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Esta cartilha informativa tem o propdsito de iniciar um didlogo com
VOCé, por meio da exposicdo de perguntas e respostas, e assim
disseminar informacdes técnicas e cientificas a respeito da atuacdo
da Fonoaudiologia em Cuidados Paliativos.

Para garantir um cuidado de qualidade as pessoas elegiveis para os
Cuidados Paliativos, o atendimento clinico envolve tanto a promogdo
da qualidade de vida quanto a qualidade de morte. Este € um desafio
para o qual o Fonoaudidlogo precisa estar preparado, e que pode
ocorrer em todos os niveis de atengdo (primaria, secunddria e

tercidria).

Esperamos que esta cartilha seja um dos passos que Ihe auxiliardo na
instrumentalizacdo do conhecimento em Cuidados Paliativos.
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O que sao Cuidados
Paliativos?

Os Cuidados Paliativos sado:

“Cuidados holisticos ativos, ofertados a pessoas de todas as
idades que se encontram em intenso sofrimento relacionados
a sua saude, proveniente de doenca severa, especialmente
aquelas que estdo no final da vida, com objetivo de melhorar
a qualidade de vida dos pacientes, de suas familias e de seus
cuidadores”.

International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC -
Radbruch et al., 2020, tradugdo livre)

"Uma abordagem que melhora a qualidade de vida de
pacientes (adultos e criancas) e seus familiares, que
enfrentam problemas associados a doencgas com risco de
vida. Previne e alivia o sofrimento por meio da identificacdo
precoce, da avaliacdo e do tratamento correto da dor e de

outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais".

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE (OMS). Definicdo de cuidados paliativos.
Tradugdo do Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP). PEREIRA, E. A. L.; REYS, K. Z., 2021.



Por muito tempo o Cuidado Paliativo foi interpretado como
cuidado de fim de vida, principalmente nos casos de pessoas
com cancer. Com o passar dos anos, as instituicdes
académicas especializadas em saude, como a Organizacao
Mundial da Saude (OMS) e a International Association for
Hospice and Palliative Care (IAHPC), revisaram e ampliaram o
conceito para outras condicdes graves de saude (agudas ou
cronicas), que ameagam a continuidade da vida e levam ao
declinio funcional por um longo periodo, tais como, as
doencas cardiacas, pulmonares, renais, neurodegenerativas,

Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, etc.



Quando os
Cuidados Paliativos
sao indicados?

Os Cuidados Paliativos sdo indicados desde o diagndstico
de uma doenca crénica e/ou condicdo grave de saude que
ameaca a continuidade da vida até a terminalidade. O inicio
precoce desse tipo de cuidado favorece a assisténcia
integral dos individuos em todas as fases da trajetdria do
adoecimento. Ndo se trata de uma alternativa de
tratamento, mas sim de uma parte complementar e
essencial do cuidado a pessoa na sua totalidade, e em
qualquer dimensdo que podera estar sofrendo.

Essa prética contribui para:

avaliar, identificar e tratar precocemente 0s
sintomas/sofrimentos  fisicos, emocionais, sociais e
espirituais;

promover a reabilitagdo paliativa por meio de objetivos

terapéuticos realistas e proporcionais a cada fase da
trajetodria do adoecimento;

construir um plano terapéutico singular elaborado em
equipe interprofissional;

proporcionar conforto;
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assegurar a autonomia e o protagonismo da pessoa que
esta sendo cuidada;

garantir a aplicabilidade dos principios bioéticos.

A integracdo entre a equipe paliativista e a que promove o
tratamento modificador da doenca de base possibilita a
elaboracdo de um plano integral de cuidados, que
perpassa todo o processo vivido pela pessoa e sua familia,
desde o momento do diagndstico até o cuidado aos
familiares no periodo de Iuto. O inicio oportuno dos
Cuidados Paliativos permite uma atencdo preventiva e
plena, tanto no controle de sintomas e reabilitacdo paliativa
quanto no cuidado dos diversos tipos de sofrimentos.




Existem ferramentas
que identificam as
pessoas elegiveis aos
Cuidados Paliativos?

Sim. Uma ferramenta que pode — -
guiar as equipes é a SPICT-BR® and Palliative Care
(Supportive and Palliative Care e
Indicators Tool)*, que auxilia na
identificacdo de pacientes elegiveis
aos Cuidados Paliativos desde a
baixa até a alta complexidade. Ela
apresenta indicadores gerais de
piora da saude e indicadores clinicos
especificos das mais variadas
condigdes de salde.

Outra ferramenta pode ser utilizada pelos profissionais de saude
€ a “Pergunta Surpresa”: Vocé ficaria surpreso se este paciente
morresse ao longo do préximo ano? Se a resposta for “NAO”, o
paciente jd deveria ter sido encaminhado aos Cuidados
Paliativos. Esta pergunta faz parte do Instrumento NECPAL-BR*,
que auxilia na identificagdo de Necessidades Paliativas.

* SPICT-BR e NECPAL-BR serdo detalhados mais adiante.
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Quais sao os principios
dos Cuidados
Paliativos?

Para uma pratica efetiva dos Cuidados Paliativos, sdo necessarios
conhecimentos e compreensdo dos seus principios fundamentais.
Alguns deles sdo (D’Alessandro et al., 2023):

prevencao, identificacdo, avaliagdo e gerenciamento precoces
dos sintomas fisicos (dor e demais sintomas adversos),
psicoldégicos e/ou espirituais, além das necessidades sociais;

suporte para que os pacientes vivam o mais plenamente possivel
desde o diagndstico até a morte (incluindo o suporte a familiares
e cuidadores) durante todo o processo de adoecimento, finitude e
luto;

cuidado aplicdvel durante toda a trajetdria da doenca, segundo as
necessidades de cada momento, que pode influenciar
positivamente o curso da vida;

deve ser ofertado em paralelo as terapias modificadoras da
doenca, sempre que necessdrio, com vistas a reabilitacdo
paliativa e controle de sintomas;

assisténcia que ndo apressa nem adia a morte, ou seja, afirma a
vida e reconhece a morte como um processo natural;

respeito aos valores e crengas culturais do paciente e da familia;

cuidado que pode ser oferecido em todos os estabelecimentos
de salde, em todos os niveis de ateng¢do a salde (do primdrio ao
tercidrio).
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Eu posso atuar em
Cuidados Paliativos
sem ter formacao na
area?

O Cuidado Paliativo é regulamentado como drea de
atuacdo em Fonoaudiologia, conforme a Resolucao vigente
do CFFa n° 633, de 02 de setembro de 2021. Nesse
sentido, é recomenddvel que os profissionais de salde,
inclusive os fonoaudidlogos, tenham a formag¢do minima
(nivel 1) orientada pela ANCP para que possam utilizar seus
conhecimentos, habilidades e competéncias especificas. A
ANCP propde a atuagdo em niveis crescentes de
complexidade da assisténcia em Cuidados Paliativos,

resumidos no quadro abaixo (Quadro 1).

Quadro 1

Complexidade - Nivel

Niveis de
Atencao
em Cuidados
Paliativos

Estrutura Abordagem de
assistencial Cuidados
Paliativos

Cuidado Equipe de Cuidado
Paliativo Geral J Paliativo Especializado

Formagdo em cursos de

Qualificagcdo Bdasico de 20 a 40 | Intermedidrio de pos-graduacgo fato

profissional horas 60 a 80 horas

sensu ou aprendizado
em regime de
residéncia em CP
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Quadro 1

Atuacao

Protocolos e
diretrizes de boas
praticas em CP
(avaliacdo e
manejo de
sintomas).

Tem
disponibilidade de
morfina e
medicamentos
especiais em CP.
Manejo de
cuidados durante o
processo ativo de
morte,
estabelecimentos
de fluxos e
realizacdo de
Diretivas
Antecipadas de
Vontade

Nivel 1+
Avaliacdo e
manejo da dor e
sintomas fisicos,
cuidados e
manejo de
sintomas
psiquicos,
habilidades para
comunicagao
honesta e
empadtica sobre
diagnédstico,
sobre
progndstico e
sobre objetivos
de cuidado

Nivel 1+ 2 + Cuidar de
pessoas com
necessidades
complexas e dificeis.
Pode ser oferecido em
unidades de internacao
para pacientes agudos,
em unidades/leitos de
hospice, em atividades
de interconsulta, em
consultas ambulatoriais
ou em visitas
domiciliares. Apoiar e
capacitar outros
profissionais,
desenvolver e implantar
projetos, desenvolver
novos conhecimentos
em todos os niveis

Integracdao em
Rede

Casos mais
complexos podem
ter orientacdo ou
assisténcia de um
profissional do
nivel 2 ou 3

Nota: CP= Cuidados Paliativos
* As Equipes de Cuidado Paliativo Especializado sdo subdivididas em 3 subcategorias: de Grau |, Il e lIl.

Profissional de
referéncia pode
orientar
profissionais do
nivel 1 ou
encaminhar/
solicitar apoio
para o nivel 3

Depende do grau
(vide nota)*

ANCP. Andlise Situacional e Recomendagbes para Estruturagdo de
Programas de Cuidados Paliativos no Brasil - Academia Nacional de
Cuidados Paliativos, 2018. Disponivel em: ANCP Cuidados Paliativos.
(acesse) Para ir direto a esse assunto, acesse a partir da pdgina 15.



https://paliativo.org.br/wp-content/uploads/2018/12/ANALISE-SITUACIONAL_ANCP-18122018.pdf
https://paliativo.org.br/wp-content/uploads/2018/12/ANALISE-SITUACIONAL_ANCP-18122018.pdf

Por que o
fonoaudiologo deve
saber o que sao os
Cuidados Paliativos?

A justificativa mais objetiva € que o fonoaudidlogo que atende
uma pessoa com uma condicdo grave de salde poderd
acompanha-la até o ultimo dia de vida. Ou seja, essa pessoa que
estd sendo cuidada necessitard de intervencoes terapéuticas ao
longo de toda trajetéria do adoecimento que poderdo estar
relacionadas as competéncias fonoaudioldgicas. Essas
intervengbes devem estar integradas ao plano de cuidado,
proporcionais a cada fase da doenca, contribuindo para a tomada
de decisdes compartilhadas relacionadas a alimentacdo e
comunicacdo.

Nesse sentido, o profissional que atua em Cuidados Paliativos
deve:

manter-se fortalecido e sensivel diante da finitude humana;

ter uma acdo paliativa assertiva durante todo o processo de
salde-doenca da pessoa, com alicerce na bioética;

identificar a fase do cuidado e o nivel de complexidade da
assisténcia e, assim, sinalizar para a equipe a necessidade de
atuacdo em conjunto com um especialista em Cuidados
Paliativos (nos niveis de complexidade de assisténcia 2 e 3,
vide quadro 1);
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ter sensibilidade e autoconhecimento para reconhecer seus
limites. Caso nao consiga lidar com a finitude (e questdes
afins), deve encaminhar o caso para um fonoaudidlogo
especializado em Cuidados Paliativos;

aprimorar a comunicacdo em todas as suas vertentes, tanto
na interprofissionalidade quanto junto a pessoa e sua
unidade de cuidado, para facilitar a conducdo de noticias

dificeis relacionadas a alimentacdo/comunicagdo, e auxiliar
na elaboracdo compartilhada do plano de cuidado;

identificar sintomas fisicos, sociais, emocionais e espirituais,
como eles se relacionam e impactam na alimentacdo e/ou na
comunicacdo da pessoa, bem como o0s possiveis manejos
por meio de controle farmacolégico e ndo farmacoldgico.

Vale ressaltar que a acdo paliativa representa o nivel bdsico
dos Cuidados Paliativos. Na pratica, ela é considerada
qualguer medida terapéutica, sem intencdo curativa, que visa
diminuir as repercussdes negativas da doencga sobre o bem-
estar da pessoa doente. E parte integrante da prética de todo
profissional de salde, independentemente da doenca ou de
seu estdgio de evolugdo, podendo ser prestada a partir do
nivel de atengdo bdsica, em situacdes de condigdo clinica
irreversivel ou de doenca crénica progressiva.

Diante disso, é vdlida a recomendacdo para que o
fonoaudidlogo, que atua com pessoas elegiveis aos
Cuidados Paliativos, busque formacdo bdsica no nivel 1 de
complexidade de assisténcia. E a medida que aumenta o
nivel de complexidade da assisténcia, que busque um
profissional especialista em Cuidados Paliativos.
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E de competéncia do fonoaudidlogo, em linhas gerais:

’

promover a comunicagdo e propiciar a melhora no
relacionamento do paciente com a equipe e com seus familiares,
assim como garantir o respeito a sua autonomia;

avaliar a eficiéncia e a eficacia da biomecanica da degluticdo,
definir as consisténcias, adapta-las para proporcionar uma
alimentacdo prazerosa, com a preservacao de memdrias afetivas
e com os riscos de intercorréncias minimizados;

avaliar as possiveis vias de alimentacdo/hidratacdo, de acordo
com a proporcionalidade da evolugao da doenga, minimizando o
sofrimento do paciente e da familia;

contribuir para a qualidade de vida dos pacientes, auxiliando na
prevencado dos agravos, habilitagdo, reabilitagdo ou manutencao
das fungoes de degluticao, fala, voz, audicdo, comunicacao e
linguagem; reduzindo os riscos em todas as areas da
Fonoaudiologia.
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Voceé sabe o qque € uma
decisao compartilhada
em saude?

A tomada de decisdo em saldde € um processo que deve garantir a
preservacdo e o respeito a autonomia, salvaguardando o
protagonismo do paciente. As indicagBes técnicas sdo de
responsabilidade do profissional. Ao paciente/familiar cabe
opinar/decidir entre as opg¢des tecnicamente proporcionais. Para
isso, as decisoes devem ser compartilhadas, envolvendo a
participacdo do paciente, da familia ou procurador de saude e dos
profissionais nas escolhas de tratamento/cuidado, a partir das
opcdes disponiveis, seus pros e contras, levando em consideracdo o
cuidado centrado no individuo.

DecisGes compartilhadas promovem uma relagdo ética entre
pacientes e profissionais, garantindo autonomia, qualidade e
seguranga nesse processo, com base nos valores, através do didlogo
constante. Os beneficios da decisdo compartilhada incluem:

conhecimento e esclarecimento das op¢des de cuidados
(evidéncias cientificas) e preferéncias dos pacientes;

aumento no grau de entendimento do paciente;
conhecimento e compreensado dos riscos e beneficios;
melhoria na comunicagdo entre paciente e profissional de salde;

diminuicao de conflitos na tomada de decisdo;
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reducdo da sensacao de falta de informacdo;
prevencao do uso de testes clinicos desnecessarios;
diminuicao dos tratamentos desproporcionais.

Os pacientes e seu nucleo de apoio devem participar da construcdo
do plano antecipado de cuidados, tendo assim a chance de fazerem
escolhas e/ou recusas consentidas. Quando isso acontece, fica
resguardada a autonomia e o protagonismo nos processos de
cuidado.

A decisdo compartilhada tem o seu alicerce na escuta qualificada e
no didlogo entre as partes, levando em consideragdo as
peculiaridades sociais, o nivel de entendimento do paciente/familia,
seus anseios, medos, frustragdes, experiéncias, crengas e valores. O
profissional de sadde deve ter como base os principios bioéticos e
ser imparcial, restringindo a questdes técnicas, respeitando as
preferéncias do paciente, mesmo quando estas sdo opostas as suas.
Em suma, a tomada de decisdo compartilhada é uma ferramenta
importante, pois garante aos pacientes uma voz ativa nas decisdes e
possiveis conflitos relacionados aos cuidados de saude.

Boas Praticas na Tomada de Decisao Compartilhada

1.Inclusdo de todas as partes interessadas:
garantir a participacdo ativa tanto do paciente quanto dos profissionais
(a estes, diz respeito apenas questdes técnicas) de salde no processo

decisério.

2. Comunicacdo clara e respeitosa:

promover um ambiente de didlogo aberto e respeitoso, onde todas as
opinides e preocupac¢des sejam consideradas.
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3. Consideragdo de valores e preferéncias:

levar em conta os valores, preferéncias e circunstancias individuais do
paciente ao discutir as opgdes de tratamento.

4. Autonomia e empoderamento:

respeitar a autonomia do paciente e seu direito de tomar decisdes
informadas sobre sua salde, garantindo que ele esteja capacitado a
fazer escolhas entre as opgdes terapéuticas tecnicamente corretas.

5. Reavaliacao e flexibilidade:

permitir a revisdo e a reconsideracdo das decisdes tomadas,
reconhecendo que as preferéncias e necessidades do paciente podem
mudar ao longo do tempo.

O que sao as Diretivas
Antecipadas de
Vontade?

As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) permitem que uma
pessoa expresse antecipadamente suas preferéncias de cuidados e
tratamentos de saude que deseja (ou ndo) receber diante de uma
condicdo grave de salde, quando ndo € possivel expressar de
maneira livre e independente suas vontades. Este instrumento pode
ser expresso verbalmente ou redigido por individuos mentalmente
competentes e conscientes das escolhas e suas consequéncias. Ao
registrar suas DAV é recomenddvel que se indique um representante
que conheca e advogue por suas vontades expressas, Nos casos em
que o paciente encontre-se incapaz de se comunicar. Ainda, é
possivel alterar (ou até cancelar) as DAV a qualquer momento.
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As DAV sdo uma potente ferramenta que permite a reflexdao
antecipada da finitude e pode ser usada para aproximar o didlogo
entre o paciente e os profissionais de salde e construir um plano de
cuidados.

Existem algumas ferramentas desenvolvidas pela Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG) que podem facilitar e
desmistificar a construcdo das DAV. Uma delas € o aplicativo “Minhas
Vontades” que registra as demandas advindas do processo de
cuidado em saude em uma situagdo de impossibilidade da pessoa
decidir por si prépria. Outra ferramenta é o jogo “Cartas na Mesa”
que tem o objetivo de auxiliar o didlogo e a reflexdo sobre os desejos
e cuidados em uma situacdo grave de salde.

Boas Praticas nas Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV)

1. Redacao por individuos mentalmente competentes:

as DAV devem ser redigidas por pessoas mentalmente competentes e
conscientes das escolhas e suas consequéncias.

2. Expressao de preferéncias sobre cuidados e tratamentos:

as DAV tém o propdsito de expressar as preferéncias do paciente em
relacdo aos cuidados, tratamentos e procedimentos que deseja ou ndo
receber quando ndo puder se comunicar diretamente.

3. Direito de cancelamento:

o paciente tem o direito de cancelar suas diretivas a qualquer
momento. Caso ndo o facga, estas so serdo aplicadas quando ele
perder a capacidade de decidir por si mesmo.

4. Garantia de respeito aos desejos do paciente:

as DAV garantem que os desejos do paciente sejam respeitados,
mesmo quando ele ndo puder expressa-los diretamente, oferecendo
uma ferramenta valiosa para assegurar o cuidado de acordo com suas
vontades e valores.
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Qual é a diferenca entre a
reabilitacao paliativa e a
reabilitacao tradicional?

A reabilitacdo tradicional/curativa e a reabilitagdo paliativa sdo
abordagens complementares, ndo sendo conceitos antagdnicos,
como ilustrado na figura 1.

: Tratamento Curativo ;

Figura 1: Etapas dos tratamentos curativo e paliativo
Fonte: Adaptado de Moritz et al, 2011

Ha uma evolugdo dos cuidados associados: curativos e paliativos. O
tratamento curativo objetiva modificar a doenca e, no caso de
doenca incuravel e progressiva, diminui a medida que esta progride,
enquanto os Cuidados Paliativos aumentam a medida que a pessoa
se aproxima da morte. Os Cuidados Paliativos integrados aos
cuidados curativos (ou modificadores de doenca) foram associados
tanto a uma melhor qualidade de vida quanto a um ganho
significativo de sobrevida. No quadro 2 tais questdes sdo descritas
de forma didatica.



Quadro 2

Contexto

Objetivo
principal

Foco

Equipe

Visdo

Reabilitacao

Tradicional/Curativa

Direcionada a pessoa com uma
doenca aguda ou crénica em
remissdo, dentro de uma
perspectiva de cura e
recuperacdo especificas
mensuraveis em um periodo

Buscar a recuperacgdo
funcional/cura e proporcionar
tratamentos dos sintomas,
evitando o agravamento e
aparecimento de complicagoes

Problemas fisicos e clinicos de
forma intensiva, com vistas a
recuperacdo da capacidade
funcional e a remissdo dos
sintomas adversos

Interdisciplinar e especializada em
diagnosticar e tratar a doenca

Evitar a morte

Reabilitacao

Paliativa

Direcionada a pessoa e sua
unidade de cuidados diante de uma
doenca evolutiva, desde o
diagndstico até o processo de
morte. E o momento de se adaptar
a nova condicdo de salde, as
incertezas e perdas que podem
surgir na trajetéria do adoecimento,
possibilitando que a pessoa viva
plenamente com autonomia e
dignidade até o fim da vida

Buscar a recuperagdo
funcional/cura e proporcionar
tratamentos dos sintomas, evitando
0 agravamento e aparecimento de
complicagdes

Problemas fisicos, clinicos,
psicossociais, mentais e espirituais,
reconhecendo as peculiaridades
das diferentes fases do curso
natural da doenca, os limites e
possibilidades da capacidade
funcional, controle de sintomas e
promogado do protagonismo e da
autonomia

Interprofissional e especializada em
diagnosticar a doenca e tratar a
pessoa e sua unidade de cuidado

Compreender a morte como um

processo natural e otimizar a
qualidade de vida até seu Ultimo dia
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ALIMENTACAO




Qual é o manejo
fonoaudiologico da
alimentacao/hidratacao
no agravamento de uma
condicao de saude
irreversivel?

As alteragBes na degluticdo podem surgir, e se agravar a medida
que a doenca progride, impactando na qualidade de vida da pessoa.
A disfagia pode estar associada a alteragdes na comunicacdo,
reduzindo ainda mais a autonomia. Dessa forma, a atuacdo do
fonoaudidlogo deve ser pautada em oferecer possibilidades para
que essa pessoa mantenha a alimentacdo e consiga realizar suas

escolhas, expressando seus desejos até o desfecho de sua vida.

O processo de reabilitagdo fonoaudioldgica exige que o profissional

tenha dominio sobre:

a fisiopatologia, os limites e possibilidades do adoecer e as
implicacdes na manutencado da alimentacao;

os sintomas que podem impactar na alimentagdo e que sao
passiveis de reversibilidade, com controle farmacoldgico e ndao
farmacoldgico;

as técnicas fonoaudioldgicas que serdo instrumentos para a
atuacdo profissional especifica;

o que é qualidade de vida para a pessoa que estd sendo tratada,

0 que ela deseja fazer no tempo de vida que tem e o que ela
espera da Fonoaudiologia.
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Inicial

Intermediario

Avancado

O

fonoaudidlogo atua em todas as fases do cuidado.

Resumidamente apresentadas no Quadro 3

Quadro 3. Atuagdo do fonoaudidlogo em todas as fases do cuidado

ATUACAO NAS FASES DO CUIDADO

Realiza orientagdes sobre a biomecanica da degluticdo e seus
possiveis impactos ao longo do processo de declinio funcional
esperado para sua condi¢do de salde.

Propde a reabilitacdo paliativa que, por vezes, recupera as perdas
funcionais relacionadas a alimentacao.

Constréi, junto ao paciente e a familia, um plano de cuidados
individualizado.

Esclarece as preferéncias e preocupacdes do paciente, familiares
e cuidadores com a equipe.

Propde a reabilitacdo paliativa que maximiza a fungdo de
degluticdo por meio de agdes terapéuticas e estratégias
compensatdrias.

Fortalece a relacdo de vinculo entre paciente e familia para unir
seus valores a expertise técnica.

Reavalia continuamente o objetivo terapéutico e redefine o plano
de cuidados de forma proporcional ao momento de vida.

Colabora com a equipe de saulde na estabilizagdo do quadro
clinico e controle de sintomas.

Contribui na comunicacdo eficiente entre paciente, familia e
equipe, viabilizando os desejos alimentares e respeitando a
autonomia do paciente.

Propde a reabilitagdo paliativa que prioriza o conforto metabdlico e
afetivo.

Orienta e conduz estratégias para viabilizar a alimentagdo de
conforto por via oral (quando benéfico).

Atua junto a equipe proporcionando cuidados orais e manejo do
controle salivar.
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Faz-se necessdrio considerar que, a medida que as fases do cuidado
avangam, hd uma maior probabilidade de necessidade de um nivel
mais elevado de complexidade na assisténcia. Sendo assim, a
recomendacdo € que a acgdo paliativa seja realizada com o suporte de
um profissional de referéncia em Cuidados Paliativos, como por
exemplo, a0 manejar a alimentagdo de conforto (independentemente
da via de oferta).

E ter como base os pilares do Cuidado Paliativo: a comunicagdo, o
controle de sintomas e a transprofissionalidade. Um referencial
norteador € a cartilha de “Alimenta¢cdo e NutricGo em Cuidados
Paliativos” - (acesse) da ANCP.

Voceé sabe quando um
paciente podera se
beneficiar (ou nao) de uma
via alimentar alternativa?

A escolha de wuma via de
alimentacdo/hidratagdo alternativa
em condi¢gBes graves de salde é
um cuidado que requer indicagao
técnica criteriosa, individualizada,
de cunho interprofissional e
norteada pelos principios
bioéticos. Essa indicacdo, como
uma proposta terapéutica, deve
ser realista e proporcional a
evolugdo da doencga de base e ao
quadro clinico.
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https://drive.google.com/file/d/1n2FJvKgKHBgy1BqmNfaTlClwThtC8sMl/view
https://drive.google.com/file/d/1n2FJvKgKHBgy1BqmNfaTlClwThtC8sMl/view
https://drive.google.com/file/d/1n2FJvKgKHBgy1BqmNfaTlClwThtC8sMl/view
https://drive.google.com/file/d/1n2FJvKgKHBgy1BqmNfaTlClwThtC8sMl/view?usp=sharing

Em reabilitagdo paliativa, a resposta a essa pergunta ndo é protocolar.
E necessdrio considerar a histéria natural da doenca, o grau da
disfagia orofaringea, se hd inapeténcia e/ou recusa alimentar, o
estado nutricional, condicdo pulmonar, o agravamento clinico, os
sintomas, o progndstico e a expectativa de vida. Além disso, os
valores, principios e desejos do paciente devem ser respeitados. Isso
significa que o beneficio ou ndo da via artificial de
alimentacdo/hidratacdo pode ser diferente para cada paciente, e o
desafio estd na singularizacdo do cuidado.

Um material que pode ser (til na escolha do melhor cuidado a ser
oferecido diante das dificuldades alimentares e de hidratacdo em
condicBes graves de saude € a "Ferramenta de Apoio a DecisGo"
(FAD) - (acesse). Por meio deste recurso, os pacientes podem ser
esclarecidos sobre os riscos e beneficios da alimentag¢do/hidratacdo
artificial, bem como das demais opg¢des (alimentacdo oral exclusiva ou
mista), e podem participar da tomada de decisdo do melhor cuidado
que gostariam de receber.

Os riscos de desnutricdo e broncoaspiragdo precisam ser avaliados
sob a dtica do melhor cuidado, considerando as condicles e
agravamentos de salde de cada paciente. A indicagdo da via artificial
de alimentacdo/hidratacdo deve ser uma decisdo compartilhada, com
espago para esclarecer os riscos e beneficios, avaliar a indicacdo,
rever e até alterar as decisdes, sempre que necessdrio.

Nesse sentido, € possivel utilizar a
via  artificial de  alimentagdo/
hidratacdo sempre que seus
beneficios forem claros; nas fases
iniciais e intermediarias do cuidado,
sdo bem definidos. No entanto, é
preciso reavaliar essa intervencdo, e
até suspendé-la, sempre que suas
vantagens forem  questiondveis
diante de um novo cendrio clinico.

N
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https://sbgg.org.br/aplicativo-minhas-vontades-uma-ferramenta-para-exercicio-de-autonomia-em-saude/
https://sbgg.org.br/aplicativo-minhas-vontades-uma-ferramenta-para-exercicio-de-autonomia-em-saude/
https://repositorio.unicamp.br/acervo/detalhe/1398833?guid=1727635328603&returnUrl=%2fresultado%2flistar%3fguid%3d1727635328603%26quantidadePaginas%3d1%26codigoRegistro%3d1398833%231398833&i=2

Quando a pessoa estd se alimentando por via oral e hd declinio na
funcionalidade sem reversibilidade, por exemplo: Palliative
Performance Scale (PPS) 30% ou Functional Assessment Staging
(FAST 7) nivel 6 ou expectativa de vida menor que 3 meses, é
necessario ponderar a indicacdo de vias alternativas de alimentacdo,
pois o beneficio ndo supera o risco da indicagdo. Em pessoas com
deméncia avancgada, evidencias cientificas apontam para o fato de
que a alimentacdo artificial, nesse contexto de fim de
vida/refratariedade, ndo impede a broncoaspiracdo, ndo auxilia na
cura de Ulceras de pressdo, ndo melhora o estado nutricional e ndo
diminui a mortalidade em pessoas com deméncia avancada. Além
disso, nas deméncias e em demais doengas sem possibilidade de
cura, o uso de sondas para alimentacdo artificial estd associado a
maior agitagcdo, necessidade de restricbes fisicas e quimicas
(sedativos), complicagbdes relacionadas ao tubo e complicacdes
gastrointestinais. Esses fatores podem levar a uma maior utilizacdo de
cuidados de salde, bem como a reinternacdes hospitalares e
aumento no sofrimento do paciente e da sua unidade de cuidado.

Vale ainda considerar a necessidade de respeitar as peculiaridades
inerentes a faixa etdria de bebés, criancas, adultos e idosos. A
decisdo de manter a dieta oral com risco de broncoaspiracdo ou
suspender a dieta oral nunca é simples. Tem-se alguns documentos
que sado referéncias em idosos, e um deles é a recomendacgdo do
Choosing Wisely Brasil, juntamente com a SBGG, alertando que, no
contexto de terminalidade, a equipe prefira discutir com os familiares
a proposta de alimentagdo de conforto, em que o paciente receba
alimentos de sua preferéncia pela via oral até o final da vida. Outra
referéncia norteadora do cuidado nesse contexto € a cartilha de
“Hidratagdo e nutricgdo na deméncia” - (acesse), que foi elaborada
pela ANCP em conjunto com a SBGG.

Jad em Pediatria, hd uma indicacdo objetiva da via alternativa de
alimentacdo com foco no desenvolvimento da crianca, porém pouco
se discute sobre a ndo indicagdo de via alternativa de alimentagao
pela dificuldade em conversar sobre progndstico e finitude desta
~ faixa etdria.

N
N\

\
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https://sbgg.org.br/wp-content/uploads/2020/12/Cartilha-Hidratac%CC%A7a%CC%83o-e-Nutric%CC%A7a%CC%83o-na-Deme%CC%82ncia-ANCP-SBGG-2-1.pdf

COMUNICACAO




Quais estratégias de
comunicacao podem ser
oferecidas ao paciente em
situacao de vuilnerabilidade
comunicacional?

A vulnerabilidade comunicacional refere-se a uma condicdo na qual
uma pessoa enfrenta dificuldades na comunicac¢do, indicando uma
limitagdo na capacidade de se expressar de maneira eficaz e
compreensivel. Essa condicdo pode ter um impacto significativo na
qualidade de vida e na tomada de decisdes, devido a dificuldade em
exprimir suas preferéncias, vontades e valores em relacdo ao
tratamento proposto.

A intervencdo fonoaudioldgica é de suma importancia na adaptacao
da comunicagdo da pessoa com todos os envolvidos no cuidado, na
tomada de decises compartilhadas e no manejo/controle dos
sintomas nas dimensdes do sofrimento, em qualquer fase da doenca.
E necessério realizar uma avaliacdo especifica e uma intervencdo
cuidadosa, com adaptacdes as necessidades individuais do paciente.
As estratégias de comunicacdo usualmente utilizadas pelos pacientes
sdo: comunicacdo verbal (equipamentos eletrénicos, vélvula de fala) e
ndo verbal (pranchas de comunicacdo, tablet);




A comunicacao ndo verbal utiliza gestos indicativos e representativos,
associados ao meneio de cabeca e expressdo facial, além da
comunicacdo aumentativa e alternativa (CAA), com recursos de baixa
ou alta tecnologia. A CAA refere-se aos sistemas de simbolos e
conjuntos que permitem a comunicacdo de pessoas que se
encontram com limitagdo para utilizar a linguagem oral. Esses
sistemas podem incluir o uso de computador, tablets e/ou "maquinas"
sintetizadoras de sons, tabuleiros sonoros, e até simples pranchas de
papel.

A decisdo sobre a utilizagdo desses recursos depende da avaliagdo
do paciente, suas habilidades, limitacdes individuais e das
possibilidades de uso desses recursos pelas pessoas do seu
relacionamento.

Por que o
fonoaudiodlogo deve
saber o que sao os
Cuidados Paliativos?

Diversos recursos e estratégias podem ser usados, tais como:

avaliacdo e treinamento da fala e da linguagem para maximizar a
comunicacao verbal e ndo verbal;

uso de dispositivos de comunicacao alternativa, como pranchas
de comunicacdo, sistemas de CAA ou aplicativos de
comunicacao para dispositivos moveis;

treinamento e técnicas de respiragdo e controle da voz para
melhorar a articulagdo e a clareza da fala;
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educacdo para cuidadores e familiares sobre técnicas de
comunicacdo eficazes, incluindo linguagem corporal, expressées
faciais, gestos e simplificagdo da linguagem, com orientagdes
relacionadas ao comando verbal simples e objetivo, além de
evitar linguagem técnica;

suporte emocional para o paciente e seus entes queridos,
ajudando-os a lidar com as dificuldades de comunicacao
decorrentes da condicao clinica;

Vocé conhece 0s
protocolos que podem
ser usados pela equipe
multidisciplinar em
Cuidados Paliativos?

Protocolos/escalas que auxiliam na identificacdo da necessidade
de Cuidados Paliativos

a. Palliative Care Pediatric Symptom Checklist (PAPAS SCALE)
b. Supporitve and Palliative Care Indicators (SPICT-BR)

c. Necessidades Paliativas (NECPAL-BR)

Protocolos/escalas que avaliam a funcionalidade dos pacientes
com demeéncia:

d. Clinical Dementia Rating (CDR)

e. Functional Assessment Staging Tool (FAST)
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Protocolo/escala que avaliam os sintomas dos pacientes
paliativos:

f. Versdo traduzida do Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-r)

Protocolos/escalas que auxiliam no prognéstico:

g. Palliative Performance Status (PPS)

h. Palliative Prognostic Index (PPI)

i. Performance Status of Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG-PS)
j. Karnofsky Performance Status (KPS-BR)

k. Burden of liness Score for Erderly Persons (BISEP)

Protocolos/escalas para avaliar as atitudes de profissionais de
saude em relacao ao cuidado de pacientes em fase terminal:

l. Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale Form B (FATCOD-B)

Normativas do Conselho
Federal de Fonoaudiologia
(CFFa)

A Resolucdo CFFa n° 633, de 02 de setembro de 2021, dispde sobre
a atuacdo do fonoaudidlogo em Cuidados Paliativos. Ela estabelece
diretrizes e orientagdes que devem ser seguidas pelos profissionais
de Fonoaudiologia para garantir uma pratica ética e adequada no
Cuidado Paliativo.

Acessar
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https://www.fonoaudiologia.org.br/resolucoes/resolucoes_html/CFFa_N_633_21.htm

Descricido das escalas:

a) Palliative Care Pediatric Symptom Checklist (PAPAS SCALE)

A escala PAPAS auxilia a identificar quais criancas se beneficiam de
Cuidados Paliativos, por ser uma ferramenta de avaliagcdo projetada
para medir a gravidade dos sintomas em criancas com doencas
graves ou terminais. Essa escala aborda uma variedade de sintomas
comuns em criancas nessas circunstancias, como dor, falta de ar,
fadiga, ndusea, vomito, constipacdo, falta de apetite, problemas para
dormir e etc. O objetivo é fornecer uma avaliacdo abrangente dos
sintomas para guiar o manejo eficaz dos Cuidados Paliativos e

melhorar a qualidade de vida da criancga.
Acessar

b) Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT-BR)

Uma ferramenta para auxilio na identificacdo de pacientes que podem
precisar de cuidados paliativos. Auxilia a reconhecer os pacientes
elegiveis na atencdo primdria e hospitalar.

O SPICT-BR utiliza indicadores gerais e especificos para melhor
embasamento dessa identificacdo e propde revisdes na conduta e no
tratamento vigente caso o paciente seja identificado. Ele também
permite a melhor comunicacdo entre os pacientes, seus familiares e
os profissionais de saude, buscando facilitar os futuros processos de
decisdo compartilhada acerca do cuidado.

Acessar

c) NECPAL-BR

A ferramenta NECPAL foi desenvolvida com o objetivo principal da
identificagdo precoce de pacientes com diversas doencgas
potencialmente fatais e em qualquer nivel de atendimento em salde,
incluindo o wuso inicial da "Pergunta Surpresa". A traducdo e
adaptacgdo transcultural para o portugués ocorreu em 2018, assim
nomeado NECPAL-BR. O NECPAL-BR é considerado positivo quando
a resposta a "Pergunta Surpresa" € "ndo", e pelo menos um dos itens
seguintes é respondido com "sim".

Acessar
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https://acrobat.adobe.com/id/urn:aaid:sc:VA6C2:c0341e92-09c8-4d89-ab38-99e3d5ef4dc2
https://www.spict.org.uk/the-spict/spict-br/
https://www.scielo.br/j/eins/a/jXYwndR7CyxFVSMMHBrPXMQ/?format=pdf&lang=pt

d) Clinical Dementia Rating (CDR)

A escala permite classificar a gravidade de deméncias por meio de
entrevistas semiestruturadas de pacientes e informantes, por meio da
avaliacdo de 6 dominios do funcionamento cognitivo: memdria;
orientagdo, julgamento e resolugdo de problemas; assuntos
comunitdrios; casa e hobbies; e cuidados pessoais. Cada dominio &
avaliado numa escala de funcionamento de 5 pontos, como segue: O,
sem prejuizo; 0,5, prejuizo questionavel; 1, comprometimento leve; 2,
comprometimento moderado; e 3, comprometimento grave (com
excec¢do no dominio 'cuidados pessoais', que sdo pontuados em uma
escala de 4 pontos sem uma classificagdo de 0, disponivel).

Acessar

e) Functional Assessment Staging Tool (FAST)

A escala FAST acompanha a progressdao de deméncia e auxilia na
determinagcdo de planos de cuidados adequados a cada fase.
Constitui-se por 7 estdgios principais e no total se encontram 16
divisdes, entre estdgios e subestdgios (1-7f). O estdgio 7 - o dltimo -
estdgio representa a deméncia mais avancada.

Acessar (Pag!)

f) Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), versdo
traduzida para portugués (Brasil) (ESAS-r)

Escala que avalia a presenca e a intensidade de nove sintomas fisicos
e psicolégicos frequentes em pessoas com diagndstico de céancer,
podendo ser usada também em outros diagndsticos e que se
encontram em pacientes em Cuidados Paliativos. A avaliagdo ocorre
por meio de indicadores visuais e numéricos que variam entre O e 10,
sendo O a auséncia do sintoma e 10 o sintoma em sua maior
intensidade, podendo ser preenchida tanto pelo profissional de satde
quanto pelo paciente e/ou seu cuidador.

Acessar

37


https://linhasdecuidado.saude.gov.br/portal/demencia/avaliacao-clinica-da-demencia
https://www.saude.ba.gov.br/wp-content/uploads/2020/05/ORIENTA%C3%87%C3%95ES-PARA-TRIAGEM-1.pdf
https://www.scielo.br/j/rgenf/a/rRXjdPCq3XHS5kJHLJbYXQr/?lang=pt

g) Palliative Performance Scale (PPS) ou Escala de Desempenho em
Cuidados Paliativos versao 2 (EDCP v2)

Escala validada internacionalmente com traducdo livre autorizada
pela Victoria Hospice Society, que avalia cinco dreas: deambulagéo,
atividade e evidéncia de doenca, autocuidado, ingesta oral e nivel de
consciéncia. As performances sdo divididas em intervalos de dez, e
as pontuacdes variam de 100% (mdxima) a 10% (minima), sendo zero
equivalente a morte do individuo.

Acessar (Pag 45 e 46)

h) Palliative Prognostic Index (PPI)

Contempla a avaliacdo da performance fisica obtida pela escala de
PPS, da observacdo da ingesta oral, e da constatagdo da presenca de
dispneia, edema e delirium. O escore resultante € a soma destes
dominios, variando de 0 a 19, com posterior categorizagdo em grupos
segundo o escore total e nivel de atencdo de saude. Como por
exemplo em servigos ambulatoriais , que divide em um dos trés
seguintes grupos: Grupo A (PPl <4), Grupo B (4<PPI<6) e Grupo C
(PPI>6), com este Ultimo sobrevida predita menor que uma semana

Acessar (Pag 46 e 47)

i) Eastern Cooperative Oncology Group Performance Status (ECOG-
PS)

Trata-se de uma escala de dominio publico para avaliacdo da
funcionalidade de pessoas com diagndstico de céancer. Avalia a
capacidade de cuidar de si mesmo, atividade didria e capacidade
fisica, variando em pontuacdo de O (plena atividade funcional) e 5

(morte do individuo).
Acessar
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https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/completo_serie_cuidados_paliativos_volume_1.pdf
https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/completo_serie_cuidados_paliativos_volume_1.pdf
https://ecog-acrin.org/resources/ecog-performance-status

j) Karnofsky Performance Status (KPS)

E uma escala utilizada para avaliacdo da funcionalidade de pessoas
com diagndstico de cancer que, dentre outros, classifica os pacientes
em uma escala de 0 a 100, onde 100 corresponderia ao paciente sem
sintomas da doenca e 0 a “morte”.

Acessar (Pag 134)

k) Burden of lliness Score for Elderly Persons (BISEP)

Escala progndstica direcionada para pacientes idosos hospitalizados.
Contém 5 fatores de risco selecionados, incluindo doengas,
anomalias fisioldgicas e deficiéncias funcionais. Apresenta
estratificacdo em 4 grupos: | - 8%, Il (1-2 pontos) 24%, Il (3 pontos) -
51% IV (maior/igual a 4 pontos) 74% ao avaliar a possibilidade de
mortalidade em 1 ano.

Acessar

I) Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale Form B
(FATCOD-B):

A FATCOD-B é uma ferramenta importante para avaliar as atitudes de
profissionais de salde em relacdo ao cuidado de pacientes em fase
terminal, proporcionando insights valiosos. A utilizacdo do FATCOD-B
pode ajudar a identificar dreas que necessitam de melhorias e
orientar programas de treinamento e desenvolvimento profissional,
assegurando que os Cuidados Paliativos sejam prestados de forma
compassiva e eficaz. O protocolo foi validado e traduzido para o
portugués pela médica Thalita Antunes, em pesquisa de mestrado
defendida em 2023 pela Universidade Federal do Parand, com o
objetivo de contribuir com reflexdes de melhorias e capacitagdo na
préatica clinica.

Acessar
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https://ninho.inca.gov.br/jspui/bitstream/123456789/17003/4/Cuidado_%20Paliativos_2_ed.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/12544545
https://acervodigital.ufpr.br/handle/1884/82119
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