidas paliativas
e no conforto do paciente. E importante ressaltar que a adocdo precoce dessas medidas
assistenciais desde o diagnostico inicial poderia significativamente otimizar a qualidade de vida

do paciente, como evidenciado ao longo do capitulo 10 deste protocolo.

Apesar disso, oferecer suporte para controle de sintomas e apoio aos familiares e pessoas
préximas possibilita uma integracdo mais efetiva entre as equipes de cuidados intensivos e
paliativos. Essa colaboracdo pode levar a uma reducéo significativa no uso de hemoderivados,
antibioticos e até mesmo na terapia antirretroviral altamente ativa (HAART). E importante
destacar que ainda ndo ha consenso ou evidéncia clara sobre se a HAART deve ser mantida ou
retirada em pacientes em fase de terminalidade. A manutencdo da terapia pode oferecer
beneficios, como a prevencdo da encefalopatia e o alivio de sintomas associados a alta carga
viral. Além disso, pode proporcionar conforto psicologico ao paciente ao perceber que esta

recebendo tratamento. No entanto, é importante considerar que a continua¢do da HAART pode
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resultar em interacGes medicamentosas adversas com outros farmacos utilizados para o alivio
dos sintomas e conforto do paciente. Além disso, pode haver dificuldades na administracéo,
especialmente se a via intravenosa for necessaria, e a baixa capacidade de absorcdo da
medicacdo pode levar ao desenvolvimento de resisténcia. Portanto, a decisdo de manter ou
retirar a HAART deve ser individualizada, levando em conta o estado clinico da pessoa e seus
desejos de cuidados paliativos (SOUZA, MIRANDA, et al., 2016).

O paciente critico em circunstancia de agravamentos por HIV/AIDS pode apresentar
uma capacidade severamente limitada de ingestéo oral e absorcédo intestinal, o que aumenta o
risco de toxicidade devido a interacGes medicamentosas, especialmente com tuberculostaticos,
caso sua suspensao ndo seja recomendada. Tanto a decisdo de manter quanto a de suspender a
terapia antirretroviral devem ser tomadas considerando diretamente 0 que proporciona maior
conforto para o paciente (SOUZA et.al., 2016).

No contexto da transicdo de cuidados da UTI para a enfermaria durante a fase terminal
da vida, a equipe de cuidados paliativos se torna essencial. 1sso ocorre devido a reducdo das
intervengdes que possam ser consideradas futeis diante da complexidade da condicdo do
paciente. Nesse sentido, hd um foco maior em proporcionar medidas de conforto ao paciente,
em vez de tentar modificar o curso da doenca, o que pode se tornar inviavel. Permitir que o
paciente passe seus Ultimos momentos na UTI, cercado por dispositivos que possam aumentar
seu desconforto e isolamento da familia e de seus entes queridos, pode ser algo insensivel.
Portanto, a equipe de cuidados paliativos desempenha um papel importante nessa fase,
possibilitando que o paciente receba o suporte necessario para uma jornada de vida digna e

confortavel.

10.2 Reabilitacdo em cuidados paliativos e saberes acerca da tuberculose drogarresistente

A reabilitacdo em cuidados paliativos para pessoas com tuberculose drogaresistente (TB
DR) é essencial devido a complexidade do tratamento e as necessidades especificas desses
pacientes. A resisténcia a rifampicina e a outros farmacos de primeira linha prolonga o
tratamento e aumenta a toxicidade, resultando em um prognostico complexo. Em unidades de
referéncia terciaria, equipes multidisciplinares capacitam-se para manejar situacdes clinicas e
psicossociais, favorecendo o cuidado integral e continuo. Estratégias como o Tratamento

Diretamente Observado (TDO) sdo fundamentais para melhorar a adesdao ao tratamento,
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prevenindo a resisténcia adquirida. Cuidados paliativos visam o controle de sintomas e a
qualidade de vida, especialmente em casos avangados, através de um acompanhamento clinico,
psicoldgico, nutricional e social rigoroso. A resisténcia a rifampicina, isolada ou combinada a
outros farmacos, dificulta o tratamento, uma vez que este medicamento é um dos mais ativos
contra o bacilo da TB. A auséncia de rifampicina nos esquemas terapéuticos, seja por resisténcia
ou intolerancia, exige o uso de farmacos de segunda linha, prolongando a durag&o do tratamento
e aumentando a toxicidade (CAMINERO, 2016; WHO, 2016a, 2016b apud BRASIL, 2019).

O cuidado intra-hospitalar é essencial para 0 manejo da TB DR, principalmente devido
a complexidade do tratamento e as necessidades especificas dos pacientes. Os casos de TB DR
ou com faléncia ao esquema basico devem ser encaminhados as unidades de referéncia terciaria,
onde profissionais capacitados em equipes multidisciplinares podem avaliar e manejar as
situacdes clinicas e psicossociais dos pacientes. Uma integracdo eficaz entre os diversos niveis
de atencdo a saude é importar para possibilitar o cuidado continuo e integral ao paciente e seus
contatos. Essa colaboragdo entre os servicos facilita a adesdo ao tratamento, aumentando as
chances de cura. A unidade de referéncia deve trabalhar de forma integrada com os servicos de
Atencdao Basica para ofertar a realizacdo do TDO (BRASIL, 2019).

A adesdo ao tratamento € central no seguimento dos pacientes com TB DR. A faléncia
no regime de tratamento adequado pode resultar no desenvolvimento de resisténcia adquirida,
0 que complica ainda mais o quadro clinico. Portanto, estratégias para melhorar a adesdo, como
0 TDO, séo fundamentais.

10.2.1 CLASSIFICA(;AO DA TUBERCULOSE DROGARESISTENTE
A TB DR é classificada com base na resisténcia a diferentes farmacos (BRASIL, 2019):
e Monorresisténcia: resisténcia a apenas um farmaco antituberculose.

e Polirresisténcia: resisténcia a dois ou mais farmacos, exceto a combinagdo de
rifampicina e isoniazida.
e Multirresisténcia (TB MDR): resisténcia a pelo menos rifampicina e isoniazida.

e Resisténcia Extensiva (TB XDR): resisténcia a rifampicina e isoniazida, além de
fluoroquinolona e injetaveis de segunda linha (amicacina, canamicina ou
capreomicina).

e Resisténcia a Rifampicina (TB RR): resisténcia identificada exclusivamente a
rifampicina.
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10.2.2 INTERVENGCOES TERAPEUTICAS
Para o tratamento da TB DR, esquemas terapéuticos sdo elaborados com base na
classificacdo racional dos medicamentos, seguindo as diretrizes da Organizacdo Mundial da

Saude. O quadro 19 abaixo resume as especificacGes dos principais tratamentos propostos.

Quadro 19: Especificacdes medicamentosas no tratamento da tuberculose

Grupo Medicamentos Categoria Notas
Levofloxacin L. . -
Grupo A SUOTED LI, Essenciais Alta atividade bactericida
Moxifloxacino
Amicacina, S Usados quando resisténcia a farmacos de
Grupo B . . Injetaveis o .
Capreomicina primeira linha é detectada
Etionamida, - A
. - . Utilizados em casos de resisténcia a
Grupo C Protionamida, Segunda Linha P p
- multiplos farmacos
Terizidona
Gruoo D Pirazinamida, Adicionais Usados em altas doses para aumentar a
P Etambutol, Isoniazida eficacia do tratamento
Grupo E Linezolida, Sequnda Linha Medicagcbes com menor experiéncia
Bedaquilina, Delamanid g clinica, usadas em casos especificos

Fonte: BRASIL, 2019

O acompanhamento clinico, psicoldgico, nutricional e social dos pacientes com
TB DR deve ser periodico. A avaliagdo e o monitoramento continuos sdo essenciais para
identificar faléncias no tratamento e ajustar os esquemas terapéuticos conforme necessario. A
equipe multiprofissional desempenha um papel fundamental considerando também conforme
na realizacdo das normas da Comissdo de Controle de Infeccdo Hospitalar (CCIH) e nas a¢cdes
educativas com os pacientes. E imprescindivel que os profissionais de salde estejam bem
informados e capacitados para orientar os pacientes e suas familias sobre a TB DR, promovendo
um ambiente seguro e controlado dentro das instituicdes de salde. Investir em estratégias
educativas mais participativas e estabelecer protocolos rigorosos de isolamento respiratéorio séo
medidas essenciais para melhorar a adeséo ao tratamento e reduzir a transmissdo da TB DR. O
compromisso com a educagdo em saude, a supervisdo e a motivacdo dos pacientes para seguir
as normas estabelecidas sdo fundamentais para alcangar melhores resultados no controle da TB

DR e, consequentemente, melhorar a saude publica no Brasil (BRASIL, 2021).
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10.3 Reabilitacdo em cuidados paliativos nas infec¢des por HTLV

A reabilitacdo em cuidados paliativos para pacientes com o virus linfotropico de células
T humanas (HTLV) é relevante para melhorar a qualidade de vida e a funcionalidade,
especialmente diante das doengas associadas, como a leucemia-linfoma de células T adultas e
a mielopatia associada ao HTLV-1. A educacdo e a prevencao de transmissdo sao fundamentais,
assim como o apoio social, que melhora a adeséo aos cuidados. Os cuidados paliativos focam
no controle de sintomas e no conforto do paciente, e a notificacéo e registro da infeccdo ajudam
no planejamento de politicas pablicas eficientes (BRASIL, 2021; JORGE, 2014).

O HTLV foi descoberto durante pesquisas sobre virus ligados a canceres. O HTLV-1
foi encontrado em linfdcitos de um paciente com linfoma cutaneo de células T, e 0o HTLV-2 em
um paciente com leucemia de células pilosas. Esses virus sdo esféricos, ttm um envelope e
glicoproteinas que ajudam a infectar as celulas. Seu genoma é formado por duas fitas idénticas
de RNA e varias proteinas e enzimas necessarias para a replicacdo viral. Além disso, foram
descobertos 0 HTLV-3 e HTLV-4 em florestas da Republica de Camardes, mas esses tipos nao
estdo associados a doencas fora dessa area. Os virus HTLV-1 e HTLV-2 pertencem a familia
Retroviridae e tém caracteristicas semelhantes, como a capacidade de integrar seu material
genético ao DNA da célula hospedeira, permitindo a persisténcia do virus. Eles estdo presentes
em varios fluidos corporais e podem ser transmitidos por transfusdo de sangue, uso de drogas
injetaveis, transplante de 6rgédos e relacdes sexuais. A infeccdo pode causar varias doencas,
incluindo leucemia-linfoma de células T adultas e mielopatia associada ao HTLV-1 (BRASIL,
2021).

O cuidado integral a pessoas vivendo com HTLV (PVHTLV) envolve a abordagem
multidisciplinar, que inclui aconselhamento e testagem, acompanhamento clinico, apoio
psicoldgico, fisioterapia e reabilitacdo. Profissionais como psicologos, enfermeiros, médicos de
familia e fisioterapeutas trabalham juntos para monitorar a saude dos pacientes, fornecer o
suporte emocional e minimizar os impactos fisicos da doenca (quadro 20). Além disso, a
educacdo sobre soropositividade para HTLV e prevencdo de transmissdo é fundamental. O
apoio social, fornecido por assistentes sociais e organizacdes da sociedade civil, melhora a
adesdo aos cuidados. Os cuidados paliativos sdo essenciais para possibilitar o conforto e a
qualidade de vida dos pacientes, envolvendo a gestdo de sintomas e suporte emocional. A
notificacdo e registro da infecgcdo ajudam no planejamento de politicas publicas eficientes, e a
capacitacdo continua dos profissionais de saude assegura um atendimento de qualidade.
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Quadro 20: Contribuictes dos Cuidados Paliativos nas infec¢es por HTLV

Profissionais

Area de Cuidado Descricao :
Envolvidos
. Psic6logos,
Aconselhamento e | Oferecer aconselhamento antes e depois dos testes de En ferme%ros
Testagem triagem. 1 ’
g g Médicos
Acompanhamento Monitorar a sa(ide do paciente, adaptando os Médicos,
Clinico cuidados conforme necessario ao longo dos anos. Enfermeiros

Apoio Psicoldgico

Fornecer o suporte emocional e ajudar no
enfrentamento da doenca.

Psic6logos

Minimizar ou retardar a progressdo de sintomas

Fisioterapeutas

Investigacao Familiar

HELE ETIE fisicos e melhorar a mobilidade.
Apoio Social Auxiliar na minimizagag dos imp_actos sociais e Assistentes Sociais
melhorar a adesdo aos cuidados.
Médicos,
Educacao e Informar sobre o significado da soropositividade, Enfermeiros,
Informacéo risco de transmissédo e adoecimento. Educadores em
Salde
Enfermeiros,
Prevencao de Orientar sobre métodos para evitar a transmissao do Médicos,
Transmissao virus para familiares e parceiros sexuais. Educadores em
Salde
Médicos,

Realizar a triagem de familiares para identificar
outros possiveis infectados e oferecer orientacao.

Enfermeiros

Tratamento de
Doencas Associadas

Diagnosticar e tratar doencas associadas ao HTLV,
como leucemia e linfomas.

Oncologistas,
Hematologistas,
Infectologistas

Oferecer programas de reabilitacdo para melhorar a

Fisioterapeutas,

eElal D qualidade de vida e a funcionalidade dos pacientes. Terape_utas_
Ocupacionais
Equipe
Multidisciplinar
Apoio Fornecer atendimento coordenado envolvendo varias (Médicos,
Multidisciplinar especialidades para um cuidado integral. Enfermeiros,
Psicélogos,

Fisioterapeutas)

Treinamento
e
Capacitacao

Capacitar profissionais de salde para reconhecer e
tratar adequadamente as manifestagdes do HTLV.

Educadores em
Saude, Especialistas
em Doencas
Infecciosas

Notificacdo e Registro

Implementar a notificagdo compulsoria e registro da
infeccdo para melhor planejamento de politicas
publicas.

Gestores de Saude,
Epidemiologistas e
equipe
multiprofissional

Iniciativas
Comunitéarias

Participar de eventos e campanhas para aumentar a

Profissionais de
Saude, Gestores de

conscientizacao e apoio as PVHTLYV.

Saude

Fonte: BRASIL, 2024
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10.4 Cuidados paliativos na neuralgia p6s-herpética

A neuralgia pos-herpética (NPH) é uma complicacdo dolorosa que pode persistir por
meses ou até anos apds a cicatrizacao das lesGes cutaneas do herpes-zoster. Caracteriza-se por
uma dor neuropatica crénica que afeta significativamente a qualidade de vida dos pacientes,
interferindo nas atividades diarias e no bem-estar geral. O herpes-zoster resulta da reativacdo
do virus varicela-zoster, geralmente em individuos idosos ou imunocomprometidos. Apesar dos
avancos no tratamento, a NPH continua sendo um desafio devido a sua persisténcia e a
variabilidade na resposta aos tratamentos disponiveis (PORTELLA; SOUZA; GOMES, 2013).

A reabilitacdo em cuidados paliativos para pacientes com NPH focam no alivio da dor
e na melhora da qualidade de vida. O manejo da dor inclui uma combinacdo de tratamentos
farmacoldgicos e ndo farmacologicos. Os medicamentos de primeira linha incluem
anticonvulsivantes, como gabapentina e pregabalina, e antidepressivos triciclicos, como
amitriptilina, assim como os opioides que também podem ser utilizados. Além disso, terapias
topicas, como lidocaina e capsaicina, ttm mostrado eficacia no controle da dor neuropética
PORTELLA; SOUZA; GOMES, 2013.

Além dos tratamentos farmacoldgicos, diversas abordagens ndo farmacoldgicas podem
ser implementadas como parte dos cuidados paliativos. Intervengdes como fisioterapia,
acupuntura e terapias comportamentais sao Uteis para reduzir a dor e melhorar a funcionalidade.
O suporte psicologico é importante, pois a dor cronica frequentemente leva a problemas de
salde mental, como depressdo e ansiedade. Técnicas de relaxamento e mindfulness podem
ajudar os pacientes a lidar melhor com a dor e a reduzir o estresse associado (PORTELLA,
SOUZA E GOMES, 2013; GOMES E OTHERO, 2014).

A prevencdo e o diagndstico precoce sdo fundamentais para minimizar as complicacdes
do herpes-zoster e da NPH. A vacinagdo contra o herpes-zoster € uma medida preventiva eficaz,
especialmente em idosos. No caso de surgimento da doenca, o tratamento antiviral precoce pode
reduzir a intensidade e a duracdo da dor aguda, além de diminuir a incidéncia de NPH. Uma
abordagem multidisciplinar, envolvendo médicos, enfermeiros, fisioterapeutas e psicélogos, é
essencial para proporcionar um cuidado abrangente e individualizado aos pacientes com NPH,
melhorando assim a qualidade de vida desses individuos PORTELLA; SOUZA; GOMES,
2013.
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Quadro 21: Principais Cuidados Paliativos na Neuralgia Pés-Herpética

Tipo de Cuidado Intervencao Descricao
Anticonvulsivantes Gabapentina e pregabalina para reduzir a dor neuropatica.
Antidepressivos triciclicos |[Amitriptilina para o controle da dor e melhora do humor.

Farmacoldgico

Opioides Morfina, oxicodona para dor moderada a intensa.
Terapias tdpicas Lidocaina e capsaicina para alivio local da dor.
Fisioterapia Exercicios para melhorar a mobilidade e reduzir a dor.
Acupuntura Técnica complementar para alivio da dor neuropatica.
Néo Mindfulness e técnicas de relaxamento para manejo do

Terapias comportamentais

Farmacoldgico estresse e dor.

Aconselhamento para lidar com a dor crénica e suas
implicacdes emocionais.

Suporte psicolégico

Vacinagdo contra herpes- Reduz a incidéncia e severidade do herpes-zéster e da NPH.

. zbster
Preventivo — — - - - =
Tratamento antiviral  |Antivirais como aciclovir para diminuir a duracdo e
precoce intensidade da dor.

Fonte: adaptado de PORTELLA, SOUZA E GOMES, 2013.

11 CUIDADOS PALIATIVOS A PACIENTES NEUROLOGICOS

As estatisticas globais destacam que as doencas neuroldgicas afetam aproximadamente
1 bilhdo de pessoas em todo o mundo, e é estimado que uma em cada dez mortes no planeta
esteja relacionada a uma doenca neuroldgica. No Brasil, essas condi¢Bes representam cerca de
14% das internagdes em UTIs por condicbes clinicas, 9% das neurocirurgias eletivas e
aproximadamente 14% dos atendimentos em urgéncias e emergéncias (SADY, SILVA, et al.,
2021). Conforme Sousa et al. (2023), os cuidados neuropaliativos sdo oferecidos em casos de
doengas avangadas, que apresentam um curso progressivo e ndo respondem a tratamento
curativo. Essas condi¢es neuroldgicas sdo caracterizadas por uma complexidade clinica que
afeta significativamente a cognigdo, comunicacgéo, identidade e a capacidade do paciente de
manifestar sua vontade (SOUSA, TAVARES, et al., 2023, p.2).

Além disso, Sousa et al. (2022) ressalta a importancia da avaliagdo progndstica nessas
circunstancias, dada a natureza das doencgas neuroldgicas, que podem resultar em um
agravamento rapido ou prolongado da condicdo, afetando diretamente a qualidade de vida do
paciente (figura 3). E importante que a equipe especializada em cuidados neurolégicos,
incluindo o médico neurologista, compreenda a aplicacdo dos cuidados paliativos com o

objetivo de estimular a recuperacédo da funcionalidade orgénica dos pacientes, tanto nos agravos
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neuroldgicos crénicos quanto nos processos de fim de vida. Essa abordagem enfatiza a
qualidade de vida e 0 manejo que buscam promover a independéncia sempre que possivel,
mesmo diante de um quadro neuroldgico ameacador a vida (SOUSA, TAVARES, et al., 2023).

Os principais sintomas do paciente neuroldgico terminal sdo dor, depressao, fadiga,
caimbras, distarbios do sono, urgéncia urinaria, constipacdo, distlrbios de
comunicacdo, convuls@es, alteracbes comportamentais e cognitivas. Em AVE pode
haver afasia, alteracdo do nivel de consciéncia, anosognosia. Um achado comum € o
ronco disseminado na ausculta pulmonar. E dificil de caracterizar a dor como
neuropatica ou nociceptiva, muito pela falta de capacidade de comunicacdo do
paciente (TOSTES e CRUZ, 2022 apud SOUSA, 2023).

Figura 3: Trajetdria do agravo neurolégico agudo:

Recuperacio com
incapacidade

Funcionalidade

Morte

Observacgdo: Observa-se uma deterioracdo abrupta na funcionalidade apdés o agravo neuroldgico. Conforme
demonstrado no grafico os resultados sdo de morte, estado vegetativo persistente ou recuperacdo com
incapacidade.

Fonte: SADY, SILVA et al., 2021

Especialistas em neurologia recomendam a implementacéo de cuidados paliativos desde
0 estagio inicial até a fase terminal das doencas neuroldgicas. Além disso, é relevante tratar
outras condicdes clinicas, como infecgdes, hipertensao arterial e diabetes mellitus. Dentro desse
contexto, alguns cuidados especificos incluem a mudanca de posi¢do do paciente no leito a cada
duas horas, a mobilizacdo fora do leito (auxilio para caminhar), a promocao de atividades
béasicas, como higiene pessoal, alimentacéo e degluticdo, o estimulo a atividades que favorecam
a cognicao e o controle da dor (veja a implementacéo da reabilitacdo em CP no quadro 22).
Pacientes com quadros neuroldgicos frequentemente enfrentam desafios como perda da

capacidade de fala, reducéo significativa da cognicdo e da motricidade, o que pode resultar em
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um alto grau de dependéncia de cuidados. Além disso, tornam-se vulneraveis a condi¢Ges de
adoecimento psiquico (SOUSA, TAVARES, et al., 2023).

Quadro 22: Recomendacgdes para reabilitagdo em CP para pacientes com doenca neurologica:

O tratamento farmacoldgico de escolha é a morfina.

Poderd ser tratada com antidepressivos triciclicos, anticonvulsivantes e ou até
mesmo nos bloqueios simpaticos.

Suporte nutricional, com énfase no acometimento por disfagia

Pode ser prevenindo evitando-se o excesso de medicagdes sedativas, desidratacdo
e disturbios do sono-vigilia e hospitalizacéo prolongada.

Cuidados com posicionamento no leito, fisioterapia respiratdria, verificagcdo quanto
a consisténcia da dieta e elevacdo de cabeceira. Nos casos de maior gravidade e
limitacéo, considerar a nutricéo enteral por SNE e caso seja superior a trés ou quatro
semanas considerar alimentacéo jejunal por gastrostomia ou enterostomia.

Avaliar a limitagdo nas capacidades de tosse e degluticdo. Verificar a indicacdo de
brometo de glicopirrénio ou bromidato de hioscina. Avaliar as medidas de suporte
ventilatério com a Ventilagdo N&o Invasiva, mediante o oferecimento de conforto
na mobilizacéo de secrecfes pulmonares.

Verificar se ha ocorréncia de superalimentacdo e corrigir. Avaliar intervengdo com
antieméticos.

Avaliar a mobilidade (muitas vezes limitadas por hipotonia, deformidades
esqueléticas, paciente acamado por tempo prolongada, agdes de farmacos que
podem induzir a gastroparesia (opioides, entre outros). Rever o oferecimento da
dieta que deve ser rica em fibras, cuidar da melhora na ingesta hidrica. Verificar a
possibilidade de uso de laxantes: lactulose, 6leo mineral entre outros, assim como
deve considerada a possibilidade de remog&o de fecalomas e de lavagem intestinal.

Avaliar se as causas podem ser decorréncias de lesdes crbnicas no tronco
encefalico, subcorticais e talamicas. Considerar o tratamento com amantadina,
metifenidato e modafinila.

Fonte: SOUSA et. al., 2023

As principais condi¢es neuroldgicas agudas que requerem cuidados paliativos incluem
traumatismo cranioencefalico (TCE), acidente vascular encefalico (AVE), situacdes pds-parada
cardiorrespiratorias (PCR), oclusdo da artéria basilar, hemorragia subaracnéide de alto grau e
doencgas neurodegenerativas (GOOSTREY E MUEHLSCHLEGEL, 2022). Para os casos de
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emergéncias neurolégicas relacionadas a AVC, o escore de prognostico em hemorragia
intracraniana (ICH) esta detalhado na figura 4.

Figura 4: Escore ICH para Hemorragia Intracraniana

DADO CLINICO ACHADO PONTOS ESCORE ICH | MORTALIDADE
GLASGOW DA ADMISSAO SVSODIAS
0 0%
5-12 1
1 13%
13-15 0
2 26%
IDADE >= 80 ANOS 1
3 72%
<80 ANOS 0
4 97%
LOCAL DO HEMATOMA Infratentorial 1
i 5 100%
Supratentorial 0
6 100%
VOLUME DO HEMATOMA >=30ml 1
<30ml 0
HEMOVENTRICULO SIM 1
NAO 0

Fonte: HEMPHILel al, STROKE 2001 apud GOOSTREY e MUEHLSCHLEGEL, 2022

E importante mencionar os casos de pacientes com lesdo cerebral aguda, nos quais,
devido a gravidade da lesdo e ao grau de sedacdo, eles ficam incapazes de tomar decisdes.
Nesses casos, a responsabilidade pela tomada de decisbes sobre os cuidados recai sobre a
familia e/ou os entes queridos, levando em consideracdo as expectativas em relacdo ao
prognostico. Portanto, decisGes compartilhadas com os familiares sdo importantes para garantir
que estas estejam alinhadas com as preferéncias e valores do paciente (GOOSTREY E
MUEHLSCHLEGEL, 2022).

11.1 Aspectos na tomada de decisdo compartilhada com familiares nos cuidados paliativos
em neurologia

Na tomada de decistes em cuidados paliativos na neurologia, diversos aspectos devem
ser considerados. A idade e a funcionalidade prévia do paciente sdo fatores relevantes, assim
como o estado de consciéncia, que pode variar desde coma até estados de consciéncia minima
(quadro 23). E necessario levar em conta as perspectivas tanto dos pacientes quanto de seus
familiares. Os profissionais ndo devem evitar discussfes prognosticas honestas, pois

expectativas irreais podem levar a um uso excessivo de recursos, sem beneficio justificavel. No
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entanto, essa ndo é uma tarefa simples, uma vez que os familiares muitas vezes desconhecem
as preferéncias e os valores dos pacientes, e podem estar lidando com relacionamentos
disfuncionais. A condicdo da lesdo cerebral aguda no paciente, pode causar estresse nos
familiares, impactando sua capacidade de tomar decisGes. Estratégias de abordagem incluem
entender quem € o paciente e seus valores, informar sobre opg¢des de tratamento disponiveis e
suas vantagens e desvantagens, e resolver conflitos quando surgem divergéncias sobre objetivos
de cuidados. Além disso, € essencial que as familias se sintam seguras e apoiadas pela equipe
multiprofissional, recebendo informacbes claras sobre o progndstico e as chances de
recuperacdo do paciente (SADY, SILVA et al., 2021; ALVES, 2023).

Quadro 23: Comparacdo de coma, estado vegetativo e estado minimante consciente

Apenas
respostas
Coma Nenhum Ausente P Nenhum Nenhum Nenhum Nenh
reflexas e enhum
posturais
Posturas ou
Estado retragdes a
. Nenhum Presente . Assustar Assustar Nenhum Nenh
vegetativo estimulos ennum
nocivos
Movimento Breve
. . Breve
ocasional orientag fixacs Choro
nao do para |>_<a(;a|o reflexivo
. ) visua i
intencional o0 som ROEOLED
Localiza
e Localiza a Fixacao Conti
.. o e ntingen
minimamen . . . xag Vocalizagdo ontinge
te Parcial Presente estimulos localiza visual contingente te
- nocivos cdodo  sustentada g sorrindo,
consciente T chorando
Comand
0 Verbalizacdo
. . Busca
Alcanca inconsis . ou gesto
. visual . .
objetos tente inconsistente,
. sustentada L
seguind mas inteligivel
0
Segura ou
toca
objetos de
uma
maneira
que
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acomoda o
tamanho e
a forma

Movimento
S
automatico
s (por
exemplo,
arranhdes)

Fonte: Fonte: GIACINO et al., 2002

Contudo, profissionais de saude muitas vezes enfrentam dificuldades na comunicacao
de maés noticias e nos cuidados mediante a circunstancia de terminalidade a pacientes com
agravos neurologicos, cuja qualidade de vida pode ser considerada muito comprometida devido
as incapacidades adquiridas. Para abordar essa dificuldade, uma estratégia em cinco etapas foi
proposta por Geurts et al., (2014) apud Sady, Silva et al., (2021): reunir evidéncias,
compartilhar informac6es com a familia, realizar uma avaliacao critica do cenario clinico, fazer
recomendacdes e tomar decisbes em conjunto com os familiares, e fornecer avaliacdo e
acompanhamento continuo (quadro 24). Essas etapas visam ndo apenas ofertar uma decisao
compartilhada, mas também promover o bem-estar tanto do paciente quanto de seus entes

queridos durante todo o processo de cuidado paliativo em doencas neuroldgicas graves.

Alguns estudos destacaram o potencial da reabilitacdo em cuidados paliativos para
pacientes neuroldgicos, desde a avaliacdo inicial até o planejamento e implementacdo dos
cuidados, em colaboracdo com o tratamento modificador da doenca. Essa abordagem é
importante tanto em UTIs quanto em enfermarias, desempenhando um papel vital na
continuidade do acompanhamento na Rede de Atencdo a Salde em base comunitaria. Além
disso, oferece suporte por meio da educagdo em salde para pacientes, cuidadores e familiares,
visando melhorar a qualidade de vida e promover o bem-estar global (D’ALESSANDRO, et
al., 2023).
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11.2 A neuroprognaticago e cuidados paliativos

Na neuroprognosticacdo envolvendo os cuidados paliativos, consideramos as
circunstancias dos pacientes com lesdes cerebrais agudas graves, muitas vezes incapazes de
tomar decisGes, internados em unidades de terapia intensiva e frequentemente sob ventilacéo
mecanica. Nesse cenario, a equipe clinica adota uma abordagem de manejo intensivo na fase
inicial e até melhor definicdo do progndstico e, uma vez estabelecida a gravidade e
irreversibilidade das lesGes neurologicas é fundamental que a familia seja comunicada,
orientada e participe das decisGes quanto a limitacdo de esforco terapéutico em conjunto com a
equipe clinica que presta assisténcia. E importante abordar questdes como crencas religiosas,
experiéncias anteriores do paciente, suas expectativas e seus desejos em relacdo ao tratamento
invasivo (Figura 5). Uma abordagem desse tipo em uma reunido entre familia e equipe clinica
facilita a tomada de decisdo compartilhada, sendo fundamental apresentar a real condigéo
clinica e o possivel progndstico do paciente (GOOSTREY E MUEHLSCHLEGEL, 2022).

Na neuroprognosticacdo em UTIs, a equipe busca evitar a retirada precoce de cuidados
intensivos, e aguardam 72 horas para a tomada de decisdo compartilhada quanto a continuidade
ou retirada dos cuidados. Essa abordagem ajuda a evitar progndsticos negativos precipitados.
Sdo realizados encontros familiares para esclarecer duvidas, orientar sobre as possibilidades de
sobrevivéncia e o progndstico do paciente (quadro 24), além de discutir os limites do tratamento
e a transicdo para uma abordagem mais centrada nos cuidados paliativos (GOOSTREY E
MUEHLSCHLEGEL, 2022).
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Figura 5: Condutas em neuroprognosticacdo de pacientes neuroldgicos graves em UTI
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3. Possivel énfaze nos
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Fonte: Adaptado de GOOSTREY; MUEHLSCHLEGEL, 2022

Para auxiliar na progndsticacdo em UTI, recomenda-se o uso da escala de APACHE 1l
(Acute Physiology and Chronic Health Evaluation I1), que fornece um escore prognostico de
mortalidade, permitindo a identificacdo de pacientes de alto, médio e baixo risco (esse
instrumento € aplicavel para todo paciente grave). A escala de APACHE II utiliza parametros
como sinais vitais (pressdo sanguinea, frequéncia cardiaca e temperatura corporal), resultados
de exames laboratoriais (niveis de sodio, potassio, creatinina sérica, pH do sangue arterial,
oxigénio alveolar-arterial, hematocrito e contagem de leucdcitos) e avaliacdo clinica, incluindo
a escala de coma de Glasgow, bem como circunstancias como idade, presenca de insuficiéncia
organica grave, imunossupressio e pds-operatorio de cirurgia eletiva ou de urgéncia. E
importante ressaltar que essa escala ndo deve ser utilizada em criangas, nem em jovens menores

de 16 anos (Denti et al., 2015).

Uma calculadora da Apache 1l pode ser verificada a partir do link

https://www.medicinaintensiva.com.br/ApacheScore.htm ou QR Code:
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Quadro 24: Aspectos que favorecem a comunicagdo com a familia nos cuidados paliativos em
neurologia

e Mostrar algum exame com a extenséo da lesdo neuroldgica.
e Perguntar como o paciente era antes do AVC? Atentar-se para a historia do paciente, seus valores e
preferéncias.
e Explicar sobre os cuidados complexos em casa quando tiver alta, e sobre a qualidade de vida pés
doenca neuroldgica.
e Nunca perguntar ao familiar: “O que vocé€ quer que eu faga no caso do seu familiar? O que vocé
decide? Fazer tudo (ou ndo)?”

Fonte: ALVES, 2023

11.3 Reabilitacdo em CP nos casos de traumatismos raquimedular (TRM)

O traumatismo raquimedular (TRM) €é ocasionado por lesBes nas estruturas da coluna
vertebral, resultando no comprometimento da funcionalidade da coluna e consequente impacto
nos processos fisiologicos e na mobilidade do individuo. Esta condi¢do abrange danos a medula
espinhal, raizes nervosas, estruturas 6sseas e componentes disco ligamentares (figura 6), sendo
frequentemente associada a acidentes de transito, atropelamentos, casos de violéncia, quedas
de altura e incidentes durante a préatica esportiva. Estima-se que anualmente ocorram 10,5 casos
de TRM a cada 100 mil pessoas, segundo dados epidemioldgicos globais. A distribuicdo das
lesbes mostra que 45 a 60% afetam a coluna cervical, 25 a 35% a coluna toracica, 15 a 20% a
coluna lombar e 4 a 6% a regido sacrococcigea. No entanto, as estatisticas especificas para o
Brasil ndo sdo bem definidas, devido a falta de notificacdo de casos e a escassez de estudos
epidemioldgicos locais sobre o assunto. Os principais desafios decorrentes do TRM incluem
dor, espasticidade motora, incontinéncia urinaria e fecal, além do aumento do risco de
complicacdes como infeccBes pulmonares, sepse, infeccdes do trato urinério, uUlceras de
pressdo, trombose venosa e doencas cardiacas (GOLESTANI et al., 2022; TRAVASSOS;

CNEACCHI, 2020). Os tipos de classificacdo da lesdo sdo demonstrados na escala de
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deficiéncia de lesdo medular da Associagdo Americana de Lesdo Medular (American Spinal
Injury Association - ASIA), no quadro 25 (BRASIL, 2013).

Quadro 25: Escala de deficiéncia de ASIA
N4o existe fungdo motora ou sensibilidade os segmentos sacrais S4-S5.

Preservacdo da sensibilidade e perda da forca motora abaixo do nivel
neurolégico, estendendo-se até 0s segmentos sacrais S4-S5.

Funcdo motora é preservada abaixo do nivel neuroldgico, e a maioria dos
musculos chaves abaixo do nivel neurolégico possui grau menor ou igual a 3
[vence a gravidade, mas ndo vence qualquer resisténcia].

Fungdo motora € preservada abaixo do nivel neuroldgico e a maioria dos
musculos chaves abaixo do nivel neurolégico possui grau maior ou igual a 3 [
0 grau 4 — ndo vence a resisténcia do examinador].

Sensibilidade e forca motora normal [grau 5 — normal].
Fonte: adaptado de KIRSHBLUM et al., 2011; BRASIL, 2013

No caso de TRM, é possivel determinar se a lesdo é completa ou incompleta,
especialmente ap6s a remissdo da fase de choque medular (Quadro 26). Esta fase, caracterizada
pela auséncia de reflexos da medula espinhal, mesmo em lesGes incompletas, geralmente dura
cerca de 24 horas apos o trauma. A avaliagdo da remissao do choque medular é realizada através
do teste dos reflexos bulbo, cavernoso e cutaneo anal, sendo que a contracéo reflexa do esfincter
anal em resposta a estimulacao da glande ou clitéris indica o término do choque medular. Nesse
contexto, é fundamental aplicar a escala ASIA, que permite avaliar a forca motora, sensibilidade
e reflexos. Esta ferramenta é essencial para uma avaliacdo precisa do estado neurolégico do
paciente ap6s 0 TRM (GOLESTANI et al., 2022; TRAVASSOS; CNEACCHI, 2020).

Quadro 26: Princiiais airavos na TRM:

Este termo refere-se ao comprometimento ou
Este termo refere-se ao comprometimento ou perda da perda da funcdo motora e/ou sensorial nos
funcdo motora e/ou sensorial nos segmentos cervicais segmentos toracico, lombar ou sacral (mas

da medula espinhal devido a danos nos elementos nao cervical) da medula espinhal, secundario
neurais dentro do canal espinhal. A tetraplegia resulta  a danos nos elementos neurais dentro do canal
em comprometimento da fungdo nos bracos, bem espinhal. Na paraplegia, o funcionamento do
como normalmente no tronco, pernas e 6rgaos braco é poupado, mas, dependendo do nivel
pélvicos, ou seja, incluindo as quatro extremidades. da lesdo, o tronco, as pernas e 0s 6rgaos

pélvicos podem ser afetados.
Fonte: KIRSHBLUM et al., 2011
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FiguEG: Efeitos da lesdo no TRM:
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Fonte: Fonte: O'REILLY, 2019

11.3.1 REABILITA(}AO EM CUIDADOS PALIATIVOS EM CASOS DE TRM
11.3.1.1 Sistema Respiratorio

No caso de tetraplegia, pode ocorrer paralisia da musculatura intercostal e acessoria da
respiracdo, além do comprometimento do diafragma, afetando o funcionamento adequado do
sistema respiratorio. Para promover a reabilitacao respiratoria, pode ser recomendado o uso de
broncodilatadores, fisioterapia toréacica e cuidados com a aspiracdo e umidificacdo das vias
aereas. Em situacOes agudas, a intubacgdo orotraqueal pode ser necessaria, e quando indicado, a
traqueostomia. Essas intervencdes possibilitam a énfase na adequada ventilacdo e oxigenagédo
pulmonar para pacientes com tetraplegia. (TRAVASSOS e CENACCHI, 2020).
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11.3.1.2Altera¢Ges musculoesqueléticas

Pacientes com tetraplegia podem desenvolver ossificacdo heterotdpica (OH),
caracterizada pela calcificacdo dssea em tecidos moles, como ombros, cotovelos, quadril e
joelhos, acompanhada de sinais de inflamacgéo, como edema, dor e calor. 1sso pode resultar em
limitacdo de movimentos e dificuldades nas atividades diarias. ldentificar precocemente o
surgimento da OH é essencial para intervencBes que possam prevenir ou minimizar a
calcificacdo, incluindo mobiliza¢ao cuidadosa das articulagdes ¢ “evitar pungdes abaixo do
nivel da lesao” (BRASIL, 2013, p. 23). Além disso, a osteoporose ¢ uma complicagao potencial,
surgindo de seis semanas até um a dois anos apos a lesdo, causando diminuicao da densidade
mineral 6ssea. Sinais de fratura, como hiperemia, encurtamento e dor, podem ocorrer nos
membros afetados. Portanto, é importante que a equipe multidisciplinar, cuidadores, familiares
e 0 paciente recebam orientagdes sobre os riscos de fraturas, incluindo treinamento em

mobilidade e técnicas seguras de transferéncia para atividades diérias (BRASIL, 2013).

11.3.1.3 Intestino neurogénico

Devido a diminuicdo do estimulo simpético, a peristalse intestinal pode ser
drasticamente reduzida, aumentando o risco de distensdo intestinal. Portanto, é recomendado
adotar cuidados na dieta, priorizando alimentos de rapida absorcéo e ricos em fibras, além de
incentivar a ingestdo adequada de liquidos. Também é importante considerar que pacientes com
TRM tém maior predisposicdo a desenvolver Ulceras gastricas, e em algumas situacdes clinicas,
a profilaxia com inibidor de bomba de prétons esta recomendada na fase inicial ( HANSEBOUT
E KACOUR, 2024; TRAVASSOS E CENACCHI, 2020). Além disso, devido as alteracbes na
motilidade intestinal e no controle do esfincter, é fundamental educar o paciente sobre
autocuidado para promover a funcdo intestinal adequada (cada orientacdo e cuidado devera
levar em conta a circunstancia de impedimento corporal apresentada pelo paciente). Isso inclui
controle nutricional com uma dieta distribuida ao longo do dia, manobras abdominais
especificas, toque digito-anal para estimular a evacuacgdo, uso de supositorios e de laxantes
conforme orientacdo médica, extracdo manual de fezes quando necessario. Essas medidas sdo
fundamentais para possibilitar o bem-estar e a saude intestinal dos pacientes com TRM
(CAMPONY et al., 2012; VASCONCELOS et al., 2013).
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11.3.1.4 Bexiga neurogénica

A atonia e flacidez vesical sdo problemas frequentes em pacientes com lesfes
medulares, podendo levar a diversas complicacfes graves. Entre estas, destacam-se a infeccao
urinaria, formacdo de calculos vesicais e até mesmo, em caso do sexo masculino, o surgimento
de fistulas penoescrotais. Alem disso, ha o risco de refluxo vesico-ureteral, que pode causar
hidronefrose e, em casos extremos, levar & perda da funcéo renal. E essencial monitorar de perto
a saude do trato urinario desses pacientes e adotar medidas preventivas para minimizar esses
riscos. (BRASIL, 2013, p. 27). Na fase aguda do trauma, é comum utilizar a sondagem vesical
de demora (SVD) por alguns dias, sendo posteriormente substituida pela sonda vesical de alivio,
em intervalos regulares. Essa pratica € adotada para garantir o esvaziamento adequado da
bexiga e prevenir complicacdes urindrias durante o periodo critico ap6s o trauma
(TRAVASSOS e CENACCHI, 2020). "Pacientes submetidos a um cateterismo vesical
intermitente estdo virtualmente todos colonizados em seu trato urinario, exigindo cautela no
diagnostico preciso de infeccdes nesse grupo” (BRASIL, 2013, p. 28). E necesséario realizar
avaliacdes e adotar medidas preventivas para infecgdes do trato urinario, incluindo treinamento
e educacédo do paciente, especialmente quando a auto-sondagem for uma opcdo viavel. Além
disso, é recomendado realizar exames regulares de cultura de urina ao longo da vida do paciente,
com monitoramento semestral ou anual, conforme a necessidade clinica. E importante ressaltar
que uroculturas positivas que exigem tratamento sdo aquelas acompanhadas de ‘“‘sintomas
especificos, como febre, aumento ou aparecimento de perdas urinarias entre os cateterismos,
aumento da espasticidade e automatismos, e piora da dor neuropdatica, entre outros”. Essa
abordagem visa ofertar o tratamento adequado das infec¢fes do trato urinario e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes (BRASIL, 2013, p. 28).

11.3.1.5 LesGes por pressdo

Devido ao comprometimento da mobilidade, pacientes com lesdo medular enfrentam
um risco aumentado de desenvolver lesdes por pressdo, bem como o risco de desenvolver
trombose. E importante destacar que, os pacientes com lesdo raquimedular séo considerados de
alto risco para desenvolvimento de tromboembolismo venoso e, portanto, a tromboprofilaxia
deve ser considerada, principalmente naqueles com trauma raquimedular agudo
(HANSEBOUT; KACHUR, 2024). Para evitar as lesdes por pressédo, sao essenciais cuidados
como mobilizagdo no leito, uso de colchdes especiais, como os do tipo caixa de ovo ou

pneumaticos, e atengdo a saude da pele. Essas medidas sdo fundamentais para proteger e
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prevenir complicagdes decorrentes da imobilidade em pacientes com lesdo medular
(TRAVASSOS e CENACCHI, 2020).

11.3.1.6 Espasticidade /Automatismos

Trata-se de hipertonia muscular com movimentos involuntarios de flexdo e extens&o,
que podem dificultar a realizacdo das AVDs. A intensidade desses movimentos pode ser
exacerbada por quadros de dor, infecgdes, distensdes vesico-intestinais, fraturas e até mesmo
pelo desconforto causado por vestimentas inadequadas e posicionamentos corporais
inadequados (em assentos, cadeiras de rodas, entre outros). Esses sintomas representam
desafios significativos para a autonomia e qualidade de vida dos pacientes (BRASIL, 2013).

11.4 Cuidados paliativos e as doencas neurodegenerativas

Quando diagnosticadas com doencas neurodegenerativas, as pessoas frequentemente
enfrentam uma significativa deterioracdo na qualidade de vida. Essa deterioragédo pode se
manifestar através de obstaculos na comunicacdo, dificuldades na interacdo social e desafios
emocionais. Consequentemente, muitas vezes enfrentam modificacBes profundas em seu
contexto de vida, muitas vezes resultando em isolamento social. Esse isolamento pode ser
causado pela persisténcia de sintomas ndo adequadamente controlados, apesar de esforgos de
reabilitacdo funcional, ou pela presenca de barreiras ambientais que limitam o acesso a vida
social e comunitaria. Essa privacdo de contato social tende a intensificar o sofrimento das
pessoas afetadas por doencas neurodegenerativas (CASSIMIRO e AMORIM, 2021). Assim, é
importante entender as principais doencas neurodegenerativas e 0s cuidados paliativos
essenciais que podem beneficiar pacientes diagnosticados com essas condigdes.

Estudos revelaram que, em 2015, cerca de 46,8 milhGes de individuos em todo o mundo
foram diagnosticados com algum tipo de doenca neurodegenerativa. Além disso, esses estudos
indicam uma tendéncia alarmante: a possibilidade de que esses nimeros dobrem a cada duas
décadas. Isso implica que até 2050 poderiamos estar diante de um nimero impressionante de
aproximadamente 131,5 milhdes de pessoas diagnosticadas com doencgas neurodegenerativas.
Essa projecdo sublinha a urgéncia de uma resposta global coordenada para enfrentar esse
desafio crescente de saude publica ( CASSIMIRO; AMORIM, 2021).
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114.1 REABILITAQAO EM CUIDADOS PALIATIVOS NA DOENCA DE ALZHEIMER
A doenca de Alzheimer (DA), uma forma comum de deméncia, é caracterizada por uma
progressiva deterioracdo cognitiva devido a danos neurodegenerativos no cérebro. Esta
condicdo afeta ndo apenas a capacidade de pensar, lembrar e raciocinar, mas também influencia
0 comportamento e as funcdes diérias da pessoa de maneira gradual ao longo do tempo. Nos
estagios avancados da DA, surgem complicacdes significativas, incluindo problemas de
mobilidade e equilibrio, dificuldades de degluticdo, além de riscos de desnutricdo e
desidratacdo. Estatisticas indicam que cerca de 17% das pessoas com mais de 75 anos e
diagnosticadas com deméncia experimentam sintomas graves associados a doenca (BRUCKI,
APRAHAMIAN, et al., 2022). Veja os efeitos do DA em Passeio pelo Cérebro Interativo pelo

link: https://www.alz.org/br/passeio-pelo-c%C3%A9rebro-interativo.asp ou QR Code.

A DA representa a causa mais prevalente de deméncia, sendo responsavel por
aproximadamente 60 a 80% dos casos. Um estudo baseado em dados do DATASUS revelou
que, no Brasil, entre janeiro de 2013 e dezembro de 2022, ocorreram 14.021 internacgdes devido
a DA, com a regido Sudeste concentrando a maior parte desses casos (55% do total de
internac6es). No mesmo periodo supracitado ocorreram 152.891 6bitos relacionados a doenca.
Globalmente, estima-se que cerca de 47 milhdes de pessoas sejam afetadas pela DA (ARAUJO,
CUNHA, et al., 2023).

Para classificar o estagio de progressdao da doenca de Alzheimer (DA), existem
instrumentos precisos e cientificamente validados que permitem avaliar a gravidade da
condicédo. Neste estudo, destacamos a Escala de Estagio de Avaliagdo Funcional (FAST), a qual
mensura o declinio desde o funcionamento normal até a fase mais avangada da DA (quadro 27).
Além disso, é recomendavel o uso da Escala de Deterioracdo Global (GDS) como referéncia
para intervencdes tanto farmacoldgicas quanto ndo farmacoldgicas. Outros instrumentos
incluem avaliages cognitivas breves, como o Mini-Exame do Estado Mental (MEEM), e
ferramentas que monitoram a progressdo para estagios mais graves, como o MMSE-grave
(BRUCKI, APRAHAMIAN, et al., 2022). Para mais informacdes sobre instrumentos de
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rastreamento breve para deméncia, conforme as recomendacGes do Ministério da Saude,

consulte o link abaixo:https://linhasdecuidado.saude.gov.br/portal/demencia/atencao-

especializada/rastreamento/ ou QR Code.

Quadro 27: Estagio de Avaliaiéo Funcional (FAST)

1 Auséncia de dificuldades objetivas ou subjetivas.
2 Queixas subjetivas sobre a localizagdo de objetos. Dificuldades subjetivas no trabalho.
Dificuldades no trabalho observadas por colegas. Dificuldades ao se deslocar para locais

8 menos familiares. Diminui¢do na capacidade de organizagdo.

4 Dificuldades em tarefas complexas, como gerenciar financas, planejar eventos ou preparar
refeicdes elaboradas. Dificuldades em fazer compras.

5 Necessidade de assisténcia na escolha do vestuario adequado.

6a Requer auxilio para vestir-se.

6b Requer auxilio para tomar banho adequadamente.

6e Requer assisténcia com atividades mecanicas de higiene pessoal, como acionar a descarga ou
secar-se.

6d Incontinéncia urinaria.

6e Incontinéncia fecal.

7a Fala re_strita a cerca de meia duzia de palavras inteligiveis ou menos por dia ou em uma
entrevista.

7b Capacidade_ de fala restrita a aproximadamente uma Unica palavra inteligivel por dia ou em
uma entrevista.

7c Perda da capacidade de andar sem assisténcia.

7d Perda da capacidade de sentar-se sem auxilio.

Te Perda da capacidade de sorrir.

7f Perda da capacidade de manter a cabeca ereta independentemente.

Fonte: BRUCKI, APRAHAMIAN, et al., 2022
O prognéstico da DA esta fortemente associado a idade do paciente. Estudos recentes

forneceram dados sobre os tempos médios de sobrevida para pacientes com DA. O primeiro
estudo revelou que grupos diagnosticados antes dos 75 anos de idade apresentaram uma
sobrevida média de cerca de 6 anos; entre 75 e 84 anos, o tempo médio de sobrevida foi de 5
anos, enquanto pacientes com 85 anos ou mais tiveram uma sobrevida estimada em 3,5 anos
(WELSBROD, 2022). Conforme um segundo estudo, também citado por Welbrod (2022)

apresentou os seguintes dados epidemioldgicos: pacientes diagnosticados com Alzheimer antes
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dos 75 anos sobreviveram, em média, por 8,29 anos; entre 75 e 84 anos, a sobrevida média foi
de 5,77 anos; e aqueles com 85 anos ou mais tiveram uma sobrevida média de 3,82 anos.
Além disso, as causas de morte dos pacientes com DA foram identificadas em varias
circunstancias, incluindo pneumonia (12,3%), acidente vascular cerebral (aproximadamente
10%), sepse (5%), e desidratacdo (3%) (WELSBROD, 2022). Esses dados destacam a
importancia de compreender os diferentes aspectos do progndstico da DA, levando em

consideracdo a idade do paciente e as possiveis complicacdes associadas a doenca.

11.4.1.1 O planejamento antecipado de cuidados em pacientes com doenga de Alzheimer

Com a progressdo da doenca, é importante abordar as preferéncias de cuidados do
paciente, incluindo a vontade em relagdo a manobras de ressuscitacdo cardiaca e procedimentos
invasivos como intubacgdo e permanéncia em UTI. Essas discussdes ndo devem ser restritas
apenas a internagdes hospitalares, mas também incentivadas em outros cenarios de assisténcia
em salde, como na atencdo primaria. Isso permite que as preferéncias do paciente quanto a
futuras internacdes e a possibilidade de cuidados domiciliares sejam conhecidas e respeitadas
(WELSBROD, 2022).

E fundamental fornecer orientacBes ao paciente sobre as op¢des de tratamento ao longo
da progressdo da doenca. 1sso envolve avaliar a capacidade de compreensdo tanto do paciente
quanto da familia em relacdo as preferéncias de cuidados e a tomada de decisdes. A avaliacdo
continua da capacidade de tomada de decisdo do paciente deve ser realizada (quadro 28),
conforme necessario, para possibilitar sua autonomia e o respeito as suas escolhas
(WELSBROD, 2022).

Quadro 28: Habilidades na avaliacdo do paciente
1. Capacidade para comunicar sua escolha

Compreende informag6es importantes que influenciam sua escolha

Avalia as consequéncias de suas escolhas

B L ™D

Expressa seu raciocinio que leva a escolha

Fonte: WELSBROD, 2022

11.4.1.2 Alguns cuidados farmacoldgicos para controle da doenca
Estudos sobre inibidores de colinesterase (donepezil, rivastigmina e galantamina), bem

como memantina, tém demonstrado beneficios limitados desses medicamentos. Alguns estudos
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investigaram a capacidade desses agentes em estabilizar a progressdo da doenca, especialmente
com o donepezil, mas ndo houve consenso, especialmente no que diz respeito a prevengéo ou
retardamento de internacGes em casas de repouso. Por outro lado, estudos de curta duracao
mostraram melhorias na qualidade de vida dos pacientes com o uso desses medicamentos. Além
disso, os estudos farmacoldgicos também ressaltaram o potencial de efeitos adversos, como
sincope e bradicardia, com casos relatados de pacientes que precisaram de suporte de marca-
passo permanente WELSBROD, 2022.

Alguns estudos sugerem que ao prescrever inibidores de colinesterase e memantina, 0s
médicos devem esperar um efeito terapéutico em aproximadamente 12 semanas. Se ndo houver
melhora nesse periodo, é aconselhavel considerar a interrup¢do gradual da medicacéo, de modo
gue se previna as sindromes de descontinuacdo em alguns casos. Portanto, é fundamental que
os profissionais médicos discutam com os pacientes e seus familiares a possibilidade de
interromper gradualmente a medicagdo em casos em que nao houver uma resposta consideravel
ao tratamento, especialmente em estagios avancados da doenca. No entanto, é importante
manter a vigilancia nas semanas seguintes, apos a suspensdo da medicacdo, para detectar
qualquer piora significativa, como uma deterioragdo abrupta da funcdo cognitiva ou outros
sintomas. Se isso ocorrer, é recomendavel que a medicacdo deve ser reiniciada (WELSBROD,
2022).

No tratamento de episddios de agitacdo na doenca de Alzheimer, foi observada eficacia
no uso de citalopram, sertralina (inibidores seletivos da recaptacéo de serotonina), trazodona e
risperidona (antipsicotico atipico). No entanto, ndo é recomendado o uso de antidepressivos
para tratar a depressdo, devido a falta de evidéncias de estudos duplo-cegos, apesar de sua
recomendacdo para episddios de agitacdo. Além disso, a prescricdo de benzodiazepinicos,
anticonvulsivantes e canabinoides para 0 manejo de sintomas comportamentais e psicologicos
é desaconselhada devido a falta de comprovacéo terapéutica e ao risco potencial de reacdes
adversas, bem como ao possivel agravamento do quadro cognitivo (BRUCKI,
APRAHAMIAN, et al., 2022).
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Quadro 29: A utilizagdo de psicotrdpicos no tratamento de agitagdes e quadros de psicose na DA

Citalopram** 10-20mg/dia, dose Unica
NAuseas, diarreia, dor de cabega, risco aumentado

Sertralina 50-100mg/dia, dose Unica i
de quedas;

Agitacéo ou
agressividade Trazodona*** 25-100mg/dla, dose

inica ou dividida Efeitos colaterais extrapiramidais, ganho de peso,

anormalidades metabolicas, hiperprolactinemia.
Risperidona 0,25-1mg/dia, dose Unica

Efeitos colaterais extrapiramidais, ganho de peso,
Risperidona 1-3mg/dia, dose Unica anormalidades metabolicas, hiperprolactinemia

Quetiapina 100-200mg/dia, dose Unica Sonoléncia, ganho de peso, anormalidades

Psicose ou dividida metabdlicas;

Aripiprazol 10-30mg/dia, dose Unica Nauseas, ganho de peso, dor de cabeca,
sonoléncia, acatisia

*As doses sdo recomendadas com base em ensaios clinicos e experiéncia pessoal, tendo em consideragdo as
propriedades farmacolégicas destes agentes; **Pode considerar o escitalopram devido a melhor seguranca e perfil
cognitivo. Também é mais comumente prescrito no Brasil do que o citalopram; ***Embora tenha menor nivel de
evidéncia em comparagdo a outros agentes, esse medicamento apresenta um bom equilibrio entre seguranca e
eficacia na pratica clinica. A formulagéo de liberacédo prolongada é melhor durante o dia para evitar sonoléncia.
Fonte: BRUCKI et al., 2022

11.4.1.3 A dor na doenca de Alzheimer

As queixas de dor ndo oncoldgica em pacientes com doenca de Alzheimer s&o comuns
e muitas vezes mais intensas do que em pacientes sem comprometimento cognitivo. Acredita-
se que esses episodios de dor estejam diretamente relacionados aos sintomas depressivos
associados a deméncia. Pesquisas mostraram que o tratamento da dor em pacientes com
Alzheimer moderado a grave melhorou sua capacidade de interagdo social e participacdo em
atividades de relaxamento e socializacdo. Além disso, reduziu os episddios de agitacdo
psicomotora e promoveu aspectos de reabilitacdo nas atividades diérias. Os medicamentos mais
frequentemente utilizados incluem paracetamol (3.000 mg/dia), morfina oral (20 mg/dia) e
pregabalina (300 mg/dia) (WELSBROD, 2022).
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Quadro 30: Recomendacdes gerais do tratamento farmacol6gico e ndo farmacolégico

1. Considere a suspenséo dos inibidores da colinesterase e da memantina na deméncia grave se houver auséncia
de beneficio claro na cognicéo ou BPSD*.

2. Educacéo e apoio aos cuidadores

3. Rotina bem estabelecida de cuidados e atividades diarias

4. Se possivel, considere a musicoterapia e qualquer forma de atividade fisica

5. Investigue as causas das flutuagdes cognitivas ou BPSD

6. Considere o controle da dor antes de prescrever um agente psicotropico

7. Se houver agitacdo ou agressao, considere citalopram, sertralina ou trazodona

8. Se a agitacdo ou agressdo persistir com os antidepressivos, considere antipsicoticos como risperidona,
aripiprazol ou quetiapina

9. Sempre reavalie a retirada de psicotropicos para BPSD apds o controle dos sintomas

*Sintomas comportamentais e psicoldgicos da deméncia.
Fonte: BRUCKI et al., 2022

11.4.1.4 Oferecimento de suporte ao cuidador

O aumento no numero de casos de doenca de Alzheimer tem levado mais pessoas a
desempenharem o papel de cuidadores, muitas vezes sem 0 conhecimento ou a capacitagdo
necessaria para lidar com a condicéo e fornecer o cuidado adequado (GAUTHIER et al., 2021
apud CABRAL e ASSIS, 2023, p. 32). Nesse cenario, a deméncia ndo apenas afeta diretamente
o0 individuo, mas também os membros da familia e os cuidadores. Cuidar de alguém com doenca
de Alzheimer implica uma reorganizagdo profunda na dindmica familiar, introduzindo um
elemento novo e desafiador que redefine os papéis de cada pessoa envolvida. Em particular, os
cuidadores enfrentam uma tarefa ardua: adaptar-se a uma realidade em constante mudanca e
garantir os cuidados necessarios ao idoso afetado. A medida que a doenca avanca, as demandas
de cuidado também mudam, levando os cuidadores a enfrentar uma série de transicdes
complexas em suas vidas. Essas transi¢cdes afetam diversos aspectos do cotidiano, incluindo o
aspecto socioemocional (CABRAL e ASSIS, 2023).

Existe consenso na compreensdo de que muitos cuidadores de pessoas com doenca de
Alzheimer enfrentam uma sobrecarga decorrente de dificuldades fisicas, emocionais e até
mesmo financeiras. O suporte oferecido aos cuidadores baseia-se em orientag0es sobre o
controle das proprias emocdes, esclarecimento de ddvidas relacionadas as questdes clinicas

envolvendo o cuidado do paciente, bem como no manejo do estresse e na participacdo em
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grupos de apoio, quando disponiveis na unidade hospitalar ou na comunidade através da Rede
de Atencgdo a Saude (RAS). As circunstancias que envolvem a sobrecarga fisica e emocional de
cuidadores podem afetar ndo apenas a qualidade de vida do paciente, mas também aumentar o

risco de reinternacgdes e 0 adoecimento dos cuidadores (WELSBROD, 2022).

Quadro 31: Recomendacdes de reconhecimento e tratamento para sintomas psicoldgicos e comportamentais na
deméncia severa

Falta de conhecimento
Educagdo em salde

Mau posicionamento

Treinamento do cuidador Educacgéo em
salde Identificacdo e eliminacdo de
fatores causais no paciente e no ambiente

Dor . Barulho excessivo Promocao de conforto fisico Informacdes
Falta de educacdo em : . .
. Movimentos bruscos ao médico responsavel e membros da
deméncia . , P
equipe de saude Eliminac&o de barulho
excessivo Mobilizagéo gentil do paciente
~ Treinamento do cuidador Educacéo em
Infeccdo do . o - .
Trato salide Otimizacéo da hidratagdo
Lo Falta de conhecimento ~ Higiene inadequada fracionada (1,5-2L / dia) ou a critério
Urinario - . . L .
médico Dupla incontinéncia Medidas de
ITU . .
hygiene do corpo e do ambiente
Infeccdo A ENEEEHIIE) Treinamento do cuidador Medidas

respiratoria

Constipacao

Falta de conhecimento

Falta de conhecimento

fechado ou sujo
Temperatura fria

Higiene e seguranca
adequados no

preventivas Exercicios passivos

Treinamento para medidas de higiene e
educacdo em saude ao cuidador;

banheiro, Abordagem médica e nutricional
privacidade Hidratacéo fracionada.
. Treinamento do cuidador e educacéo em
- Adaptacdo e . . . .
Recusa ao Comunicacéo e : salide O cuidador precisa ter cuidado com
. . cuidados com o . .
cuidado condutas inadequadas ambiente todos os estimulos e abordagens feitas ao
paciente
Falta de
reconhecimento em Observagéo . . .
s . . Treinamento e educagdo em salde
Disturbios relagdo a dor, fome, Mudanga no padréo ~ . S
. L Adequacéo de estimulos ambientais
do sono frio, calor, mobilizagdo ~ de comportamento

no leito Problemas de
sono anteriores

do paciente

sonoros Avaliacdo médica

Fonte: adaptado de KALES, 2015 e FERRETI 2021 apud BRUCKI, 2022
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11.4.1.5 Cuidados nutricionais

Na DA avancada, € comum que os pacientes enfrentem dificuldades na alimentacéo
devido a recusa de alimentos, quadros de inquietacdo e agitacdo. Para combater a desnutri¢do,
a utilizacdo de suplementos nutricionais pode ser uma estratégia util. Além disso, € importante
oferecer alimentos com consisténcia, preparo e sabor preferidos pelo paciente para incentivar a
alimentacdo. O manejo ambiental também desempenha um papel importante, com a
manutencdo de uma iluminacdo adequada, temperatura confortavel e até mesmo o uso de
recursos como musica ambiente que agrade ao paciente, ajudando a estimular a ingestdo de
alimentos e liquidos (BRUCKI, APRAHAMIAN, et al., 2022).

Na doenca de Alzheimer avancada, a disfagia € uma condicdo critica que afeta a
autonomia do paciente, uma questdao também discutida em outras doencas neurodegenerativas.
A disfagia pode levar a desnutricdo e infecgdes respiratorias devido as microaspiragdes
frequentes durante a ingestdo. Nesses casos, 0 uso de espessantes pode prevenir engasgos e
aspiracdes, e posicionar o queixo do paciente para baixo durante a ingestdo de liquidos também
pode ser Gtil (BRUCKI, APRAHAMIAN, et al., 2022).

Vale lembrar que no subcapitulo 11.5 outros cuidados reabilitadores na DA podem ser

consultados.

11.4.2 CUIDADOS PALIATIVOS NA DOENCA DE PARKINSON (DP)

A doenca de Parkinson é um distarbio neurodegenerativo caracterizado pela
cronificacdo dos sintomas devido ao comprometimento do sistema nervoso central. Sua
apresentacdo inclui tremores generalizados, ataxia e diminuicdo da capacidade de equilibrio,
podendo também estar associada & deméncia em muitos casos, além de sintomas psicoticos. De
acordo com dados da Organizacdo Mundial de Saude, cerca de 1% da populagcdo mundial acima
de 65 anos é afetada pela doenca de Parkinson, o que evidencia que no Brasil ha
aproximadamente 200 mil pessoas com essa condi¢do (BRASIL, 2014, apud ZANONI,
AFONSOQ, et al., 2021).

O estudo revelou que os cuidados paliativos (CP), quando discutidos no contexto da
doenca de Parkinson (DP), ainda séo associados principalmente aos cuidados relacionados ao
final de vida. Isso faz com que tanto os profissionais de salde, os cuidadores quanto os proprios
pacientes se sintam despreparados para adotar os cuidados paliativos, pois 0s associam

principalmente as fases mais avancadas da doenga. Portanto, é evidente que a equipe de salde
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desempenha um papel essencial tanto na compreensao quanto na disseminacao dos objetivos
atuais dos cuidados paliativos, os quais podem contribuir para a implementacdo de cuidados,
inclusive reabilitadores, diante de sinais e sintomas incapacitantes causados pela doenca
(Quadro 32). E importante ressaltar que a introducdo dos cuidados paliativos em momentos
inadequados, que ndo desde o diagnostico da doenga ameacadora a vida, pode resultar em uma
progressdo devastadora da doenca de Parkinson, considerando o contexto biopsicossocial.
Portanto, a abordagem dos cuidados paliativos desde as fases iniciais da doenca é essencial para
oferecer suporte adequado aos pacientes e suas familias ao longo do curso da DP (ZANONI,
AFONSO, et al., 2021).

Quadro 32: Cuidados paliativos na doenga de Parkinson
e Oferecimento de suporte aos cuidadores, que podem se ver sobrecarregados no decorrer no avanco
da DP e na variacdo de dependéncia do pessoal de enfermagem, considerando também as questdes que
envolvem a vida financeira e responsabilidades que se acumulam no decorrer no curso da doenca.
e Atentar para 0s sintomas ndo motores: dor, insonia, depressdo, ansiedade, fadiga, constipacéo entre
outros. Investigar e tratar, pois, muitas vezes sdo muito limitantes.
e Evitar a deterioracdo nutricional: orientar o paciente e cuidadores acerca acompanhamento quanto a
alimentacdo saudavel.
e Prevenir o risco de quedas, com orientacOes acerca do ambiente e quando hospitalizado utilizar de
cuidados de identificacdo e educagdo em salde, tanto da equipe de cuidados como de cuidadores e
paciente.
e Cuidado emocional e espiritual. Pergunte sobre os sintomas; avaliar as vontades e preocupacdes do
paciente acerca da melhor forma de conforto e acalento espiritual.
e Planejamento de cuidados avancados. Orientar o paciente acerca da jornada propedéutica; designacao
de pessoa para decisdes quanto aos cuidados a serem recebidos; ouvir as vontades e desejos dos pacientes.
e Encaminhamento em tempo apropriado para os cuidados paliativos: fase do diagndstico da doenca,
com entrada de cuidados que sejam colabores e singulares a cada paciente e cuidadores.

Fonte: Adaptado de FRANCA, 2023; ZANONI 2021
11.4.3 ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA (ELA)

A esclerose lateral amiotrofica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa incuravel

caracterizada pela disfuncdo progressiva do neurdnio motor superior e inferior. Globalmente,
estima-se que entre duas e dezesseis pessoas em cada 100 mil sejam afetadas pela doenca, num
contexto de prevaléncia anual (considerando os diferentes continentes e etnias). Os sintomas
principais da ELA incluem diminuig&o progressiva da forga motora, atrofia muscular, espasmos
musculares, rigidez muscular que dificulta a movimentacdo, cdibras musculares, disartria,
dificuldade na degluticdo, hipoventilagdo cronica e alteracbes de humor. O mecanismo
patolégico da ELA envolve a perda de neurénios motores no cortex, tronco cerebral e medula
espinhal, resultando em danos no sistema nervoso central e periférico. Estudos sugerem que a
ELA tem causas multifatoriais, incluindo fatores genéticos e ambientais, bem como o aumento

de radicais livres, que podem ser responsaveis por alteracbes no gene codificador da enzima
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superoxido dismutase (NEUDERT; WASNER; BORSASIO, 2004, apud CASIMIRO e
AMORIM, 2021; LUCHESI e SILVEIRA, 2018).

O tratamento da ELA visa diminuir a progressdo da doenca, destacando-se a
importancia da reabilitacdo em cuidados paliativos, por meio de uma equipe multiprofissional
com saber interdisciplinar que trabalha em conjunto com a especialistas em neurologia para
proporcionar conforto e enfatizar a autonomia do paciente. Esse cuidado multidisciplinar inclui
atencdo e monitoramento do suporte nutricional e respiratorio, com a utilizacdo de ventilacédo
ndo invasiva, além do manejo de outros sintomas que possam afetar a qualidade de vida do
paciente. Uma possibilidade de tratamento medicamentoso especifico para a ELA ¢ com o
farmaco riluzol, um inibidor da producéo de glutamato, um neurotransmissor cujo excesso pode
levar a destruicdo de neurdnios motores. Este medicamento esta disponivel na rede SUS e é
administrado por via oral, geralmente em doses de 50 mg, a cada 12 horas, uma hora antes ou
duas horas ap0s as refeicdes. Seu objetivo é retardar a progressdo da doenca, especialmente na
fase inicial, proporcionando uma leve melhora nos sintomas associados ao comprometimento
bulbar e no funcionamento dos membros (BRASIL, 2020; CASSIMIRO e AMORIM, 2021).
Para mais informac@es sobre outros tratamentos medicamentosos para os sintomas da ELA,
consulte a tabela 3 do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas na Esclerose Lateral

Amiotrofica no  seguinte  endereco  eletrbnico:  https://www.gov.br/conitec/pt-

br/midias/protocolos/portaria_conjunta_pcdt_ela.pdf ou QR Code.

Um aspecto importante a ser destacado é que, apesar da progressdo da doenca, 0s
aspectos cognitivos, intelectuais e a lucidez da pessoa diagnosticada com ELA geralmente
permanecem preservados. No entanto, a expectativa de vida estd diretamente relacionada a
evolucdo da doenca, bem como a ocorréncia de insuficiéncia respiratoria e a condigdo
nutricional do paciente. Cabe ressaltar que os casos de disfagia podem resultar em

broncoaspiracdo, agravando os sintomas respiratorios e se tornando uma das principais causas
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de morte em pacientes com ELA. Estudos projetam uma estimativa de vida entre trés e cinco
anos apés o diagnostico. O diagnostico da ELA ¢é realizado por meio de avalia¢do clinica,
exames como a eletroneuromiografia e a realizacdo de exames secundarios para diferenciacdo
diagnostica (CASIMIRO e AMORIM, 2021; LUCHESI e SILVEIRA, 2018).

11.4.4 ESCLEROSE MULTIPLA

A esclerose multipla (EM) é uma condicdo resultante de disfuncGes no sistema
imunolodgico, que levam a deterioracdo da bainha de mielina das células do sistema nervoso
central. Fatores genéticos e ambientais, como infeccOes virais, exposi¢do solar, deficiéncia
prolongada de vitamina D, tabagismo, obesidade e exposi¢do a substancias toxicas inalaveis,
sdo considerados possiveis causadores dessa doenca. A EM afeta predominantemente adultos
jovens, com uma estimativa global de 2,5 milhdes de casos, e uma prevaléncia média no Brasil
de 8,69 por cada 100 mil habitantes. Seus sintomas incluem desde problemas visuais até
dificuldades de locomocao, incluindo ataxia, vertigem e fraqueza muscular. O diagnoéstico é
realizado por meio de evidéncias clinicas, exames laboratoriais (incluindo analise do liquor) e
ressonancia magnética (BRASIL, 2022).

O curso clinico da esclerose maltipla (EM) é marcado por surtos agudos, 0s quais podem
ser tratados com corticoterapia, como a administragdo intravenosa de metilprednisolona. E
fundamental observar que esses surtos ocorrem sem a presenca de febre ou outros sinais de
infeccdo, o que permite distingui-los de eventos infecciosos agudos. Em situac@es refratarias, a
plasmaferese pode ser uma alternativa terapéutica. Para o tratamento modificador da doenca,
sdo empregados imunossupressores orais, como fumarato de dimetila, fingolimode e
azatioprina, assim como imunossupressores infusionais, como alentuzumabe, natalizumabe e
rituximabe, além do transplante autélogo de células-tronco hematopoiéticas. Essas abordagens
tém como objetivo controlar a progressdao da doenca e melhorar a qualidade de vida dos
pacientes, com base em uma avaliagdo criteriosa do quadro clinico individual (BRASIL, 2022).

Os sintomas que podem demandar pela reabilitagdo em cuidados paliativos, sdo déficit
cognitivo e de memoria, déficit visual, disfuncdo intestinal, tremores, ataxia, espasticidade
muscular, mobilidade reduzida e fadiga. A equipe multidisciplinar oferece suporte que inclui
apoio emocional, intervencgdes fisioterapéuticas para melhorar a postura corporal, tratamento
para disturbios da fala e estimulo a pratica de atividades fisicas orientadas e supervisionadas,
de acordo com a condicdo clinica do paciente. Além disso, sdo abordados e monitorados

possiveis quadros de infeccdo respiratdria e urindria, ressaltando-se a importancia do
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envolvimento de diversos profissionais, como psicologos, fonoauditlogos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, nutricionistas, enfermeiros, técnicos e auxiliares de enfermagem, bem
como profissionais da area administrativa e assistentes sociais (BRASIL, 2022).

A dor em pacientes com EM pode estar diretamente ligada ao comprometimento da
mobilidade e da postura, sendo importante uma abordagem de reabilitagdo que busque corrigir
a postura fisica e promover a mobilidade de forma segura. Outro aspecto relevante é a disfungéo
intestinal, que pode ser desencadeada pelo efeito colateral de medicamentos, alimentacéo
inadequada e falta de atividade fisica. Essa disfuncéo, especialmente em estagios avancados da
EM, pode levar a problemas como constipagdo ou incontinéncia fecal devido a circunstancias
neurogénicas. Ao aliviar os sintomas e promover a funcionalidade, tais intervencfes tém como
objetivo melhorar a qualidade de vida e o conforto dos pacientes em cuidados paliativos
(BRASIL, 2022).

11.4.5 CUIDADOS PALIATIVOS NA DOENCA DE HUNTINGTON (DH)

A doenca de Huntington (DH) é uma enfermidade neurodegenerativa que afeta o corpo
estriado, ocasionando disfungdes motoras, cognitivas e sintomas psiquiatricos (Quadro 33). Seu
inicio estd relacionado ao gene Huntingtin (HTT), fundamental para o desenvolvimento
cerebral, que pertence a uma classe de genes localizados na repeticdo do trigémeo, codificando
a glutamina, representada como Q. Quando essa glutamina é expandida, ocorrem diversas
doencas neurodegenerativas, conhecidas como doencas Poli Q, devido a repeti¢do da glutamina.
Além da DH, exemplos dessas doencas incluem a atrofia muscular espinhal (AME) e a ataxia
espinocerebelar, esta Ultima com vérios subtipos. Dessa forma, a DH € caracterizada pela
expansdao das repeticGes de trinucleotideos de DNA igual ou superior a 40 repeticGes
(NOPOULOQS, 2016).

Estima-se que, no mundo, a prevaléncia de DH tem, em média 2,7 casos a cada
100.000 pessoas, €, em paises da América do Norte, Europa e na Australia, a média
passa a ser de 5,7 o nimero de casos para cada 100.000 pessoas; na Asia, a incidéncia
€ mais baixa cerca de 0,40 para cada 100.000 pessoas. No Brasil, ndo ha dados
epidemiolégicos oficiais, mas acredita-se que se tenha, em média, 13.000 a 19.000
pessoas que apresentam o gene da doenga e outras 65.000 a 95.000 no grupo de risco
(PAIVA et al., 2022).
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Quadro 33: Os principais sintomas na DH:

e Motor (na fase inicial da doenca pode cursar com hipercinesisa progressiva com movimentos
involuntarios, nos estagios avancados podendo cursar com movimentos hipocinéticos, bradicinesia e
distonia), movimentos anormais dos olhos e quadros de disfagia que se agrava podendo ocasionar a
broncoaspiragdo, com consequente pneumonia.

e Cognitivo na fase inicial pode ser mais limitada, mas o bastante para deteriorar a capacidade de
julgamento que influencia na tomada de decisGes da pessoa, nos estagios mais avangados evoluem
para deméncia por circunstancia do acometimento da regido subcortical do cérebro. Vale ressaltar
que deméncia na DH pode preceder em varios anos, 0s sintomas motores.

e Psiquiatrico decorrente do acometimento do lobo frontal, que a apresentar interferéncias patologicas
na capacidade de desinibicdo, ocasiona a deterioracdo na atencdo, manifestacfes de impulsividade,
irritabilidade e labilidade no humor. Em estagios mais avancados da doenca podem ocorrer apatia e
abulia.

e Depressdo: a depressdo € comumente associada estagio inicial da DH, com o avanco da doenca
algumas disfungdes comegam a ocorrer, e pode haver a remissdo dos sintomas depressivos, todavia
as ideias de suicidio podem se tornar frequentes, o que requer abordagem e monitoramento cauteloso.

Fonte: NOPOULOS, 2016
Né&o ha tratamento farmacoldgico especifico para a doenca de Huntington (DH), porém,

0s sintomas, que podem ser incapacitantes, podem ser amenizados com o uso de tetrabenazina
na dose de 50-75 mg/dia. Este medicamento atua controlando os efeitos coreicos ao reduzir 0s
niveis excessivos de dopamina, serotonina, norepinefrina e histamina no cérebro. Dentro das
opcdes para tratar a coreia na DH, na rede Fhemig é padronizado o uso de clozapina, um
neuroléptico atipico de uso restrito. No entanto, € importante avaliar criteriosamente o custo-
beneficio para o paciente, visto que este medicamento é obtido enquanto componente
especializado da assisténcia farmacéutica (CEAF). Outras opcBes medicamentosas para o
tratamento da coreia incluem a amantadina, bem como os neurolépticos sulpiride e tiapride.
Além disso, dependendo das manifestacfes de sintomas psiquiatricos, podem ser prescritos
antidepressivos, estabilizadores de humor e antipsicéticos, de preferéncia os atipicos
(GONCALVES e ROSADO, 2013).

11.5 Abordagem comum nos sintomas de doencas neurodegenerativas
11.5.1 DISFAGIA E SUPORTE NUTRICIONAL

A avaliacdo da disfagia envolve a analise da capacidade de degluticdo, geralmente
classificada em niveis de acometimento de 1 a 7, conforme o questionario de qualidade de vida
na disfagia SWAL-QOL. Quando ha risco de desnutri¢do, desidratacédo e perda de peso devido
a restricdo ou impossibilidade da via oral, pode-se considerar a utilizagdo de gastrostomia
(GTT) como uma via alternativa ou suplementar de alimentacdo. Entretanto, é importante
ressaltar que a adogdo da GTT nem sempre resultard em uma melhora na qualidade de vida,

mesmo que contribua para o ganho de peso e aprimoramento da condi¢do nutricional. Isso
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ocorre porque o paciente pode valorizar amplamente aspectos como o sabor, a textura e a
temperatura dos alimentos, além da socializacdo e do conforto durante as refei¢bes, aspectos
que a GTT ndo contempla. Cabe lembrar que sintomas depressivos também podem levar a falta
de apetite e a diminuicdo do desejo de se alimentar. Portanto, ao lidar com a disfagia, é essencial
adotar uma abordagem holistica que leve em conta ndo apenas a nutricdo fisica, mas também
0s aspectos emocionais, sociais e culturais relacionados a alimentagdo de cada individuo
(LUCHESI e SILVEIRA, 2018).

Os quadros de disfagia, falta de apetite e dificuldade em alimentar-se podem levar a perda
de peso e desidratacdo devido ao déficit nutricional, especialmente em pacientes com condic¢des
como a esclerose lateral amiotrofica (ELA). Em casos de disfagia avangada, em que ha risco de
broncoaspiracao e impossibilidade de alimentacdo pela via oral, as vias alternativas devem ser
consideradas pela equipe multiprofissional, levando em conta sempre o desejo do paciente.
Uma opcdo é a gastrostomia endoscdpica percutanea (GEP), que permite a administracao
adequada de nutricdo e hidratacdo, além de oferecer uma via para a administracdo de
medicamentos. A GEP é especialmente importante quando ha perda de peso significativa, pois,
uma perda de até 10% do peso corporal em trés meses pode aumentar consideravelmente o risco
de mortalidade em pacientes com ELA (BRASIL, 2020). Em algumas situacdes de internagéo,
a GEP pode ndo ser viavel, sendo entdo considerada a gastrostomia radiol6gica percutanea
como alternativa. Para pacientes com doenca de Huntington (DH), a perda de peso devido a
disfagia e as disfuncdes neuromusculares é comum. Alternativas incluem o uso de espessantes
adicionados aos liquidos para facilitar a degluti¢cdo, bem como educacdo alimentar no preparo

e na mastigacao dos alimentos, visando prevenir engasgos (GONCALVES e ROSADO, 2013).

11.5.2 QUEDAS

As doencas neurodegenerativas afetam os neurbnios motores, comprometendo a
mobilidade, o equilibrio e a capacidade de locomocdo dos pacientes. Além disso, alguns
medicamentos e comorbidades clinicas também aumentam o risco de quedas. No caso do
Parkinson, por exemplo, estima-se que cerca de 62% dos pacientes tenham experimentado
guedas em algum momento. Para prevenir quedas, sdo necessarias medidas como fisioterapia
motora para reduzir a espasticidade muscular e melhorar a mobilidade. Além disso, a educacéo
em salde, o manejo ambiental adequado e 0 uso de tecnologias assistivas e dispositivos que
facilitem a mobilidade, conforme recomendado pela equipe multidisciplinar, sdo importantes

medidas preventivas. A fisioterapia motora desempenha um papel fundamental na prevencao
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do risco de quedas, ajudando a restaurar o tonus muscular e melhorar a mobilidade dos
pacientes. Portanto, é essencial integrar essas medidas preventivas no plano de cuidados de
pacientes com doencas neurodegenerativas, visando melhorar sua qualidade de vida e reduzir o
risco de lesBes decorrentes de quedas (GONCALVES e ROSADO, 2013).

11.5.3 PROBLEMAS RESPIRATORIOS

Na esclerose lateral amiotrofica (ELA), a progressiva fraqueza muscular afeta a
capacidade respiratoria, levando a hipoventilacdo e hipercapnia. Isso € agravado pela
dificuldade em tossir, 0 que pode resultar em atelectasia e pneumonia grave devido a dificuldade
na limpeza das vias aéreas. O ensino supervisionado do empilhamento de ar por profissionais
de fisioterapia e fonoaudiologia é uma abordagem reabilitadora eficaz para melhorar a fungéo
pulmonar e prevenir complicacdes respiratorias. Além disso, essa técnica pode beneficiar a
qualidade da voz e facilitar a eficacia da tosse. Em estdgios avancados da ELA, quando o
paciente ndo consegue realizar o empilhamento de ar, pode ser indicada a técnica de insuflacéo
passiva com o auxilio de uma bolsa valvula-mascara, também conhecida como AMBU. Esta
técnica é aplicada fornecendo insuflagcBes com oxigénio aos pulmdes. Ambas as técnicas podem
ser realizadas até trés vezes ao dia, com dez repeticGes em cada sessdo. E importante ressaltar
que pacientes com doenca cardiaca ou doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) exigem
cuidados especiais ao receber essa técnica, e devem ser orientados a limitar o tempo de
sustentacdo do empilhamento de ar. Portanto, o uso dessas técnicas respiratorias na ELA pode
ajudar a melhorar a funcdo pulmonar e reduzir o risco de complicacBes respiratorias,
melhorando assim a qualidade de vida dos pacientes (BRASIL, 2020).

A ventilacdo mecanica ndo invasiva (VNI), utilizando ventiladores presséricos, € uma
ferramenta eficaz para melhorar a ventilacdo em casos em que a remocdo de secrecdes €
ineficaz. Além disso, ela pode contribuir para a melhoria da qualidade do sono, reducdo da
sonoléncia diurna e fadiga, e também para a diminuicdo dos quadros de infeccGes respiratorias.
Inicialmente, a VNI pode ser recomendada durante o periodo noturno, mas a medida que a
doenca progride, pode ser necesséria sua aplicacdo também durante o dia. A indica¢do da VNI
deve considerar sinais e sintomas clinicos que indicam hipoventilacdo alveolar (BRASIL,
2020). Para pacientes com doenca de Huntington (DH), os exercicios respiratorios sao
importantes para fluidificar e facilitar a expectoracdo de secrecdes das vias respiratorias
(GONCALVES e ROSADO, 2013). Esses exercicios podem contribuir para manter a funcdo

pulmonar e prevenir complicagdes respiratorias decorrentes do acimulo de secregoes.
82



11.5.4 MOBILIDADE

O fisioterapeuta desempenha um papel essencial na reabilitacdo em cuidados paliativos,
sendo responsavel por indicar e acompanhar o paciente na fisioterapia motora. Seu objetivo é
prevenir ou minimizar disfungdes motoras, reduzir a dor, melhorar a capacidade de mobilidade
e prevenir complicagcdes no funcionamento intestinal. A fisioterapia prescrita deve incluir
exercicios supervisionados que visem ndo apenas melhorar a fun¢do muscular, mas também
evitar o dispéndio excessivo de energia e a fadiga, contribuindo para a manutencéo da qualidade
de vida e a prevencdo do aumento da degeneracdo neuronal. Além disso, é essencial que a
equipe multiprofissional trabalhe em conjunto para proporcionar cuidados que favorecam a
autonomia do paciente na mobilidade e nas atividades diarias. 1sso inclui o treinamento em
ergonomia adequada e a remocdao de barreiras ambientais que possam dificultar a mobilidade.
A prescricdo e o uso de Grteses também podem ser importantes na reabilitacdo da mobilidade,
auxiliando na prevencdo de complicagdes osteomusculares e promovendo a independéncia do
paciente. A decisdo sobre o uso de drteses deve ser tomada em conjunto com fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais e médicos, levando em consideracdo as necessidades individuais do
paciente (BRASIL, 2020).

11.5.5 COMUNICACAO

A medida que a doenca progride, as disfuncdes na capacidade da fala podem se agravar
devido aos danos que afetam as musculaturas da degluticdo, da fala e que auxiliam no
funcionamento do trato respiratorio. Isso pode resultar em disartria e diminui¢do na clareza da
voz. Nos casos de esclerose lateral amiotréfica (ELA), mais de 80% dos pacientes sdo
propensos a sofrerem esses agravos. Diante disso, 0 acompanhamento por fonoaudiologos e
terapeutas ocupacionais desempenha um papel essencial na reabilitacdo da comunicacdo. Esses
profissionais podem oferecer intervencdes especificas para melhorar a articulagéo, a respiracdo
e a qualidade vocal, além de fornecerem estratégias para compensar as dificuldades de
comunicacdo que surgem ao longo da progressdo da doenca. Portanto, o suporte desses
profissionais € importante para ajudar os pacientes a manterem uma comunicacdo eficaz e
preservarem sua qualidade de vida, mesmo diante das limitagbes impostas pela doenga
(BRASIL, 2020).
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11.5.6 DOR

A dor pode estar presente em diversas condigdes, como na esclerose lateral amiotréfica
(ELA), e pode aumentar o risco de desenvolvimento de depressdo e comprometer
significativamente a qualidade de vida dos pacientes (CASSIMIRO e AMORIM, 2021). E
importante monitorar e tratar adequadamente a dor em pacientes com ELA e outras condigdes
neurodegenerativas, visando ndo apenas aliviar o desconforto fisico, mas também prevenir

complicacdes psicologicas e melhorar o bem-estar geral do paciente.

11.5.7 A REPERCUSSAO DA REABILITAQAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Estudos apontados pelo Ministério da Satde (2020) afirmam que pacientes com doenca
neurodegenerativa quando acompanhados por equipe capacitada na reabilitacdo funcional que
envolvem os cuidados paliativos tém uma sobrevida e com maior qualidade, nos aspectos
emocionais, cognitivos, assim como na autonomia. Haja vista a possibilidade de oferecimento
de suporte de reabilitacdo em CP na internacdo hospitalar, como também na continuidade de
cuidados seja no domicilio ou em outras instituicdes de apoio. Desse modo, um importante
aspecto a ser considerado é o apoio ao cuidador (podendo ser um ente familiar), que quando
provido de orientacdes, treino e que seja envolvido nos aspectos que envolve a progressédo da
doencga neurodegenerativa e as possibilidades de apoio, bem como nos mecanismos em CP que
favorecam a reabilitacdo, terd maior sucesso no cuidado e minimizacdo de sobrecarga, haja
vista, a preservacao funcional, cognitiva e de salide mental do paciente.

O cuidador, por circunstancia do vinculo estabelecido com paciente, tende a sofrer
amplos impactos emocionais, fisicos e até mesmo sentir-se solitario na perspectiva de que seus
cuidados possam néo alcancar a fluidez desejada para melhora na condicao do paciente. Desse
modo, € necessario que a equipe multidisciplinar tenha o olhar direcionado também para o
cuidador, por meio da escuta, do esclarecimento de ddvidas, assim como no treino em atividades
que possam ser desempenhados por ele no atendimento, institucional e domiciliar ao paciente
de quem cuida ( FRANCA, 2023).

11.5.8 ESTRUTURAGAO DO CUIDADO JUNTO AS REDES DE ATENGAO A SAUDE
(RAS)

E importante que as a¢des dentro das RAS sejam planejadas antecipadamente, de forma

a ofertar a continuidade do cuidado apds a alta hospitalar. Isso pode envolver encaminhamentos

para outros servicos de salde ou mesmo para a atencdo domiciliar, com o apoio logistico,
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técnico e de gestdo do cuidado necessério para oferecer a assisténcia integral. E relevante que
haja articulagdo entre os gestores estaduais e municipais, estabelecendo fluxos de trabalho
proporcionais e assertivos na implementacdo de programas de reabilitacdo em cuidados
paliativos. Esses programas devem abranger desde a atencdo especializada, onde recursos
tecnoldgicos mais avancados estdo disponiveis para intervencgdes de urgéncia e reabilitacdo, 0s
ambulatdrios especializados e a prépria internacdo hospitalar. Além disso, a Atencdo Priméria
em Saude desempenha um papel fundamental como ordenadora dos cuidados aos pacientes com
doencas neurodegenerativas, incluindo a Aten¢do Domiciliar. Esta Gltima visa reduzir o nimero
de atendimentos hospitalares, proporcionando um cuidado mais proximo e singular ao paciente
em seu ambiente domiciliar. Portanto, € imprescindivel que a articulagdo e a alta responsavel
sejam pactuadas de forma efetiva a cada internacdo hospitalar (ver capitulo 18), contribuindo
para que nenhum aspecto da reabilitacdo em cuidados paliativos seja perdido no fluxo de
atendimento (CASSIMIRO e AMORIM, 2021).

12 CUIDADOS PALIATIVOS NAS HEPATOPATIAS AVANCADAS

As pessoas que vivem com hepatopatias avancadas ou doenca hepatica terminal (End-
Stage Liver Disease - ESLD) tem a circunstancia patologica definida como a Gltima fase da
trajetoria natural da doenca hepética. Nesta etapa, 0 paciente apresenta cirrose hepatica
descompensada, doenca considerada irreversivel, sendo o transplante hepatico a Unica
perspectiva de cura para estes doentes. A cirrose pode ser resultante de uma variedade de
processos patogénicos, tais como hepatites virais, esteato-hepatite ndo-alcoolica, hepatite
autoimune, lesbes hepaticas induzidas por alcool, dentre outros. Os quadros de hepatopatias
avancadas representam uma preocupacdo significativa devido aos altos indices de mortalidade
global. De acordo com a Organizacao Mundial da Satde (OMS), cerca de 1,3 milhdo de pessoas
morreram de hepatite viral em 2022, e estima-se que 254 milhdes de pessoas vivem com
hepatite B e 50 milhdes vivem com hepatite C em todo o mundo WHO, 2024. No Brasil, a taxa
de mortalidade por cirrose e outras doengas hepaticas permanece elevada, atingindo 15,6 a cada
100 mil habitantes (SOUZA, OLIVEIRA e SANTOS, 2021, p. 59).

Em geral, o grau de descompensacdo hepatica esta relacionado ao prognostico do
paciente. Dois modelos preditivos sdo uteis e comumente usados para estimar o prognostico e
auxiliar no manejo destes pacientes. Séo eles: a classificagdo de Child-Pugh e a pontuagéo do
Modelo para Doenca Hepatica em Estagio Final (MELD).
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A escala de progndstico Model for End-stage Liver Disease (MELD) é uma ferramenta
validada para avaliar a gravidade e o prognostico de pacientes com hepatopatias avangadas.
Destinada a pacientes com mais de 12 anos de idade, a escala utiliza indicadores como a
necessidade de dialise em pelo menos duas ocasides na Ultima semana, além dos resultados dos
exames laboratoriais de creatinina, bilirrubina, RNI e sddio. Os valores da escala podem ser
consultados no quadro 34 e o célculo pode ser realizado através do link:
https://www.mdcalc.com/meld-score-model-end-stage-liver-disease-12-older#evidence ou QR
Code.

Quadro 34: Interpretacdes na escala de MELD

<9 1.9%
10-19 6.0%
20-29 19,6%
30-39 52,6%
240 71.3%

Fonte: MDCALC, 2022

Além disso, a fase terminal da doenca hepatica provoca diversos sintomas que impactam
negativamente na qualidade de vida, podendo agravar-se ainda mais com sintomas
psicoemocionais criticos. A pessoa com hepatopatia avancada enfrenta internacGes recorrentes
por descompensacdo da cirrose. A cirrose hepatica é caracterizada por um processo difuso de
fibrose e conversdo da arquitetura hepatica normal em nodulos estruturalmente anormais,
comprometendo o funcionamento do figado. Considerada a principal doencga crénica do figado,
a cirrose hepatica foi responsavel, somente no Brasil, por 18.923 mortes relacionadas ao uso de
alcool no ano de 2015 (MELO, 2017, apud SOUZA, OLIVEIRA e SANTOS, 2021, p. 59).

Na cirrose hepética (CH), as manifestacdes clinicas predominantes incluem ictericia,

ascite, hemorragia de varizes gastroesoféagicas, encefalopatia hepatica, disfuncdo renal,
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distarbios de coagulagio e comprometimento nutricional. E importante ressaltar que a CH é o
principal fator de risco para o carcinoma hepatocelular. (SOUZA, OLIVEIRA e SANTOS,
2021, p. 59).

Nas pessoas com hepatopatias a abordagem paliativa e a curativa sdo complementares
ao longo da trajetoria da doenca. Os pacientes com doenca hepatica terminal podem receber
tratamentos para o controle da progressdo da enfermidade em conjunto com a proposta
terapéutica paliativa, que visa o alivio de sintomas, ressaltando a importancia desta associacdo
nos candidatos a transplante hepético. O transplante hepatico pode ser uma intervencao curativa
nos pacientes com cirrose avangada. No entanto, dadas as longas filas de espera e a presenca de
sintomas fisicos e psicoldgicos incapacitantes, é indicado iniciar os cuidados paliativos, mesmo
que haja a possibilidade de sobrevida a longo prazo (WALLING e WENGER, 2024). Estudos
indicaram que a implementacédo de cuidados paliativos resultou em melhor qualidade de vida e
na reducdo de sintomas fisicos e psicoldgicos, potencialmente diminuindo as reinternacdes
hospitalares e o sofrimento de pessoas com muitos sintomas. Assim, as intervencdes por meio
de cuidados paliativos ndo so beneficiam os pacientes com doenca hepatica avancada, mas
também seus cuidadores, contribuindo para uma maior eficacia de atendimentos nos servicos
de saude (VERNE e UFERE, 2023).

12.1 A reabilitagcdo em CP para os principais sintomas em hepatopatias avancadas
12.1.1 DOR

A dor € um sintoma comum em pacientes com doenca hepatica cronica e requer controle
adequado. E importante identificar se sua causa é reversivel e analisar intervencdes especificas
capazes de resolvé-la. Por exemplo, se estiver relacionada a ascite, uma paracentese de alivio
pode ser suficiente. Para dores leves, analgésicos comuns, como dipirona e paracetamol, sdo
recomendados e o uso de anti-inflamatorios deve ser evitado. Para dores de intensidade
moderada a severa, 0s opioides sdo uma boa opg¢éo e seu uso exige cautela, comegcando com
doses mais baixas e intervalos mais espacados, visando a seguranca do paciente. E importante
monitorar sinais de possiveis intoxica¢des por opidides, como alteragcdes no padréo respiratorio,
nivel de consciéncia e cognicdo, mioclonias e nduseas (REIS e PINTO, 2021; WALLING E
WENGER, 2024).
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12.1.2 ENCEFALOPATIA HEPATICA

A Encefalopatia Hepética (EH) representa um comprometimento potencialmente
reversivel da funcéo neuropsiquiatrica, frequente nas pessoas com hepatopatia, caracterizada
por distarbios da atencdo e motores que variam de simples letargia a agitacdo ou coma. O
aumento na concentracdo de aménia estd relacionado a sua génese, ao lado de outras
neurotoxinas. Fatores diversos podem precipitar este quadro, tais como: infeccéo, desidratagéo,
hemorragia digestiva, peritonite bacteriana espontanea e constipacao intestinal. O tratamento
da encefalopatia hepatica inclui pesquisar e corrigir as condi¢des precipitadas, reduzir os niveis
de amonia no sangue, promover suporte nutricional adequado evitando desidratacdo e
proporcionar um ambiente seguro, a fim de prevenir quedas e lesdes pessoais. O tratamento
medicamentoso para reduzir os niveis de amdnia pode ser feito atraves do uso de lactulose ou
rifaximina. A restri¢do de ingesta proteica nao esta recomendada para a maioria dos pacientes.
A agitacdo psicomotora geralmente se resolve com o tratamento da encefalopatia hepatica e,
caso seja necessario tratamento medicamentoso, o haloperidol parece ser uma opgdo mais

segura que os benzodiazepinicos, neste perfil de pacientes. (RUNYON, 2024).

12.1.3 ASCITE

O uso de diuréticos esta recomendado no manejo da ascite e a terapia inicial pode ser
feita associando furosemida e espironolactona, ambos uma vez o dia, até a dose maxima de 160
mg/dia e 400 mg/dia, respectivamente. A restricdo de ingesta de s6dio também é recomendada,
limitando o uso de até 2g/ dia. Pacientes com ascite ndo responsiva ou refrataria ao uso de
diuréticos podem apresentar desconforto e dor e o manejo desses casos deve ser
individualizado. Em paciente com ascite volumosa refrataria, pode ser necesséaria a realizacdo
de paracentese de alivio para controle dos sintomas, como dispneia e saciedade precoce, e em
caso de drenagem superior a 5 litros, pode-se administrar solucdo de albumina 10% [cabe
ressaltar que a albumina padronizada na FHEMIG é de 20%, portanto, a dosagem devera ser
ajustada pelo médico responsavel] (6 a 8 g/L de liquido retirado) ap0s o procedimento
(RUNYON, 2024; WALLING E WENGER, 2024; SES-DEF, 2019).

12.1.5 SUPORTE NUTRICIONAL
O suporte nutricional é importante no prognéstico das doencas hepaticas graves,
influenciando diretamente na qualidade de vida dos pacientes que aguardam transplante ou

enfrentam doenca hepatica terminal. E importante ofertar o aporte cal6rico e proteicos
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adequados, com a supervisao e orientagdo de um nutricionista. (TANDON E GRAMLICH,
2024; WALLING E WENGER, 2024).

12.1.6 PRURIDO

O prurido é um sintoma comum que pode se desenvolver em pacientes com colestase,
manifestando-se em todo o corpo e variando em intensidade. Para aliviar esse desconforto,
recomenda-se a utilizacdo de emolientes topicos, evitar banhos quentes e friccionar a pele,
manter o paciente em um ambiente com ar fresco e umidificado, minimizar o uso de sabonetes,
fragréncias e detergentes agressivos, e optar por roupas largas. Em casos de prurido moderado
a grave, é importante considerar o tratamento com medicamentos que diminuam a acdo dos
acidos biliares na colestase, como a colestiramina ou colestipol. Quando esses medicamentos
ndo forem tolerados ou houver contraindicagdes, pode ser recomendavel o uso de inibidores da
recaptacdo de serotonina (ISRSs), como a sertralina (REIS e PINTO, 2021; WALLING E
WENGER, 2024).

12.1.7 CAIBRAS

Pacientes com quadro cirr6tico podem apresentar cdibras musculares, mas a avaliacao
inicial implica na pesquisa de diagnosticos diferenciais de sua etiologia, tais como desidratagdo
e distarbio hidroeletrolitico. O uso de aminoacidos de cadeia ramificada, taurina, orfenadrina

ou baclofeno pode ser tentado, com eficacia variavel. (KALIA et. al., 2022)

12.1.8 DISPNEIA

A dispneia no paciente com cirrose hepatica comumente esta relacionada a presenca de
ascite volumosa, mas pode apresentar fator etioldégico diverso como pneumonia ou
tromboembolismo pulmonar, dessa forma, sua presenca implica na busca por possiveis fatores
precipitantes. Em situacGes de desconforto respiratério relacionada a ascite, a paracentese de
alivio pode ser uma opcéo terapéutica (RUNYON, 2024)
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13 CUIDADOS PALIATIVOS EM PACIENTES COM DPOC E OUTRAS
PNEUMOPATIAS

Pacientes que convivem com doencas pulmonares cronicas, como doenca pulmonar
obstrutiva cronica (DPOC), doenca pulmonar intersticial, hipertensdo pulmonar, dentre outras,
também se beneficiam da abordagem de cuidados paliativos. Compreende-se que, assim como
nas neoplasias, nas doencas pulmonares avancadas a abordagem paliativa e a curativa séo
complementares durante a trajetoria da doenca. Enquanto na fase inicial, a prioridade é o
tratamento curativo, na doenga avancgada, o controle dos sintomas passa a ser o foco principal.
Mesmo em estégio avancado, tratamentos para o controle da progresséo da enfermidade podem

ser realizados, desde que ndo causem ainda mais sofrimento (OLIVEIRA, 2020).

Para pacientes portadores de pneumopatias avancadas, o foco principal dos cuidados
paliativos é detectar precocemente descompensac@es respiratdrias, promovendo intervencdes
para evitar e aliviar os sintomas causados pela progressdo da doenca, reduzir idas as
emergéncias hospitalares e hospitalizacdes, assim como dar suporte no estagio final de vida.
Os sintomas mais frequentemente apresentados por pacientes portadores de pneumopatias
avancadas incluem dispneia e tosse. A reabilitacdo desses pacientes inclui, além da
identificacdo das descompensacdes e alivio dos sintomas, a reabilitacdo pulmonar, como forma
de melhorar a qualidade de vida. Desta forma, é possivel perceber que a reabilitacdo em
pneumopatias é possibilitada por medidas farmacolégicas e ndo farmacoldgicas. A Sociedade
Brasileira de Pneumologia destaca como objetivos do atendimento em cuidado paliativo
(OLIVEIRA, 2020):

e Proporcionar alivio da dor e de outros sintomas angustiantes;

e Cuidar da vida e olhar para a morte como um processo natural;

e N&o acelerar ou adiar a morte;

e Integrar os aspectos psicologicos e espirituais no atendimento ao paciente;

e Oferecer apoio aos pacientes para que vivam o mais ativamente possivel até a morte;

e Oferecer apoio a familia na lida com o processo de adoecimento e de luto;Oferecer uma
abordagem multiprofissional que atenda as necessidades dos pacientes e de suas

familias, incluindo o aconselhamento do luto;
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e Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenga;
e Possibilitar melhor compreensédo da doenca e de complicaces clinicas.

Segundo a OMS, a DPOC é a terceira causa de morte no mundo, com 3,23 milhGes de
morte em 2019. Trata-se de uma doenca pulmonar heterogénea caracterizada por sintomas
respiratorios cronicos devido a anormalidades das vias aéreas e/ou alvéolos que causam
obstrucdo persistente, muitas vezes progressiva, do fluxo aéreo. Diretrizes publicadas pela
American Thoracic Society/ European Respiratory Society ja em 2015 estabeleceram a
importancia e os beneficios da associacdo dos cuidados paliativos no manejo da DPOC
(ROCHESTER, 2015). Na literatura, alguns indices, mesmo com limitacdes, sdo citados para
auxiliar na avaliacdo e manejo dos pacientes, entre e eles o0 escore BODE. (Body mass index,

airway Obstruction, Dyspnea e Exercise capacity, no quadro 35).

Quadro 35: indice de BODE

Os quatro componentes do indice BODE séo

1. Body mass index (indice de Massa Corporal - IMC): Avalia a composicdo corporal da pessoa,
considerando o peso em relacdo a altura. Pode indicar se a pessoa estd com peso abaixo do ideal, o que é
relevante na DPOC.

2. Airway Obstruction (Obstrucdo das Vias Aéreas): Refere-se a avaliagdo da gravidade da obstrucéo nas
vias aéreas, geralmente medida por meio da espirometria. 1sso ajuda a determinar a presenca e a intensidade
da DPOC.

3. Dyspnea (Dispneia): Avalia a dificuldade respiratoria ou falta de ar que a pessoa experimenta. A dispneia
é um sintoma significativo na DPOC e é considerada na avaliacdo do impacto da doenca na qualidade de
vida.

4. Exercise capacity (Capacidade de Exercicio): Mede a capacidade da pessoa para realizar atividades
fisicas. Pode envolver testes especificos para avaliar como a DPOC afeta a capacidade de exercicio e a
tolerancia ao esforco.

Ao combinar esses quatro componentes, o indice BODE fornece uma visdo ampla do impacto da DPOC na
vida diaria do paciente, ajudando os profissionais de salide a determinar o prognoéstico e a personalizar o
plano de tratamento. Quanto maior o escore BODE, maior o risco de complicacoes e pior progndstico para
pessoa com DPOC.

Fonte: SANTOS, RIGO E ALMEIDA, 2023

Do ponto de vista funcional, a classificacdo espirométrica da gravidade da DPOC pode
ser realizada em GOLD 1, 2, 3 e 4, de acordo com a reducdo do VVolume Expiratério Forcado

(VEF1) pos-broncodilatador (quadro 36). Severidade dos sintomas, risco de exacerbagfes e
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presenca de comorbidades tem sido também importante para avaliar o progndstico. (GOLD,
2024).

Quadro 36: Classificacdo espirométrica da gravidade do DPOC

GOLD 1 LEVE VEF:1 > 80% do previsto
GOLD 2 MODERADO 50% < VEF; > 80% do previsto
GOLD 3 GRAVE 30% < VEF1 < 50% do previsto
GOLD 4 MUITO GRAVE VEF; < 30% do previsto

Fonte: GOLD, 2024

A base do tratamento medicamentoso do DPOC sdo os broncodilatadores por via
inalatéria. Usa-se broncodilatadores de acdo curta em pacientes com sintomas leves e
intermitentes. Em pacientes com sintomas mais intensos e persistentes, broncodilatadores de
longa agéo em esquema de uso fixo sdo indicados para o tratamento de manutengéo e, na falta
de melhora sintomética com esses farmacos, considera-se a associacdo com corticosteroide
inalatério. (BRASIL, 2021).

13.1 A reabilitacdo em CP nos sintomas de pneumonia avangada

13.1.1 DISPNEIA

A otimizacédo do uso de broncodilatadores, o controle do derrame pleural, a otimizacéo
volémica e o0 uso de oxigenoterapia serdo sempre prioritarios, caso indicados. A reabilitacdo
pulmonar, a VNI, as medidas comportamentais, como evitar carregar objetos pesados, podem
reduzir a sensacao de dispneia do paciente. Em casos de dispneia em repouso ou aos minimos
esforgos, refrataria a otimizacao terapéutica descrita acima, podera ser associado um opioide,
sendo a morfina a droga de escolha. (OLIVEIRA,2020)

13.1.2 TOSSE

A tosse tem alta prevaléncia em pacientes com pneumopatias, principalmente no estagio
final de vida. Sua abordagem deve ser iniciada por uma anamnese detalhada a fim de identificar
possiveis causas de seu aparecimento ou exacerbacdo, como quadros infecciosos agudos, efeito
adverso de medicacdo ou refluxo gastroesofégico, por exemplo. As causas etioldgicas que
forem encontradas deverdo ser tratadas especificamente. (OLIVEIRA, 2020). Para pacientes
que apresentam tosse persistente, pode-se tentar o uso opioides fracos em baixa dose, como
codeina, antitussigenos, como a levodropropizina e anticolinérgicos, como brometo de

ipratropio inalatério. Caso o paciente ja esteja em uso de morfina, a dose basal podera ser
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aumentada em 25%. A gabapentina e a pregabalina, andlogos do GABA, também poderdo ser
utilizados no controle da tosse cronica. (OLIVEIRA, 2020)

13.1.3 SINTOMAS PSICOLOGICOS

Sintomas de ansiedade e crises de panico podem ocorrer associados a dispneia e serem
tratados com medidas farmacoldgicas, como os inibidores de recaptacdo de serotonina, e
psicoterapia quando necessario (OLIVEIRA, 2020). O apoio emocional ao paciente é
fundamental no decorrer da doenca, sendo importante criar um ambiente propicio para que ele
possa expressar seus sentimentos, compartilhar suas emogdes, ansiedades, medos e expectativas
ao enfrentar o processo de reabilitacdo diante do diagnostico de uma doenca cronica, muitas
vezes acompanhada pela perspectiva da finitude da vida (SANTI e CAMARGO, 2020). Veja

no quadro 39 algumas medidas de conforto para pacientes com pneumopatias avancadas.

13.1.4 DESNUTRICAO

Pacientes com doenca pulmonar avancada que apresentam desnutricdo merecem
acompanhamento especializado por nutricionista para uma adequacéo da dieta e otimizacdo de
ingestdo caldrica e proteica. Estratégias adicionais incluem: refeicbes menores, porém
frequentes e ricas em nutrientes (por exemplo, suplementos nutricionais liquidos), refeicdes de
facil preparacdo e repouso antes das refeicdes. Importante ressaltar que o monitoramento do
status nutricional e a avaliacdo do peso deverdo ser evitados no estagio final de vida a fim de
minimizar desconfortos para o paciente e familia (OLIVEIRA, 2020; SANTI e CAMARGO,
2020).

13.2 FISIOTERAPIA RESPIRATORIA E REABILITACAO PULMONAR

Na abordagem da reabilitacdo, destaca-se a distin¢do entre a fisioterapia respiratéria e a
reabilitagdo pulmonar (quadro 37), ambas recomendadas para pacientes com pneumopatias,
porém com propdsitos distintos. A fisioterapia respiratdria concentra-se em intervencoes
direcionadas para otimizar a funcdo pulmonar e respiratoria, englobando exercicios especificos
e técnicas que visam melhorar a capacidade ventilatoria e aliviar a dispneia. Por outro lado, a
reabilitagdo pulmonar contempla uma abordagem mais eficiente, incorporando ndo apenas a
fisioterapia respiratdria, mas também outros componentes ndo farmacologicos, como exercicios
fisicos supervisionados, aconselhamento nutricional, suporte psicoldgico e educacdo sobre a

gestdo da doenga pulmonar. Dessa forma, compreender e distinguir essas abordagens torna-se
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fundamental para possibilitar a aplicacdo adequada de cada modalidade, proporcionando um
cuidado singular para os pacientes afetados por doencas pulmonares (SANTI e CAMARGO,
2020).

O manejo de pacientes com pneumopatias cronicas muitas vezes requer a consideracdo
de procedimentos invasivos, como toracocentese e pleurodese, para tratar derrames pleurais.
Uma avaliacdo cuidadosa de cada caso é essencial, e esses procedimentos sdo opc¢des valiosas
para controlar os sintomas e melhorar a qualidade de vida. A toracocentese, ao remover o
liquido da cavidade pleural, pode aliviar a dispneia e proporcionar alivio imediato aos pacientes.
Por outro lado, a pleurodese, uma intervengdo mais definitiva, busca criar aderéncias entre as
membranas pleurais, reduzindo a recorréncia do acimulo de fluido. Esses procedimentos séo
indicados criteriosamente, considerando ndo apenas a condi¢cdo clinica do paciente, mas
também o impacto potencial na gestdo dos sintomas respiratdrios e na promocao de uma melhor
qualidade de vida diante das complexidades associadas as pneumopatias cronicas (SANTI e
CAMARGO, 2020).

Quadro 37: Fisioteraiia resiiratéria e reabilitaiéo iulmonar

Expiragdo ativa: treino de exercicios expiratorios para
expulsar a maior quantidade de ar dos pulmdes durante
a expiracao.

A reabilitacdo pulmonar objetiva o ganho de massa
muscular, o que pode ser muito Util nos casos de
pacientes em fase inicial de diagnosticos de
pneumopatias crénicas, onde possa iniciar abordagem

Higiene Bronquica: utilizagdo de aparelhos
fisioterapicos  (dispositivos e  incentivadores
respiratérios) para mobilizar e expulsar secrecdo dos
pulmaes.

de cuidados paliativos, ao contrario de pacientes em
fase final de vida, que nédo teriam beneficios para essa
reabilitacéo.

VNI: Ventilacdo nédo invasiva — possibilita reduzir o
esforco respiratorio, como também no mecanismo de
higiene brénquica.

Fonte: SANTI e CAMARGO, 2020

13.4 ASPECTOS FARMACOLOGICOS NA REABILITA(}AO PULMONAR

No tratamento medicamentoso de pacientes com pneumopatias cronicas, 0 uso de
dispositivos inalatérios desempenha um papel fundamental na eficicia da aplicagdo e absorgéo
de medicamentos nas vias aéreas. Cabe ressaltar a importancia da técnica adequada na
administracdo desses dispositivos, onde o paciente deve expirar completamente, realizar uma
inspiracdo profunda e manter a respiracao por cerca de dez segundos para otimizar a absor¢édo
do farmaco. Para aqueles com pneumopatias graves, essa técnica pode ser desafiadora, mas o

uso de espacadores pode facilitar significativamente o processo (SANTI e CAMARGO, 2020).
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A tosse, um sintoma comum e muitas vezes incapacitante em pacientes pneumopatas,
pode ser atribuida a diversas causas, incluindo aumento de secrecdo, congestdo pulmonar e
infeccdo, bem como broncoespasmo. O tratamento direcionado a essa condicdo especifica
envolve abordagens terapéuticas variadas, como procedimentos para melhorar a higiene
brénquica, diuréticos, antibioticos e broncodilatadores. No &ambito farmacoldgico, a
administracdo de codeina 30 mg a cada seis horas € indicada para o controle da tosse, com
prescricdo por meio de receita em duas vias (veja outras possibilidades, que também abrange a
dispneia, no quadro 38), visando proporcionar alivio aos pacientes e melhorar sua qualidade de
vida (SANTI e CAMARGO, 2020).

Quadro 38: Recomendacdes farmacoldgicas no manejo da tosse e da dispneia

Morfina — que pode ser prescrita até em 4/4 hs (Receita amarela tipo A)

Metadona — que pode ser prescrita até 12/12 horas

Observacédo: sempre que possivel, mediante a prescricdo de morfina, codeina e até metadona é muito importante
associar um medicamento laxante na prescricdo, com o objetivo de prevenir a obstrugéo intestinal em decorréncia
do uso do opidide.

Fonte: SANTI e CAMARGO, 2020

Quadro 39: Medidas de conforto diversas na reabilitacdo em cuidados paliativos em pneumologia

- Utilizar roupdo para enxugar-se ap0s o banho pode ser mais confortavel, além de demandar menor esforco,
de devolucéo da funcionalidade.

- Nos casos de pacientes que reclamam de falta de ar e que ndo estejam hipoxémicos, pode haver sensacéo de
melhora com um fluxo de ar facial, ndo sendo necessariamente a utilizagdo de oxigénio, mas um ventilador
ligado na direcdo do rosto do paciente, abrir a janela deixando o ambiente bem arejado pode trazer alivio e
conforto (lembre-se que isso é possivel devido aos receptores sensério-neurais no nariz, que aliviam a sensagdo
de falta de ar). Desse modo, a oferta de oxigénio devera ocorrer somente para o paciente hipoxémico.

- Posicionar o paciente com medidas de conforto e alternancia entre decubito lateral esquerdo, decubito lateral
direito e possivel Fowler (favorece a melhora no padrédo respiratério, além de ser uma medida de conforto
fundamental).

- Planejamento com o paciente e com a familia, orientar acerca das condutas mediante 0s sintomas que
apresentarem com a pessoa no domicilio, informar sobre quando pode ser necessario comparecer ao hospital. -
Orientagdes sobre cuidados no final de vida, quando o desejo do paciente € “morrer em casa”, ddo grande
significado no apoio feito pela familia e/ou cuidadores.

Fonte: adaptado de SANTI e CAMARGO, 2020

13 CUIDADOS PALIATIVOS A VITIMAS DE TRAUMA POR QUEIMADURAS

A Organizacdo Mundial da Saude estima que as lesdes causadas por queimaduras
resultem em aproximadamente 180.000 mortes anuais em todo o mundo, em grande maioria
nos paises de baixa e média renda (OMS, 2018). Além disso, muitos sobreviventes sofrem
diversos niveis de incapacidade. No Brasil, no periodo de 2015 a 2020, ocorreram 19.772 ¢bitos
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por queimaduras. O risco de morte por todos os tipos de queimaduras foi 1,48 por 100 mil
habitantes (MS, 2020). Embora as taxas de mortalidade por queimaduras venham reduzindo, 0s
pacientes com queimaduras muito grandes e lesdes por inalagdo, principalmente quando
apresentam outras comorbidades, apresentam risco aumentado de morte. Por outro lado, 0s
sobreviventes da fase de reanimacao enfrentam implicagdes clinicas que demandam manejo da
dor, tratamento de questdes de salude mental e agravamento de doengas crénicas (BAYUO,
ABU-ODAH e KODUAH, 2023).

Estudos recentes destacaram trés modelos principais para integrar cuidados paliativos
nas unidades de tratamento de queimados (UTQs) e UTIs: integrativo, consultivo e combinado.
O modelo integrativo busca incorporar intervencdes paliativas na pratica diaria da equipe de
cuidados intensivos, enquanto o modelo consultivo foca na participacdo de consultores
paliativos para pacientes de alto risco. O modelo combinado mescla aspectos dessas
abordagens, reconhecendo a complexidade das necessidades dos pacientes e suas familias
(BAYUO, ABU-ODAH e KODUAH, 2023).

O cuidado no trauma ao paciente com queimaduras € de extrema importancia devido as
diversas complicacdes que podem surgir apés o trauma inicial. Estudos indicaram que a
sobrevivéncia a queimaduras graves esta associada a uma série de disturbios em diferentes
Orgdos e sistemas. Pacientes com gqueimaduras, tem potencial de serem acometidos por
complicacBes como a Ulcera de Marjolin (degeneracdo maligna de feridas cicatrizadas por
segunda  intencdo), doencas  musculoesqueléticas,  afeccBes  gastrointestinais,
cardiorrespiratdrias, neuroldgicas e até mesmo diabetes. Essas complicacdes sdo amplamente
atribuidas ao estado de hipermetabolismo e a condicdo hiperinflamatoria, que resultam na
debilidade do sistema imunoldgico e desregulagdes hormonais persistentes KANKAM et al.,
2022.

A reabilitacdo em cuidados paliativos contribui na prevengdo e manejo dessas
complicagBes a longo prazo. E importante o suporte multidisciplinar para mitigar os efeitos
adversos do trauma. A abordagem deve incluir a monitorizacdo e tratamento de condicdes
cronicas, a intervencdo precoce para prevenir o agravamento de doencas secundarias, € 0
suporte psicologico para ajudar os pacientes a lidar com o trauma fisico e emocional. A

reabilitagcéo eficaz pode melhorar significativamente a qualidade de vida dos sobreviventes de
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qgueimaduras, ajudando-os a recuperar a funcionalidade e a reintegrar-se na sociedade
KANKAM et al., 2022.

A avaliacdo e implementacdo de cuidados paliativos ndo devem ser vistas como uma
indicacdo de retirada de cuidados, mas sim como um suporte fundamental para ofertar conforto
ao paciente, estabelecer metas de cuidado. Em emergéncias e UTQs, é essencial que medidas
de conforto sejam discutidas e acordadas entre os profissionais de saude, assegurando decisdes
bem fundamentadas alinhadas aos desejos do paciente ou seus representantes legais (quadro
40). A implementacgéo de cuidados paliativos em situagcdes ndo emergenciais proporciona uma
avaliacdo integral e a participacio de todos os envolvidos nas condutas. E importante
documentar detalhes da tomada de decisdo, incluindo a previsdo de mortalidade e os fatores
influentes, além dos eventos que levaram a decisao de descontinuar medidas de suporte a vida.
A integracdo da equipe clinica na adogdo de cuidados paliativos é fundamental para oferecer
suporte continuo ao paciente e a familia, mesmo nas circunstancias de facilitar o processo de
cuidados de fim de vida e 0 manejo do luto (WAGNER, BEYENE e KARLEKAR, 2023).

Quadro 40: Principais contribuic6es de cuidados paliativos em UTQs

Dimensoes Condicdes
Pacientes com maior superficie corporal
queimada;
Caracteristicas dos pacientes queimados em Menor nimero de dias de ventilacdo mecanica;
cuidados paliativos nas UTQs Pacientes com idade mais avancada;

Comorbidades e menos probabilidades de
sobrevivéncia dentro de 24 horas ap6s a admisséo
Cuidados proporcionais relacionados a rentncia as
decisdes e cuidados de controle no fim de vida;
Melhor controle dos sintomas;

Beneficios e resultados Menos complicacdes;
Melhor apoio ao luto;
Melhoria e aumento do bem-estar e apoio da
equipe assistencial.

Fonte: Adaptado de RIBEIRO, et al., (2019)

Na fase de cuidados de suporte, o foco deve estar na cicatrizacdo de feridas, prevenindo
complicacdes hospitalares e proporcionando condigdes ideais para a recuperacao. Isso inclui
suporte hemodindmico, nutricional e farmacoldgico, além de um controle rigoroso da dor
utilizando opidides. A implementagdo desses cuidados visa evitar a morbidade dos pacientes
com queimaduras, promovendo o processo de cicatrizagdo eficiente e minimizando o
sofrimento do paciente (BAYUO, ABU-ODAH e KODUAH; JESCHKE, et al., 2020).
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A fase de reabilitacdo é igualmente necessaria, iniciando-se ja na admissao do paciente.
O planejamento antecipado e o envolvimento de equipes multidisciplinares, como
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, sdo essenciais para proporcionar a sobrevida
funcional dos pacientes. Intervengdes precoces, como posicionamento adequado, imobilizagédo
e mobilizacéo, ajudam a prevenir contraturas e a melhorar os resultados funcionais. Além disso,
0 apoio psicossocial é fundamental, haja vista os abalos no campo emocional e psicossocial,
que as lesdes por queimaduras impdem tanto aos pacientes quanto as suas familias (BAYUO,
ABU-ODAH e KODUAH; JESCHKE, et al., 2020).

14 CUIDADOS PALIATIVOS E DOAGAO DE ORGAOS

A Lei n® 14.722, de 8 de novembro de 2023, que institui a Politica Nacional de
Conscientizagio e Incentivo a Doagdo e ao Transplante de Orgdos e Tecidos no Brasil, tem
como principais objetivos informar e conscientizar a populacéo sobre a importancia da doacgéo
de 6rgdos, aumentar o nimero de doadores e a efetividade das doacgdes, promover discussdes
cientificas, desmistificar o tema, aprimorar o sistema nacional de transplantes e oferecer
formacdo continua para gestores e profissionais da salde e educagdo. A politica esta sendo
implementada por meio de campanhas de divulgacao, atividades educacionais em todos 0s
niveis de ensino, inclusdo de conteldos e praticas relacionadas a doa¢do em cursos técnicos e
superiores de saude, elaboracdo de material didatico adequado para diferentes faixas etarias e
programas de formacéo continuada.

Em numeros absolutos, o Brasil € o segundo pais que mais realiza transplantes de 6rgéos
no mundo. O Ministério da Saude apontou um importante aumento nas doacdes de 6rgdos em
2023: entre janeiro e setembro de 2023, ocorreram 6.766 transplantes, enquanto em todo o0 ano
de 2022 foram 6.055 no mesmo periodo. Os 6rgdos mais transplantados sdo os rins, que
representam 66,72% dos transplantes, seguidos pelos transplantes de figado e, em terceiro lugar,
os de coracdo (FREIRE, 2024).

E importante mencionar acerca da doacdo de pele que é realizada por pessoas que
tiveram morte encefalica ou parada cardiorrespiratoria, com autorizacdo da familia, removendo-
se finas laminas preferencialmente das coxas, pernas e tronco posterior. Apos a retirada, a pele
é enviada a um banco de tecidos, onde passa por um processo de conservacdo em glicerol e por

diversos testes microbiologicos para garantir a auséncia de microrganismos. No Brasil, a doagdo
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de pele segue rigorosos controles de qualidade, com quatro bancos de pele em funcionamento.
A pele humana alégena, obtida de doadores de érgdos e tecidos, atua como um curativo
bioldgico, auxiliando na protecéo e cicatrizacdo de lesbes superficiais, além de reduzir a perda

de liquidos e melhorar os resultados estéticos e funcionais. (SANSON, et al., 2019).

Cabe ressaltar que no Brasil a doagdo de 6rgaos e tecidos s6 ocorre mediante autorizagdo
familiar. Isso significa que, mesmo que a pessoa tenha registrado ou expressado o desejo de ser
doador, o procedimento sO sera realizado com a permissdo da familia. Portanto, séo
fundamentais a conscientizagdo social e o incentivo para que as pessoas conversem com
familiares e amigos sobre sua clara intencdo de doar 6rgdos em caso de morte encefalica
(MINISTERIO DA SAUDE, 2024). O quadro 41 traz explicagdes sobre os tipos de doadores.

Quadro 41: Tipos de doadores

Doador vivo Doador falecido
A doacdo de 6rgdos por pessoas vivas é permitida
para maiores de idade, legalmente capazes e O doador falecido, com diagndstico de morte
saudaveis, desde que ndo comprometa sua propria encefalica ou por parada cardiorrespiratéria, pode
salide. Doadores vivos podem doar rins, parte do doar érgaos como rins, coracdo, pulmao, pancreas,
figado, medula ou pulmdes, sendo necessaria a figado e intestino, além de tecidos como corneas,
compatibilidade sanguinea e uma avaliacdo medica valvulas, 0ssos, musculos, tenddes, pele, cartilagem,
prévia. A legislacdo permite que parentes até o medula éssea, sangue do corddo umbilical, veias e
quarto grau e cOnjuges sejam doadores, enquanto artérias.
doacg0es por ndo parentes requerem autorizacao
judicial.

Fonte: Ministério da Saude, 2024

A morte encefélica é considerada a morte real, pois implica na perda total e irreversivel
das funcgdes cerebrais e do tronco encefalico, resultando na cessacdo das atividades corticais.
Mesmo que o coracdo ainda possa bater temporariamente com o auxilio de aparelhos, a
respiracdo nao ocorrera sem suporte mecanico, e a parada cardiaca € inevitavel. A constatacdo
da morte encefalica, regulamentada pela Resolucdo N° 2.173 do Conselho Federal de Medicina,
requer a realizacdo de dois exames clinicos por médicos capacitados. Apos a confirmacgéo, os
orgaos e tecidos podem ser doados, conforme estabelecido pela Lei n® 9.434/1997, desde que
haja consentimento familiar (MINISTERIO DA SAUDE, 2024).

14.1 Abordagens sensiveis na doacéo de 6rgéos: reflexdes e préatica
Estudos com familiares de doadores revelaram que a conversa sobre doacao de 6rgéos é

um momento muito delicado, mas pode proporcionar uma experiéncia significativa, pois
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representa a possibilidade de salvar outra vida. Esse ato também adiciona um legado a vida do
doador, honrando sua memdria entre familiares, amigos e a comunidade, e pode auxiliar no
processo de luto. Essas pesquisas indicaram que alguns familiares questionaram a falta de
oferecimento da opcdo de doacdo, afirmando que, com orientacdo adequada, poderiam ter
considerado essa possibilidade. Depoentes enlutados enfatizaram que profissionais de saude
deveriam perguntar se o paciente é doador, pois isso permite um significado nobre a vida do
doador. Relatos de familiares que consentiram com a doacdo mostraram modos singulares de
lidar com o luto e destacaram a oportunidade de lembrar o ente falecido de modo apreciavel.
Informacdes claras e 0 apoio da equipe de satde podem encorajar familiares a concordar com
a doacdo, ajudando-os a encontrar um efeito curativo no ato, mesmo em meio a dor (CROUCH,
et al., 2023).

A falta de treinamento adequado e o receio de desestabilizar emocionalmente a familia
sdo frequentes obstaculos que levam a evitacdo de discussdes sobre doagdo de Orgaos.
Paralelamente, as preocupagdes com a integridade fisica, o estresse associado a autorizacdo,
objecGes familiares, mal-entendidos sobre os procedimentos, questdes religiosas e culturais,
bem como receios sobre interferéncias nos arranjos funerarios, séo comumente mencionadas
como motivos para a recusa da doacdo de 6rgaos. Esses fatores destacaram a necessidade de
uma abordagem sensivel e bem informada por parte dos profissionais de satde, visando oferecer
suporte adequado e esclarecimento durante momentos de decisdo téo delicados (CROUCH, et
al., 2023).

Abordar os atos positivos da doacdo de érgdos pode ser encorajador, ajudando 0s
familiares a compreenderem a contribuicdo que o doador pode deixar para a continuidade da
vida de outras pessoas. A conversa deve respeitar a dor dos familiares e ser conduzida por
profissionais preparados, que oferecam suporte e materiais informativos claros. A equipe de
salde, especialmente em unidades de trauma e UTIs, deve estar apta a discutir a doacdo de
orgdos, utilizando uma comunicacdo empatica e respeitosa, e facilitando o processo de tomada
de decisdo. Sugestdes para dialogar sobre a doagdo de 6rgdos e as doagOes para pesquisa
incluem fornecer materiais escritos, enfatizar a experiéncia coletiva e integrar discussdes sobre
o fim da vida, com equipe de salde treinada e compassiva participando dessas conversas
(CROUCH, et al., 2023).
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14.2 Os tipos de comunicagao

A comunicagdo no contexto do fim de vida e da doacéo de érgdos envolve dois niveis
distintos: o denotativo, que se refere a comunicacao verbal direta, transmitindo o contetdo
explicito das palavras; e 0 metacomunicativo, que abrange a comunicacdo nao verbal (CNV),
incluindo expressbes faciais, tom de voz e gestos. A CNV é fundamental ao fornecer
informagdes que complementam e contextualizam a mensagem verbal, muitas vezes revelando
emocdes e intencdes ndo expressas verbalmente (quadro 42). A harmonia entre esses dois niveis
é relevante para a comunicacéo eficaz, especialmente em situacdes emocionalmente complexas,
onde a clareza e a adaptagéo ao ritmo de compreenséo do receptor sdo essenciais para facilitar
a compreensao fidedigna da mensagem (SEGOVIA, 2019).

Quadro 42:Tipos de comunicacao:

Nivel de
. Elemento
comunicacéo
Clareza
Sucintez

Denotativo Ritmo de assimilacédo

Oportunidade de perguntas
Expresséo facial
Olhar

Sorriso
Contato fisico

Postura
Orientacéo

Metacomunicativo
Assentimentos de cabeca

Siléncio
Ritmo da linguagem

Melodia

Pausas

Fonte: SEGOVIA, 2019

Descricao

A mensagem deve ser clara, simples e direta, sem
tecnicismos ou eufemismos.

Uso de frases curtas e estruturadas para facilitar o
processamento da mensagem.

Adequacéo da informacéo ao ritmo de aceitacdo do
receptor, utilizando perguntas para verificar a
compreensao.

Permitir ao receptor fazer perguntas para garantir
a compreensdo e oferecer suporte.

Demonstrar emogdes e reforgar conteidos com o
movimento facial.

Expressar sinceridade, veracidade e regular o fluxo
da conversa.

Expressar felicidade e empatia, aliviando tensoes.
Transmitir apoio e carinho, evitando invaséo de
espaco intimo.

Facilitar a comunicagdo com posturas abertas que
reduzem distancias.

Eliminar barreiras fisicas, preferencialmente
sentando-se ao lado ou em éangulo reto com o
interlocutor.

Demonstrar escuta ativa com sinais como assentir
com a cabeca.

Facilitar a comunicagdo permitindo espago para o
interlocutor falar.

Facilitar o processamento da mensagem com uma
cadéncia adequada, especialmente em situacoes de
crise emocional.

Expressar  sentimentos com
tonalidade da voz.

Potencializar a importancia da mensagem com
pausas estratégicas.

variacbes na
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A integracdo harmoniosa entre comunicacdo verbal e ndo verbal é essencial para
estabelecer empatia e compreensdo mutua entre profissionais de salde, pacientes e familiares
em momentos criticos. A sensibilidade na interpretacdo das expressdes ndo verbais pode ajudar
a ajustar o tom da comunicacéo, oferecendo suporte emocional adequado e facilitando decisdes

informadas sobre questdes delicadas, como a doagdo de 6rgdos SEGOVIA, 2019.

15 DOENCAS RARAS E CUIDADOS PALIATIVOS

As doencas raras sdo condicdes médicas que afetam um numero significativamente
menor de pessoas em comparagdo com as doengas mais comuns. O nimero exato de doencas
raras no mundo é desconhecido, mas estima-se que existam entre 6 mil e 8 mil doencas
diferentes. No Brasil, cerca de 13 milhGes de pessoas sdo acometidas por algum tipo de doenca
rara, enquanto que, em todo o mundo, o nimero chega a aproximadamente 300 milhdes de
casos. Diversos fatores podem causar essas doencas, incluindo aspectos genéticos, regido
demografica e ambiental, infec¢cdes e condi¢des imunoldgicas, entre outros (BRASIL, 2024).

“Compdem este grupo de doengas as anomalias congénitas, os erros inatos do
metabolismo, os erros inatos da imunidade, as deficiéncias intelectuais, entre outras
doencas, e a maioria possui algum tipo de componente genético. Algumas das doengas
raras tém ocorréncia restrita a grupos familiares ou individuos BRASIL, 2024.”

Dada a natureza das doencas raras (DR), observa-se que uma parcela significativa das
pessoas afetadas é composta por criangas, muitas das quais apresentam condicGes desde o
nascimento. No entanto, as DR também podem afetar adultos, causando impedimentos
corporais e disfuncGes no desenvolvimento. As manifestacGes dessas doencas podem variar
amplamente, com algumas levando a morte em poucas horas, dias ou meses ap0s 0 nascimento.
Devido a baixa incidéncia de certas DR, a equipe de saude pode enfrentar dificuldades no
diagndstico e, consequentemente, na implementacdo de cuidados eficazes (BRASIL, 2024). A

figura 8, aponta para o fluxo de acolhimento para as pessoas acometidas por doencas raras.
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Figura 8: Fluxos de acompanhamento da pessoa com Doenca Rara

Diagnostico

Atendimento as
—— principais necessidades
de saude individuais

O

Melhoria
—— das condigdes
de saude

Cuidados
—— continuados
em salde

Orientagdes
sobre cuidado

Acolhimento em saude

Entrada

Suspeita de DR
Sinais de alerta

Fonte: BRASIL, 2024

Em muitos casos de DR, o foco dos tratamentos € proporcionar qualidade de vida e
aliviar sinais e sintomas, dada a escassez de tratamentos medicamentosos especificos e eficazes.
Essas abordagens de cuidado envolvem uma equipe multidisciplinar. As condi¢fes raras séo
frequentemente cronicas e complexas, exigindo cuidados continuos e especializados em todos
0s niveis de atencdo a salde, resultando em um alto impacto financeiro e emocional para 0s
pacientes e suas familias. Nesse contexto, os cuidados paliativos sdo essenciais, oferecendo
uma abordagem integrada para aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos

pacientes, especialmente quando a cura ndo é possivel.

15.1 Organizacédo do cuidado as doengas raras pelo ministério da satide do Brasil
Segundo o Ministério da Saude do Brasil (2014), as doencas raras sdo definidas como

aquelas que afetam até 65 pessoas a cada 100.000 individuos. Essas condi¢Bes representam um

grande desafio para o sistema de saude devido a sua diversidade e complexidade. A organizagédo

do cuidado para esses pacientes esta estruturada em dois eixos principais (quadro 43):

e Eixo I: abrange doencas raras de origem genética, incluindo anomalias congénitas,

deficiéncia intelectual e erros inatos do metabolismo.

e Eixo Il: envolve doencas raras de origem ndo genética, como as infecciosas,

inflamatdrias e autoimunes.
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Essa estrutura visa proporcionar um atendimento especializado e integrado, necessario

para as diversas manifestacOes dessas doengas (BRASIL, 2014).

A atencdo as pessoas com doengas raras no Brasil é orientada pela Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras, que estabelece uma linha de cuidado
abrangendo a Atencgdo Basica e a Atengdo Especializada.

e Atencdo Basica: E a porta de entrada prioritaria do usuario no sistema de sadde,
responsavel pela promocdo da saude, diagnostico precoce, encaminhamento para
confirmacdo diagnostica e coordenacdo do cuidado. Além disso, realiza atividades
educativas para aumentar a autonomia dos pacientes e suas familias, e fornece cuidado

domiciliar integrado com outros servicos de saude (BRASIL, 2014).

e Atencdo Especializada: Complementa a Atencdo Béasica com servicos de maior
densidade tecnologica, incluindo o Servico de Atencéo Especializada em Doencas Raras
e 0 Servico de Referéncia em Doengas Raras. Esses servicos oferecem diagndstico e
tratamento multidisciplinar, além de apoiar os outros pontos da Rede de Atencdo a
Saude (RAS) na gestdo do cuidado das pessoas com doencas raras. Eles sdo essenciais
para garantir a integralidade do atendimento e a continuidade do cuidado, assegurando
que 0s pacientes recebam o suporte necessario em todas as etapas do tratamento
(BRASIL, 2014).

A integracdo dos cuidados, desde a atencdo basica até a especializada, é fundamental
para atender as complexas necessidades das pessoas com doencas raras. Esse modelo de atencéo
possibilita ndo apenas 0 acesso a tecnologias adequadas e profissionais capacitados, mas
também a humanizacdo e acolhimento necessarios para melhorar a qualidade de vida desses
pacientes. A colaboracdo entre diferentes niveis de atencdo e a utilizacdo de sistemas de
informacdo para o registro e monitoramento dos cuidados sdo elementos importantes para a
eficacia dessa politica de saude (BRASIL, 2014).

Quadro 43: Exemplos de Doenca Raras
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Eixo Doenca Rara Descricdo

Eixo I: Doengas raras de origem  Anemia de Fanconi Uma doenca genética rara que
genética, incluindo anomalias afeta a medula dssea, resultando
congénitas, deficiéncia em producdo insuficiente de
intelectual e erros inatos do células sanguineas.

metabolismo. Fibrose Cistica Uma doenca genética que afeta

0s pulmdes e o sistema
digestivo, causando a producédo
de muco espesso e pegajoso.

Doenca de Huntington Uma doenca hereditaria que
causa a degeneracao progressiva
das células nervosas no cérebro.

Sindrome de Rett Uma desordem genética rara que
afeta 0 desenvolvimento
cerebral em meninas.

Doenca de Pompe Uma doenca hereditaria que
causa a acumulacdo de
glicogénio  nos  mdusculos,
levando a fraqueza muscular e
problemas respiratorios.

Eixo Il: Doencas raras de origem  Lupus Eritematoso Sistémico Uma doenca autoimune crénica

ndo geneética, incluindo as que pode afetar diversas partes

infecciosas, inflamatdrias e do corpo, incluindo a pele,

autoimunes. articulacGes, rins e sistema
Nervoso.

Doenca de Behget Uma doenca autoimune que

causa inflamagdo dos vasos
sanguineos em todo o corpo.

Febre Mediterranea Familiar Uma doenca autoinflamatéria
que causa episodios recorrentes
de febre e inflamacdo dolorosa
do abddmen, torax e
articulac@es.

Doenca de Takayasu Uma inflamacdo cronica das
grandes artérias, incluindo a
aorta, que pode levar ao
estreitamento e bloqueio dos
vasos sanguineos.

Sindrome de Guillain-Barré Uma condicdo em que o sistema
imunolégico ataca 0s nervos
periféricos, causando fraqueza
muscular e paralisia.

Fonte: RARAS, 2024

15.2 Instituicdo da cAmara técnica assessora de doencas raras

A Portaria GM/MS n° 3.132, de 19 de fevereiro de 2024 instituiu a Camara Técnica
Assessora de Doengas Raras (CTA de Doengas Raras) no &mbito do Ministério da Salde. A
CTA, de carater técnico, consultivo e educativo, tem como finalidade contribuir para o
aperfeicoamento e desenvolvimento da Politica Nacional de Aten¢do Integral as Pessoas com
Doencas Raras e discutir questdes relacionadas as doencas raras no SUS. A CTA é composta

por representantes de diversas areas e entidades, que atuam de forma integrada para definir
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prioridades assistenciais, propor acdes educativas, criar estratégias de organizac¢ao dos servigos
de salde, promover o intercambio de experiéncias e contribuir para o desenvolvimento de
processos de coleta e analise de informac6es sobre a populacédo afetada. A participacdo na CTA
¢ considerada um servico publico relevante e ndo remunerado, com reunifes bimestrais

ordinarias e extraordinarias quando necessario (BRASIL (B), 2024).

16 ASPECTOS GERAIS DA REABILITACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS
As medidas de reabilitagdo “contribuem para que a pessoa atinja e mantenha a

funcionalidade ideal na interacdo com o meio ambiente, utilizando os seguintes resultados”

(OMS, 2011, p.101):

e Prevencdo da perda funcional;

e Reducao do ritmo de perda funcional;

e Melhora ou recuperacdo da fungéo;

e Compensacao da fungéo perdida;

e Manutencéo da funcdo atual.

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),

“modelo [utilizado] para organizacdo e documentacao de informacdes sobre funcionalidade e
incapacidade (OMS, 2001), “prevé que outros componentes, além do corpo, sdo importantes

para a capacidade de interagir e obter uma existéncia plena” (SAO PAULO, 2023),

Este modelo se contrape ao modelo biomédico, pois utiliza de abordagem mais ampla
e complexa, centrada no paciente, o qual possui uma afeccdo que se expressa com déficits,
incapacidades e desvantagens sociais de forma individualizada. E denominado modelo

biopsicossocial de entendimento da funcionalidade humana. (SERODIO, 2014).

A CIF e a CID (Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude) se complementam para definicdo de diagnostico. A informagéo do
diagnostico acrescido da funcionalidade fornece um quadro mais amplo sobre a saude do
paciente. Exemplo: duas pessoas com a mesma doenca podem ter diferentes niveis de
funcionalidade; e duas pessoas com o mesmo nivel de funcionalidade, podem né&o ter,

necessariamente, a mesma doenca.
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A Figura 9 demonstra o ciclo do processo de reabilitacdo, que, por meio da interacéo
entre os componentes da CIF, requer o levantamento dos problemas e necessidades de cada
individuo, a identificacdo de fatores individuais e ambientais correlacionados aos problemas
identificados, o planejamento de acOes, a definicdo de metas e intervencdes, além da avaliacéo

de seus efeitos. Reforca a importancia da participacéo da pessoa e familia neste processo.

Figura 9: Interac&o entre os componentes da CIF

Condigéo de Satde
(transtorno ou doenca)

[ Funcdes e estruturas do } ‘

Atividades } ‘ Participagdo ‘
corpo

‘ Fatores ambientais ] [ Fatores pessoais ’

Fonte: BUCHALLA (2005, apud OMS, 2003).

A interacdo entre os componentes da CIF faz com que o processo de reabilitagdo seja
constantemente transformado, uma vez que mudancas ocorridas em determinado elemento
podem modificar um ou varios outros elementos, tornando-o um processo dinamico (OMS,
2003).

Considerando a necessidade de iniciar precocemente as acfes de reabilitacdo e da
prevencdo precoce de incapacidades, foi publicada, em 2012, a Portaria MS/GM n° 793 que
instituiu a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia. Dentre 0s objetivos propostos,
destacam-se a ampliacdo do acesso, a qualificacdo do atendimento, a articulacéo e integragéo
dos servicos de saude (atencdo bésica, especializada e hospitalar) de forma a garantir a
integralidade do cuidado as pessoas com deficiéncia temporaria ou permanente; progressiva,
regressiva ou estavel; intermitente ou continua. O Quadro 44 aponta as principais diretrizes para

0 desenvolvimento destas agdes.

Importante descrever, também, os principais objetivos do processo de reabilitagéo,
conforme elencados pelo Instituto Nacional para a Reabilitagdo: gerar aprendizagem,
desenvolver aptiddes, promover autonomia e melhorar a qualidade de vida (SERODIO, 2014).

Este dltimo amplamente discutido em diferentes contextos sociais e de saude, tendo como
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conceito mais aceito a busca por delineagdo de fatores multidimensionais, abrangendo a
dimensdo fisica, psicolégica, social e espiritual (PEREIRA, TEIXEIRA e SANTOS, 2012).

Quadro 44: Diretrizes para o funcionamento da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
1. Respeito aos direitos humanos, com garantia de autonomia, independéncia e liberdade as
pessoas com deficiéncia para fazerem as proprias escolhas;
2. Promocéo da equidade;
3. Promocéo do respeito as diferengas e aceitacao de pessoas com deficiéncia, com enfrentamento
de estigmas e preconceitos;
4. Garantia de acesso e de qualidade dos servicos, ofertando cuidado integral e assisténcia
multiprofissional, sob a I6gica interdisciplinar;
5. Atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas;
6. Diversificacdo das estratégias de cuidado;
7. Desenvolvimento de atividades no territério, que favorecam a inclusdo social com vistas a
promogao de autonomia e ao exercicio da cidadania;
8. Enfase em servicos de base territorial e comunitaria, com participacio e controle social dos
usuarios e de seus familiares;
9. Organizagdo dos servicos em rede de atencdo a saude regionalizada, com estabelecimento de
acdes intersetoriais para garantir a integralidade do cuidado;
10. Promocdo de estratégias de educacdo permanente;
11. Desenvolvimento da ldgica do cuidado para pessoas com deficiéncia fisica, auditiva,
intelectual, visual, ostomia e multiplas deficiéncias, tendo como eixo central a construcédo do projeto
terapéutico singular;
12. Desenvolvimento de pesquisa clinica e inovacdo tecnoldgica em reabilitacdo, articuladas as
acoes do Centro Nacional em Tecnologia Assistiva.

Fonte: BRASIL (2012).

Nessa perspectiva, para reabilitar e melhorar a qualidade de vida dos pacientes com
necessidades de reabilitacdo, foram tracadas as principais medidas, divididas em 3 grandes

categorias, conforme elucidado no Quadro 45.

Quadro 45: Principais medidas de reabilitacdo

MEDIDAS DE REABILITACAO MEDIDAS DE REABILITACAO

Trata-se do diagnostico e tratamento de condigdes de saude,
reducdo de deficiéncias e prevengdo ou tratamento de
complicagdes.

Profissionais integrantes:

Fisiatras (medicos com especializacdo especifica em
reabilitacdo);

24 Rl e e tEGee Outros profissionais podem ser integrados a depender das
demandas: psiquiatras, pediatras, geriatras, oftalmologistas,
neurocirurgides, cirurgides ortopédicos, entre outras varias
especialidades.

No contexto de Cuidados Paliativos, acrescenta-se como
profissionais da equipe, o clinico paliativista, oncologista e
neurologista.
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Objetiva restabelecer e compensar a perda da
funcionalidade, bem como evitar ou retardar a deterioracéo
das funcdes em todas as areas de vida da pessoa.

Profissionais integrantes:
Terapia
Terapeutas e profissionais de reabilitacdo

Terapeutas ocupacionais, técnicos de drteses e proéteses,
fisioterapeutas, psicdlogos, auxiliares técnicos em
reabilitacdo, assistentes sociais e fonoaudi6logos.

Séo recursos de baixa e alta tecnologia elegidos segundo os
objetivos da terapia, ou seja, qualquer item, parte de
equipamento, ou produto, adquirido no comércio ou
Tecnologias Assistivas adaptado ou modificado, usado para aumentar, manter ou
melhorar a capacidade funcional de pessoas com
deficiéncia.

Fonte: OMS (2012); ALVENO et al. (2019).

No contexto de doencas ameacadoras a vida, em que se reforca a assisténcia pelos
cuidados paliativos, a reabilitacdo assume papel preeminente, uma vez que a perda da
funcionalidade somada as alteragdes fisicas, emocionais e espirituais frequentemente fazem
parte da trajetdria do paciente. Assim, um dos principios basicos da reabilitacdo paliativa €
oferecer suporte que auxilie a pessoa a viver da forma mais ativa possivel até a sua morte,
minimizando consequéncias negativas da doenca e do seu tratamento, por meio da oferta de
conforto, autonomia e qualidade de vida, independente da sua expectativa de vida (ALVENO
etal., 2019).

Na reabilitacdo paliativa “devera existir equilibrio entre a fungéo ideal e o conforto” do
paciente, buscando a eficacia no controle dos sintomas, alivio ao sofrimento, resgate da
dignidade e manutencdo da independéncia, mesmo que parcial, para as atividades de vida diaria
por maior tempo possivel (JORGE L., 2014). Neste contexto, é fundamental que a familia tenha
participacdo ativa, pois nos cuidados paliativos a mesma é considerada unidade de cuidado que,
também, devera ser assistida, mesmo apds o 6bito do paciente, durante o seu processo de luto.
Existem 04 modelos de intervencdo em reabilitacéo paliativa (Quadro 46).

Quadro 46: Intervencdo em Reabilitacdo Paliativa

X ACOES DESENVOLVIDAS EM
MODELO DE INTERVENCAO REABILITACAO

Envolve a educacdo do doente, atenuacdo de

efeitos das incapacidades esperadas,
IntervencOes Preventivas aconselhamento  psicologico, entre  outras
atuacoes.

Tem por objetivo retornar a funcionalidade prévia

Intervencoes Restaurativas a doenca para o doente de bom prognéstico.
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Busca adaptacdo as incapacidades, maximizacdo
Intervences de Suporte da _gutonom?a e minimizacdo de situacdes
debilitantes diante do avanco da doenca.
AcOes que minimizam ou eliminam possiveis
complicacbes diante da doenca avancada e
provisdo de suporte e conforto, incluindo controle
dos sintomas, prevencao de contraturas e leséo por
pressdo, prevencdo do imobilismo, adaptacdes
estruturais e apoio psicolégico ao doente e a
familia.

IntervencGes Paliativas propriamente ditas

Fonte: (JORGE L., 2014).
Estudos apontam que um dos desejos mais frequentes dos pacientes em CP é o de

permanecer fisicamente independentes até o final da vida, executando tarefas da vida diaria e
mantendo a mobilidade - areas que sdo passiveis de intervencdo e que levam a ganhos
significativos na qualidade de vida. A adequada implementacdo destas medidas e de
intervencdes de reabilitacdo podem resultar na maior unido entre pacientes, familiares e equipe
de satide em torno de um objetivo comum: “lutar” contra o declinio funcional (ALVENO et al.,
2019; MINOSSO, OLIVEIRA e SOUZA, 2016).

Importante citar, também, alguns beneficios apontados em estudos acerca da
reabilitacdo paliativa (melhora da mobilidade, da fadiga, da dor, da dispneia e do estado
emocional), bem como a necessidade de se desenvolver o planejamento terapéutico de forma
individualizada, ou seja, centrado nos desejos e motivacdo do paciente e baseado no progndstico
e no potencial de recuperacdo/manutencdo das suas funcdes. Devem haver respostar rapidas as
necessidades emergentes (CIAMPONE, GUTIERREZ e SILVEIRA, 2014).

A reabilitacdo em cuidados paliativos, de forma holistica, com intervencGes em
sintomas de natureza fisica, social, emocional e espiritual é, necessariamente, trabalho de
equipe multiprofissional e interdisciplinar, que conta com os seguintes profissionais e apoio:
médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, assistentes sociais, psicologos, farmacéuticos,
fisioterapeutas, fonoaudidlogos/terapeuta de fala, terapeutas ocupacionais, nutricionistas,
dentistas, assistentes espirituais de carater ecuménico ou da religido escolhida pelo paciente.
Além disso, uma boa assisténcia esta pautada pelo reconhecimento de cada profissional acerca
do seu limite de atuagdo em CP (JORGE L., 2014).

O modelo assistencial de reabilitagdo no Brasil é exercido, na maior parte, em nivel
ambulatorial. Entretanto, ha servigos que oferecem reabilitacdo para pacientes em regime de
internacdo, sendo um deles os hospices. Esses servigos, sendo publicos ou privados, devem

oferecer:
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e Triagem a admisséo;

e Avaliacdo medica das condicdes clinicas;

¢ Avaliacdo multiprofissional para a elaboracdo do Plano Terapéutico Singular (PTS);
e Reducdo do ritmo de perda funcional;

e Triagem a admisso;

e Avaliacdo médica das condigdes clinicas;

e Auvaliagdo multiprofissional para a elaboragéo do PTS

e Intervencdo em reabilitacdo;

e Reunido em equipe para analises conjuntas de estratégias e prognosticos;

e Programacéo da alta, de forma a possibilitar a continuidade da assisténcia do paciente

Figura 10: Funcdo do Hospice durante o Processo de Doenga Avangada no Luto

Ultimas Horas
. de Vida
Cuidados a0 (processo
Fim da vida de morrer)

Terapia
a8 modificadora
= da doenca
58
@ =<
==
=S
S o
28
TEMPO —» DOENCA : LUTO
Cronica Progndstico Avancada

de seis meses Ameacadora da vida

Cuidados ao
Fim da Vida

Fonte: SBGG (2014).

Ao retomar as diretrizes do Ministério da Saude, anteriormente citadas, 0s componentes
da Rede devem estabelecer fluxos e praticas de cuidado continuas, coordenadas e articuladas;
produzir de forma matricial um Projeto Terapéutico Singular, baseado em necessidades e
capacidades das pessoas com deficiéncia; articular-se com a Rede do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS) e com a Rede de Ensino, para acompanhamento compartilhado de

casos, com vistas ao aumento do indice de assertividade (SAO PAULO, 2016).

A reabilitacdo multiprofissional e interdisciplinar, prevista nos CP, possui alto custo
para 0s servigos, pois necessitam de grande quantidade de recursos humanos para o devido
funcionamento e oferta, o que esbarra na limitacdo de financiamento, tanto no setor publico,
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como no privado. Portanto, desponta a necessidade de desenvolvimento de pesquisas
relacionando a reabilitacdo as redugdes de incapacidades com o impacto nos custos-beneficios
dos servigos de saude. Dessa forma, ha, ainda, um longo caminho a percorrer em busca do
suprimento das necessidades individuais do doente, financiamento e acesso a reabilitacdo em

variados niveis da assisténcia em saude (JORGE L., 2014).

17 PLANEJAMENTO E CONTINUIDADE DOS CUIDADOS PALIATIVOS:
INTEGRAQAO HOSPITALAR, ATENC}AO PRIMARIA E REDE DE APOIO
INTERSETORIAL

A continuidade dos cuidados paliativos deve ser planejada desde a programacéo para a
alta dos hospitais e das casas de satde da rede Fhemig, possibilitando que, ao chegar em casa,
0 paciente receba o suporte necessario. Para isso, é essencial a articulacdo coordenada entre 0s
servicos hospitalares e a Atencdo Priméaria em Saude (APS), que assume a fungédo de ordenar o
cuidado no territério. Dependendo da complexidade e das necessidades do paciente, essa rede
de apoio pode envolver também o Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS) e o
Centro de Referéncia Especializado de Assisténcia Social (CREAS), incluindo o suporte a
familiares e cuidadores (VASCONCELOS e COSTA, 2013; OLIVEIRA, 2020).

Essa articulacdo assegura que a alta hospitalar ocorra de forma planejada,
facilitando a transicdo para o domicilio com amparo necessario, circunscrevendo desde
orientacdes de autocuidado até o acesso a recursos intersetoriais. A APS tem papel essencial
nessa coordenacdo, orientando e acompanhando as familias sobre o uso dos servigos
disponiveis e possibilitando a extensdo dos cuidados paliativos ao ambiente familiar e
comunitario. Esse trabalho inclui ainda a gestdo de fluxos com farmécias municipais que
também sdo responsaveis pelo fornecimento de medicamentos do componente basico (CBAF)
e com as farmacias da Secretaria Estadual de Saude de Minas Gerais, responsaveis pela
distribuicdo de medicamentos enquanto componente especial da assisténcia farmacéutica

(CEAF), assegurando o acesso sustentado e funcional a esses insumos.

A lista de medicamentos do CEAF e fluxos para obtencdo podem ser consultados

no link e QR Code abaixo: https://www.saude.mg.gov.br/obtermedicamentosceaf
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O preparo para a alta deve envolver a organizacdo de documentacgdes,
encaminhamentos, exames e um plano terapéutico bem definido, seguindo os fluxos
estabelecidos para 0 acesso ao componente especializado da assisténcia farmacéutica (laudo de
solicitacdo, avaliacdo e autorizacdo de medicamentos [LME], prescricdo médica; relatério
médico e, caso necessario, 0 termo de conhecimento de risco e/ou termo de esclarecimento e
responsabilidade). Pacientes e familiares devem ser orientados sobre os procedimentos para
obter os medicamentos de alto custo e/ou de uso restrito a determinadas circunstancias de satde,
prevenindo lacunas no tratamento. Esse planejamento vai além da entrega de receitas e
relatorios, incluindo o acompanhamento pelos ambulatorios especializados da rede Fhemig, em
colaboracédo continua com a APS, de modo permitir que o paciente receba os medicamentos e

insumos corretos no tempo necessario (figura 11).

Figura 11: Articulacdo que favorecem a eficiéncia hospitalar:

Setores estratégicos envolvidos na alta hospitalar

NIR (estabelecimento de
protocolos, perfil dos cuidados
paliativos, estimativa de
ocupagao).

o000
dos cuidados paliativos junto a

Intra-hospitalar: implantagdo
=
(@ ) equipe de cuidados..

Equipes gestora e assistencial: (e paneves S sy

: com ambulatorios.
plano de cuidados ot .
- o . . especializados e Atengao
multidiscplinar de cuidado ST 5
: N Primaria em Saude e seus
multiprofissional : :
servigos equivalentes.

Fonte: Adaptado de ICEPi, 2022
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Assim, os cuidados paliativos na Rede de Atencdo a Saude (RAS) sdo ampliados e
qualificados, integrando politicas intersetoriais e coordenando a¢des de apoio de acordo com as
caracteristicas e necessidades da populagdo. Esse modelo de cuidado articulado e sustentado
ndo s6 promove a continuidade do tratamento no domicilio, mas também favorece a qualidade,
seguranca e eficiéncia no acompanhamento. Com fluxos de atendimento ajustados as
especificidades de cada territorio, essa responsabilidade é compartilhada entre 0 médico e a
equipe multidisciplinar, possibilitando o apoio integral e humanizado (VASCONCELOS e
COSTA, 2013; OLIVEIRA, 2020).

Vale ressaltar a importancia da gestdo de altas na FHEMIG que visa promover a
assisténcia hospitalar mais eficiente e segura, reduzindo o tempo de internacdo e aumentando o
giro de leitos (Figura 12). Para isso, busca-se fortalecer a comunicacao assistencial, essencial
para ofertar a seguranca do paciente e a qualidade do cuidado prestado. O plano também
prioriza a qualificagdo das equipes, a otimizagdo do uso de recursos assistenciais e 0
monitoramento das reinternacfes ndo eletivas. Além disso, almejando a composicdo com
equipe multiprofissional capacitada para identificar precocemente pacientes com maior risco
de hospitalizacdo prolongada desde o0 momento da admissdo hospitalar, possibilitando uma
abordagem proativa e integrada (ICEPi, 2022).

Figura 12: A gestdo de altas na jornada hospitalar:

Diminuic&o da internagéo hospitalar (aumento no giro de
leitos).

Comunicag&o assistencial mais efetiva , contribuindo nos
processas de Seguranga do paciente.

Aumento da qualidade na assisténcia- qualificagéo de equipes;
Monitoramento das reinternagées néo eletivas.
Otimizacéo de utilizag&o de recursos assistenciais,

Definir e treinar uma equipe com atuagao multiprofissional,
visando identificagdo (precoce) de pacientes com maior risco
de hospitalizagaa prolongada desde o momento da sua
internagao.

Fonte: (ICEPi, 2022)
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A preparagdo para a alta hospitalar e a continuidade dos cuidados no domicilio e na rede
comunitaria devem ser almejadas no plano de cuidados multiprofissional que inclua orientaces
assertivas, além do envolvimento ativo da familia e dos cuidadores. Esse plano deve capacitar
os familiares para compreenderem a condicéo de saude do paciente e a participarem ativamente
no processo que envolve a reabilitagdo e o tratamento. A equipe de cuidados é responsavel por
gerenciar a transigdo, articulando a continuidade dos cuidados na Rede de Atengdo a Saude
(RAS), organizando o agendamento de consultas, prevendo recursos necessarios — como
tecnologias assistivas, medicamentos e demais terapias — e promovendo praticas humanizadas
entre os profissionais envolvidos. Essa abordagem integrada e colaborativa assegura uma
transicdo segura do hospital para o domicilio, favorecendo melhores resultados, maior
satisfacdo do paciente e suporte efetivo da familia e cuidadores no processo de reabilitacdo em
cuidados paliativos (FHEMIG, 2024).

18 BENEFICIOS POTENCIAIS

A integracéo da reabilitacdo nos cuidados paliativos oferecidos pela Fhemig pode trazer
amplos beneficios para os pacientes. A reabilitacdo nesse contexto pode ajudar a melhorar a
qualidade de vida ao abordar questées como dor, fadiga e perda de funcéo fisica. Além disso,
pode proporcionar suporte emocional e psicossocial, promovendo o bem-estar e dignidade. A
reabilitacdo também pode permitir que os pacientes mantenham a preservacao de independéncia
e autonomia o quanto possivel, permitindo-lhes participar mais plenamente das atividades do

dia a dia e manter conexdes importantes no ambito social e familiar.

19 RISCOS POTENCIAIS

Apesar dos beneficios, a implementacdo da reabilitacdo em cuidados paliativos Fhemig
também pode apresentar desafios e riscos. Entre eles, destacam-se a possibilidade de
sobrecarregar 0s pacientes com intervencdes terapéuticas adicionais, aumentando o seu cansago
e desconforto. Além disso, pode haver dificuldades na coordenacéo de cuidados entre diferentes
profissionais de saude, resultando em inconsisténcias ou lacunas na prestacao de servicos. Outro
risco potencial esta relacionado a falta de recursos adequados, como pessoal treinado,
equipamentos e fluxos, que podem limitar a eficacia e acessibilidade dos servigos de

reabilitacdo em cuidados paliativos.
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20 ITENS DE CONTROLE

Avaliacdo da eficacia e seguranca da integragdo da reabilitacdo nos cuidados paliativos
na Fhemig definicdo por meio de critérios evidentes para a selecdo de pacientes elegiveis para
a reabilitacdo em CP, levando em consideracéo fatores como progndstico, capacidade funcional
e preferéncias do paciente. A implementacdo da qualidade dos servicos de reabilitacdo também
requer o acompanhamento adequado e treinamento continuo do pessoal clinico envolvido,
assegurando a adesdo a praticas baseadas em evidéncias e diretrizes clinicas atualizadas. Por
fim, a coleta sistematica de dados registrados nos prontuarios e feedback dos pacientes e suas
familias pode fornecer insights relevantes para aprimorar continuamente a prestacdo de
cuidados e permitir que as necessidades singulares de cada paciente sejam atendidas de maneira

integral e humanizada.
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