

  

    [image: capa]

  




  

    [image: falso Rosto]

  




  

    [image: Rosto]

  




  

    




    

      

        



        

      



      

        

          	

            

              Dados Internacionais de
Catalogação na Publicação (CIP)




              B238m




              Barbosa, Elizangela Aparecida




              Manual Prático de Cuidados Paliativos em Fonoaudiologia/Elizangela Aparecida Barbosa & Natália de Castro e Silva Martins. – 1. Ed. – Rio de Janeiro – RJ: Thieme Revinter Publicações, 2021.




              126 p.: il; 14 x 21 cm.




              Inclui Índice Remissivo e Bibliografia.




              ISBN 978-65-5572-080-8




              eISBN 978-65-5572-081-5




              1. Fonoaudiologia. 2. Cuidados Paliativos. I. Martins, Natália de Castro e Silva. II. Título.




              CDD: 616.855




              CDU: 616.89-008.434


            


          



          	

            Nota: O conhecimento médico está em constante evolução. À medida que a pesquisa e a experiência clínica ampliam o nosso saber, pode ser necessário alterar os métodos de tratamento e medicação. Os autores e editores deste material consultaram fontes tidas como confiáveis, a fim de fornecer informações completas e de acordo com os padrões aceitos no momento da publicação. No entanto, em vista da possibilidade de erro humano por parte dos autores, dos editores ou da casa editorial que traz à luz este trabalho, ou ainda de alterações no conhecimento médico, nem os autores, nem os editores, nem a casa editorial, nem qualquer outra parte que se tenha envolvido na elaboração deste material garantem que as informações aqui contidas sejam totalmente precisas ou completas; tampouco se responsabilizam por quaisquer erros ou omissões ou pelos resultados obtidos em consequência do uso de tais informações. É aconselhável que os leitores confirmem em outras fontes as informações aqui contidas. Sugere-se, por exemplo, que verifiquem a bula de cada medicamento que pretendam administrar, a fim de certificar- se de que as informações contidas nesta publicação são precisas e de que não houve mudanças na dose recomendada ou nas contraindicações. Esta recomendação é especialmente importante no caso de medicamentos novos ou pouco utilizados. Alguns dos nomes de produtos, patentes e design a que nos referimos neste livro são, na verdade, marcas registradas ou nomes protegidos pela legislação referente à propriedade intelectual, ainda que nem sempre o texto faça menção específica a esse fato. Portanto, a ocorrência de um nome sem a designação de sua propriedade não deve ser interpretada como uma indicação, por parte da editora, de que ele se encontra em domínio público.


          

        




        

          	

            Contato com as autoras:




            ELIZANGELA APARECIDA BARBOSA




            diretoria@biohouseterapias.com.br




            NATÁLIA DE CASTRO E SILVA MARTINS




            natcsmartins@gmail.com




            © 2021 Thieme. All rights reserved.




            Thieme Revinter Publicações Ltda.




            Rua do Matoso, 170




            Rio de Janeiro, RJ




            CEP 20270-135, Brasil




            http://www.ThiemeRevinter.com.br




            Thieme USA




            http://www.thieme.com




            Design de Capa: © Thieme




            Créditos Imagem da Capa: imagem da capa




            combinada pela Thieme usando as imagens




            a seguir: butterfly-logo-design © Sentavio/




            br.freepik.com




            Arquivos pessoais da autora




            Impresso no Brasil por Forma Certa Gráfica Digital Ltda.




            5 4 3 2 1




            ISBN 978-65-5572-080-8




            Também disponível como eBook:




            eISBN 978-65-5572-081-5


          

        




        

          	

            Todos os direitos reservados. Nenhuma parte desta publicação poderá ser reproduzida ou transmitida por nenhum meio, impresso, eletrônico ou mecânico, incluindo fotocópia, gravação ou qualquer outro tipo de sistema de armazenamento e transmissão de informação, sem prévia autorização por escrito.


          

        


      

    


  




  

    “Ao cuidar de você no momento final da vida, quero que você sinta que me importo pelo fato de você ser você, que me importo até o último momento de sua vida, e faremos tudo que estiver ao nosso alcance, não somente para ajudá-lo a morrer em paz, mas também para viver até o dia de...”




    (Cecily Saunders)




    “O sofrimento humano só é intolerável quando ninguém cuida...”




    (Cecily Saunders)




    “Reabilitar com amor e empatia, afinal o paciente é sempre o amor de alguém”.




    (Elizangela Aparecida Barbosa)
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    “Juro por meus ancestrais, pelas Forças da Natureza e por todos os dons e riquezas desta Vida




    Que em todos os meus atos preservarei e respeitarei a Vida do meu paciente




    Sentarei ao seu lado e escutarei suas queixas, suas histórias e seus anseios;




    Cuidarei, reunindo todos os recursos de uma equipe multiprofissional, para que ele se sinta da melhor forma possível,




    importando-me sempre em tratar o que o incomoda,




    usando apenas os recursos necessários e imprescindíveis para isso;




    Não o abandonarei e estarei ao seu lado até o seu último instante;




    Farei, silenciosamente, nossa despedida, desejando-lhe amor e sorte em sua nova morada;




    Zelarei pelo seu corpo e consolarei sua família e pessoas queridas após sua partida, permitindo-lhe que vá com segurança e tranquilidade;




    Por fim, falarei de amor e com amor. E aprenderei, com cada paciente, a amar cada vez mais. Incondicionalmente.”




    Maria Goretti Sales Maciel




    Presidente da ANCP (Brasil) – 2007
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    Dedico este livro a Deus, meu tudo; à minha família, aos amigos, pacientes, colegas de trabalho; e a você leitor(a).




    Elizangela Aparecida Barbosa




    Dedico este livro à minha família de sangue e de coração, aos meus mestres e a cada paciente que passou pela minha vida e deixou um pouco de si na minha construção como pessoa e profissional.




    Natália Martins
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    Este livro foi elaborado em conjunto com diversas pessoas praticantes, estudiosas e curiosas no assunto. É uma introdução ao papel do Fonoaudiólogo nos Cuidados Paliativos (CP), área que está crescendo cada vez mais na nossa profissão e trazendo a melhoria da qualidade de vida dos nossos pacientes.




    É de suma importância que todos os fonoaudiólogos, atuantes ou não nesse campo, tenham em mente a abordagem proposta em CP e consigam abrir os olhares e horizontes para as condutas sugeridas, e de como ser agente cuidador no processo de morte é modificador de vida, não só a do paciente e de sua família, mas da nossa também.




    Nosso objetivo principal foi trazer de maneira clara, objetiva e concisa diversos pontos, ainda pouco discutidos na literatura da Fonoaudiologia, e ajudar a esclarecer possíveis dúvidas ou curiosidades acerca do assunto. Esperamos que aproveitem esta obra e que ela se torne um bom “livro de cabeceira”.




    Com todo nosso amor, zelo e cuidado durante a organização.




    Natália e Elizangela
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    Arthur Fernandes da Silva




    Os Cuidados Paliativos (CCPP) constituem uma rede de princípios que envolve, de acordo com a Organização Mundial da Saúde (OMS), “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes e familiares no contexto de uma doença grave e ameaçadora da vida por meio da prevenção, do alívio do sofrimento, da identificação precoce e do tratamento impecável da dor e de outros sintomas e problemas físicos, psíquicos, sociais e espirituais”.1




    Os CCPP se estruturam a partir dos seguintes pilares fundamentais: trabalho multidisciplinar, controle de sintomas impecável, boa comunicação e apoio à família, inclusive no luto.2 Além disso, dentre os princípios a partir dos quais os CP se organizam e constroem um projeto terapêutico para pessoas convivendo com uma doença ameaçadora à vida, destacam-se a afirmação da vida e entendimento da morte como processo natural; a integração dos aspectos psicológicos e espirituais ao cuidado da pessoa; e o oferecimento de um sistema de suporte com equipe multiprofissional para que essa pessoa viva com a melhor qualidade possível e próxima de sua família, a qual também demanda cuidados.3 Esses princípios dialogam diretamente com outros atributos do cuidado em saúde que qualificam sua ação,4,5 como a abordagem familiar e a competência cultural, isto é: a perspectiva de planejamento de cuidados deve se orientar pela compreensão do indivíduo e suas necessidades de saúde com visão holística,6 inseridas em um micro contexto familiar, o qual se relaciona com o macro contexto comunitário ou social através de práticas, valores e crenças concebidas dentro de cada cultura.




    A abordagem dos CCPP em todos os níveis de atenção à saúde, pela sua importância e integração com os indivíduos e suas demandas, passa pela defesa inegociável dos princípios e atributos referidos acima, no sentido da garantia de cuidado em saúde digno e orientado para as complexas necessidades das pessoas.




    ENTENDENDO AS NECESSIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS




    Tendo em vista o expressivo aumento da prevalência e da morbimortalidade por doenças crônicas não transmissíveis como doenças cardiovasculares e cerebrovasculares, bem como cânceres ou doenças neurológicas, além de insuficiências orgânicas, a demanda por Cuidados Paliativos em todo o mundo cresceu nas últimas décadas. Estimativas da OMS apontam que cerca de 
40 milhões de pessoas apresentam necessidades de cuidados paliativos, sendo 78% delas residentes em países de renda média a baixa e, não obstante, apenas 14% das pessoas com necessidades de cuidados paliativos em todo o globo os recebem de forma apropriada.7




    Para pensar a prestação de serviços de cuidados paliativos no Brasil, gestores e trabalhadores do sistema de saúde precisam levar em consideração, ainda, a tripla carga de doenças que o país enfrenta. Vilaça delimita esse fenômeno na situação epidemiológica brasileira como a convivência com problemas não resolvidos no tocante às doenças infecciosas e parasitárias, desnutrição e outros relativos à saúde sexual e reprodutiva; a crescente pressão das causas externas e as adversidades que acompanham as doenças crônicas não transmissíveis e seus condicionantes, como obesidade, tabagismo e sedentarismo.8 Nesse contexto, é possível conceber, no Brasil, um continente de demandas por cuidados paliativos que envolve indivíduos das mais diversas faixas etárias, situações socioeconômicas, distribuições geográficas, perfis de doenças, suporte familiar e social e acesso aos serviços de saúde – dos mais básicos aos mais complexos –, entre outros determinantes.




    A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2018),9 orienta que os gestores dos sistemas de saúde nos diferentes níveis estruturem as ofertas de cuidados paliativos em ordem de complexidade, sendo:




    A) Políticas e normativas institucionais de cuidados paliativos: estratégias para integrar competências necessárias para a prestação de bons cuidados paliativos em ambientes não especializados, podendo envolver treinamentos institucionais, elaboração de protocolos e guias de boas práticas para avaliação e manejo de sintomas, elaboração de Diretivas Antecipadas de Vontade, entre outras iniciativas.




    B) Cuidado paliativo geral: um conjunto mais sofisticado de profissionais com conhecimentos, habilidades e atitudes fundamentais para os cuidados paliativos e comuns à algumas áreas, como medicina de família e comunidade e demais categorias da APS, bem como Atenção Domiciliar, cardiologia, oncologia, nefrologia, neurologia, medicina intensiva, pediatria e geriatria, as quais não têm os CP como principal foco de atividades, mas frequentemente cuidam de pessoas com doenças que ameaçam à vida e demandam cuidados paliativos. Nesse ínterim, esses profissionais devem ter conhecimentos mais aprofundados no manejo de sintomas físicos ou psíquicos, comunicação efetiva, empática e honesta além dos cuidados para conforto durante a finitude.




    C) Cuidado paliativo especializado: esses serviços costumam cuidar de pessoas com as necessidades mais complexas em cuidados paliativos, como sintomas desconfortáveis e refratários a outros tratamentos iniciais, demandas psicossociais difíceis, necessidades de comunicação avançada e planejamento e cuidado à finitude em situações adversas. Portanto, albergam os profissionais que têm nos Cuidados Paliativos seu principal foco de trabalho, com equipes multiprofissionais mais completas, maior quantidade de recursos e/ou infraestrutura, em geral a nível hospitalar, e também têm capacidade para promover a formação de recursos humanos em cuidados paliativos, seja através de cursos, especializações ou residências médicas ou multiprofissionais. Dividem em graus I, II e III, em ordem de infraestrutura, disponibilidade de leitos e capacidade de formação de recursos humanos em saúde.




    CUIDANDO COMO UM TODO: PESSOAS, FAMÍLIAS E EQUIPES




    Na esteira do cuidado em saúde integral, é mister considerar as diferentes contribuições das categorias profissionais à relação equipe-paciente/família e ao processo terapêutico como um todo. Médicos, enfermeiros e técnicos em enfermagem, psicólogos, fonoaudiólogos, fisioterapeutas, assistentes sociais, nutricionistas, terapeutas ocupacionais, odontólogos, profissionais de educação física, assistentes espirituais (ou capelães), profissionais de serviços gerais, copeiras, seguranças, voluntários e profissionais técnicos-administrativos: todos fazem parte da equipe ampliada que se presta à enxergar, em verdade, necessidades físicas, emocionais, sociais e espirituais de pessoas que convivem com doenças graves e seus familiares, que costumam adoecer junto ao longo da história natural da doença. A avaliação impecável do binômio paciente-família depende e é potencializada pela multiplicidade de olhares e pela articulação de saberes de forma multiprofissional e interdisciplinar.10




    Por fim, mas não menos importante, é fundamental recordar aos profissionais que toda forma de cuidado envolve certo tipo de investimento, isto é, tem um custo. Isso é importante para desenvolver um olhar empático em direção à família que cuida do paciente com uma doença grave (cuidador familiar/informal) e também para si (cuidador profissional). Ser capaz de perceber o custo do cuidado na prática é uma competência que pode e deve ser desenvolvida, na graduação e na pós-graduação, como instrumento de autoconhecimento e também para a prevenção de problemas como as síndromes de Burnout e de Fadiga por Compaixão.11




    Pessoas cuidando de pessoas, com todas as nuances e complexidades agregadas: uma excelente síntese sobre os Cuidados Paliativos.
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