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RESUMO

Pacientes diagnosticados com doencas sem prognostico de
cura ou estabilizacdo demandam uma abordagem
multidisciplinar de cuidados. Isso € particularmente relevante
em condicoes neurodegenerativas, como Alzheimer, Parkinson
e ELA, além de cancer e demais doencas cronicas.

Neste sentido, a assisténcia em saude, com foco em cuidados
paliativos, busca gerenciar sofrimentos fisicos e psiquicos,
promover autonomia, garantir conforto e melhorar a
qualidade de vida, considerando o contexto biopsicossocial e
familiar do paciente que vivencia uma doenca sem
prognostico de estabilizacao e cura.

No Brasil, a discussao sobre cuidados paliativos iniciou na
década de 1980, formalizando-se em politicas publicas em
2005. Em 2020 o Hospital Sirio Libanes em parceria com MS,
publicou o “Manual de Cuidados Paliativos” - cuja atualizacao
ocorreu em 2023, visando difundir e ampliar conhecimentos
acerca do tema. Apesar dos avancos, como a recente
publicacao da Politica Nacional de Cuidados Paliativos -
Portaria GM/MS n°® 3.681/2024, ainda ha desafios na
cobertura e qualificacao para atendimentos, especialmente de
condicoes peculiares, como a doenca neurodegenerativa.

Neste ebook os autores almejam fornecer informacoes
abrangentes, ampliando a discussao e estimulando os leitores
na busca por implementar cuidados paliativos com equidade
e qualidade, especialmente aos pacientes com doencas
neurodegenerativas. Ao promover uma compreensao mais
profunda e compassiva, visamos inspirar praticas
assistenciais efetivamente humanizadas, que respeitem a
dignidade e a singularidade de cada paciente e sua familia,
em acordo com o preconizado em cuidados paliativos.



APRESENTACAO

Mobnica da Silva Santos

Considerando o envelhecimento da populacao e o aumento das doencas
cronicas e neurodegenerativas no Brasil, a implementacao eficaz de
cuidados paliativos (CPs) em todos os niveis de atencao a saude,
especialmente na Atencao Basica, constitui um desafio importante. Ha
de se considerar ainda que o paciente portador de uma doenca sem
prognostico de estabilizacdo ou cura, pode apresentar sinais e sintomas
que requerem manejo por equipe multiprofissional, buscando a
qualidade de vida, o alivio do sofrimento e autonomia (WHO, 2020 ).

O cuidado em saude engloba praticas voltadas nao apenas para
assisténcia ao paciente, mas também para sua familia. Este tipo de
cuidado € especialmente relevante em situacoes onde a doenca ja esta
instalada, apresentando um curso progressivo, irreversivel e nao
responsivo aos tratamentos estabelecidos. Isso € comum em casos de
doencas neurodegenerativas, como a doenca de Alzheimer, doenca de
Parkinson, esclerose lateral amiotréfica (ELA), doenca de Huntington,
entre outras. Assim como em outras condicoes cronicas, como o cancer,
e pacientes portadores de multiplos agravos a saude (Silveira et al.,
20106).

Deste modo, o objetivo dos profissionais capacitados em CPs é garantir
o conforto do paciente, gerenciar a dor, promover a autonomia, abordar
as questoes decorrentes do progresso da doenca, preservar a
estabilidade emocional, controlar a ansiedade e o medo diante do
desconhecido em relacao a nova realidade de vida. Isso tudo enquanto
levam em consideracao a condicao fisica atual do paciente, bem como o
envolvimento e os limites da familia (Ribeiro, 2019).

Os CPs comecaram a ser discutidos no Brasil na década de 1980,
especialmente em ambientes académicos e em alguns hospitais. No
entanto, a primeira mencao oficial e formal acerca destes cuidados no
contexto da saude publica brasileira ocorreu com a aprovacao da
Portaria n° 2.439, de 8 de dezembro de 2005, que estabeleceu a Politica
Nacional de Oncologia e incluiu os CPs como parte integrante dessa
politica. Essa politica abarca uma ampla gama de servicos, desde
promocao e prevencao até diagnostico, tratamento, reabilitacao e,



crucialmente, os CPs no Sistema Unico de Saude (SUS). Sua
implementacao ocorre em ambito federal, respeitando as competéncias
das trés esferas de gestdao, e desempenha um papel fundamental na
garantia de cuidados abrangentes para os individuos com diagnostico
de doenca oncologica (Brasil, 2005).

Em consonancia com o movimento mundial, para insercao e adesao aos
CPs, o Brasil vem avancando em termos de legislacoes, como a recente
publicacao da Portaria GM/MS n° 3.681, de 7 de maio de 2024, que
institui a Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS), por meio da alteracdo da Portaria de
Consolidacao GM/MS n° 2, de 28 de setembro de 2017. As quais
representam a integracdo dos CPs na estrutura do Sistema Unico de
Saude (SUS).

Essas iniciativas representam um avanco significativo na integracao dos
CPs a estrutura do Sistema Unico de Saude (SUS). Visto que, tais
definicoes reconhecem os impactos das transformacoes epidemiologicas
e biotecnologicas sobre o processo de morte, afirmam a autonomia do
paciente sobre suas escolhas existenciais e garantem o acesso a esses
cuidados em toda a rede publica de saude (Schaefer, 2020).

De acordo com o Atlas Global de CPs, 56,8 milhoes de pessoas
necessitam de CPs, sendo os adultos responsaveis por 67,1% do total
(Connor, Sepulveda, 2020). Nas Ameéricas, a taxa de necessidade do
cuidado em fim de vida é de 3,53 a 3,65 por 1.000 habitantes na
populacao geral. No entanto, menos da metade dessa demanda é
atendida (Pastrana et al, 2021 ).

Nota-se que o maior marco legal para a estruturacao desses cuidados
até entao foi no ano de 2018, quando foi publicada a Resolucao CIT/MS
n° 41, de 31 de outubro de 2018, que dispoe sobre as diretrizes para a
organizacdo dos CPs no Sistema Unico de Saude (SUS). Em sua
extensao, essa resolucao define os papéis dos diferentes niveis de
atencao a saude. A atencao domiciliar deve garantir que o ambiente
residencial esteja preparado para a fase terminal, sempre que possivel e
desejado. Enquanto isso, a atencao ambulatorial deve responder as
necessidades provenientes de necessidades especificas de cuidado e
acompanhamento. Ja nos casos de urgéncia e emergéncia, o foco deve
ser no alivio imediato de sintomas, proporcionando o conforto
necessario. E, a atencdo hospitalar concentra-se no controle de
sintomas que nao podem ser tratados em outros niveis de cuidado,
necessitando de internacao e intervengoes oportunas (Brasil, 2018).



Frente a falta de protocolos e como uma das alternativas para a
capacitacao dos profissionais e construcao de fluxos para otimizar a
assisténcia, foi desenvolvido, no ano de 2020, o Manual de CPs. Esta
iniciativa foi realizada em cooperacao entre o Ministério da Saude,
Conselho Nacional de Secretarios de Saude e Hospital Sirio-Libanés,
representando um esforco conjunto para preencher essa lacuna. O
manual foi reconhecido como a primeira iniciativa a fornecer subsidios
teoricos aos profissionais de saude na abordagem ao paciente paliativo,
fornecendo orientacdes essenciais e praticas para melhorar a qualidade
do atendimento.

Neste sentido, o presente e-book tem como objetivo fornecer subsidios
aos profissionais de saude, agregando o conhecimento para
implementar os CPs com equidade, eficacia e qualidade, em um
momento tdo delicado da vida de pacientes com doencas
neurodegenerativas e de seus familiares. Ao disponibilizar informacodes
abrangentes, fundamentadas em protocolos e estudos prévios,
esperamos que este recurso se torne uma ferramenta valiosa para os
profissionais de saude, contribuindo para melhor entendimento e
servindo como incentivo para implementacdo de uma abordagem mais
compassiva e qualificada na prestacdo de CPs aos pacientes com
doenca neurodegenerativa.

Referéncias

Brasil. Ministério da Saude. Portaria n°® 2.439/GM de 8 de dezembro de
2005. Institui a Politica Nacional de Atencao Oncologica: Promocao,
Prevencao, Diagnostico, Tratamento, Reabilitacao e Cuidados Paliativos.
Brasilia: Diario Oficial [da] Republica Federativa do Brasil, 9 dez 2005.
Secao 1, p.80-81.

Brasil. Ministério da Saude. Resolucao n°® 41, de 31 de outubro de
2018. Dispoe sobre as diretrizes para a organizacao dos cuidados
paliativos, a luz dos cuidados continuados integrados, no ambito
Sistema Unico de Saude (SUS). Brasilia: Diario Oficial [da] Republica
Federativa do Brasil, 2018.

Brasil. Manual de Cuidados Paliativos. 1. Ed. Sao Paulo: Hospital Sirio
Libanés; Ministério da Saude: 2020, 175 p. Disponivel em:
https://cuidadospaliativos.org/uploads/2020/12/Manual-Cuidados-Pa
liativos.pdf .

CONNOR, Stephen R.; SEPULVEDA BERMEDO, Maria Cecilia. Global
atlas of palliative care at the end of life. 2. ed. London, 2020. Disponivel



em:
https:/ /www.thewhpca.org/resources /global-atlas-on-end-of-life-care

PASTRANA, Tania et al. Atlas de cuidados paliativos de Latinoamérica
2021. Disponivel em: https://dadun.unav.edu/handle/10171/60351 .

RIBEIRO, Julia Rezende; POLES, Katia. Cuidados paliativos: pratica dos
meédicos da estratégia satde da familia. Revista Brasileira de Educacao
Médica, V. 43, p- 62-72, 20109. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/1981-52712015v43n3RB20180172 .

SCHAEFER, Fernanda. A importancia da implantacao dos cuidados
paliativos no Sistema Unico de Sauide. Revista de Direito Sanitario, v.
20, n. 3, p- 26-350, 2020. Disponivel em:

https://doi.org/10.11606/issn.2316-9044.v20i3p26-50 .

SILVEIRA NR, Nascimento ERP, Rosa LM, Jung W, Martins SR,
Fontes MS. Cuidado Paliativo e enfermeiros de terapia

intensiva: Sentimentos que ficam. Florianopolis: Rev Bras Enferm.
2016;69(6):1012-9

SILVEIRA, Natyele Rippel et al. Cuidado paliativo e enfermeiros de
terapia intensiva: sentimentos que ficam. Revista Brasileira de
Enfermagem, v. 69, p. 1074-1081, 2016. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/0034-7167-2016-0267 .

WHO - World Health Organization. Palliative Care. World
Health Organization; 2020. Available from:
https:/ /www.who.int/news-room /fact-sheets /detail /palliative-care .

10



CAPITULO 1

DOENCAS NEURODEGENERATIVAS: panorama
geral

Vanessa Bennemann

Daiane da Cruz Pacheco
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1. INTRODUCAO

As doencas neurodegenerativas (DN) sado distarbios caracterizados pela
progressiva deterioracdo e morte de células nervosas no sistema
nervoso central ou periférico. Isso resulta em wuma variedade de
sintomas cognitivos, motores e/ou comportamentais, conforme areas
especificas do cérebro e sistema nervoso sao afetadas. Essas condicoes
sao geralmente irreversiveis e progressivas, com impactos significativos
na qualidade de vida dos pacientes e em suas familias (Ribeiro, 2017).

Existem muitas doencas neurodegenerativas que diferem em sua
fisiopatologia, mas muitas envolvem mecanismos comuns de
degeneracao neuronal, tais como a acumulacado de proteinas anormais
no cérebro, inflamacao cronica, estresse oxidativo, disfuncao
mitocondrial e excitotoxicidade. Esses processos levam a deterioracao e
morte neuronal (FALCO, 2016). Cada doenca neurodegenerativa possui
caracteristicas especificas relacionadas aos tipos de neuronios afetados,
as regides cerebrais afetadas e aos aspectos moleculares e genéticos
envolvidos (Ramos, 2022).

A fisiopatologia das doencas neurodegenerativas, tais como a doenca de
Alzheimer (DA) e doenca de Parkinson (DP), ainda nao sao
completamente compreendidas. No entanto, nos ultimos anos, houve
grandes avancos em termos do conhecimento sobre proteinas intra e
extracelulares, tais como beta-amiloide (AB), a-sinucleina, proteina tau
e marcadores neuro inflamatérios, que parecem ter sua funcao ou
expressao prejudicada na DA, DP ou em outras DN (Benadiba et al.,
2012).

Neste sentido, de acordo com Ramos (2022), a incidéncia de deméncia
vem aumentando, nao somente devido ao envelhecimento da populacao,
mas também considerando comorbidades associadas e a incidéncia de
DN. Uma vez que a deméncia pode estar relacionada a doenca de
Alzheimer, doenca de Parkinson, doenca de Huntington, deméncia com
corpos de Lewy, esclerose lateral amiotréfica (ELA), deméncia vascular,
deméncia frontotemporal, doenca de Creutzfeldt-Jakob, deméncia
associada ao HIV e a sindrome de Down.

A Organizacao Mundial da Saude projeta que a prevaléncia da doenca
de Alzheimer e outras deméncias atingira 152 milhoes de casos até
2050 (OMS, 2018). Atualmente, no Brasil, pelo menos 1,76 milhdo de
pessoas sao afetadas por algum tipo de deméncia, sendo que o numero
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de casos tende a aumentar a medida que a populacao envelhece,
podendo alcancar 5,5 milhoes até o ano de 2050 (BERTOLA et al,
2023).

Um dos grandes desafios da saude publica € o controle das doencas
cronicas neurodegenerativas em idosos, pois, em sua maioria, nao ha
prevencao eficaz. E, sua ocorréncia acarreta no comprometimento da
cognicao, declinio funcional precoce, perda da produtividade e da
autonomia para realizacao das atividades diarias (Ribeiro, 2017).

Portanto, estas doencas merecem atencao especial devido ao seu
impacto negativo para o individuo e para a sociedade. Os custos
meédicos do tratamento das deméncias sdo muito elevados, pois incluem
nao so a assisténcia clinica: consultas, exames e medicamentos; mas
também acesso a lares especializados, servico domiciliares, transporte
de doentes, entre outros (WHO, 2012).

Na sequéncia especificaremos as quatro principais doencas cronicas
neurodegenerativas: doenca de Parkinson, doenca de Alzheimer,
esclerose lateral amiotrofica (ELA) e doenca de Huntington.

1.1 Doenca de Parkinson

A doenca de Parkinson € um disturbio neuroldgico cronico e progressivo
que afeta principalmente a coordenacdo motora. Caracteriza-se,
principalmente, por uma diminuicdo dos niveis de dopamina, um
neurotransmissor essencial para o controle dos movimentos, e a
formacao de corpos de Lewy (acumulacdes anormais de proteinas) na
substancia negra do cérebro. Levando a ocorréncia dos sintomas
tipicos, que incluem tremor em repouso, rigidez muscular, bradicinesia
(movimentos lentos e continuos) e disturbios posturais.

Na doenca de Parkinson, a formacao de corpos de Lewy ocorre
principalmente na substancia negra e em outras areas do cérebro,
contribuindo para os sintomas motores € nao motores, como alteracoes
no humor, disturbios do sono e declinio cognitivo. Alguns pacientes
podem desenvolver deméncia associada a doenca de Parkinson, e
nesses casos, a presenca de corpos de Lewy no cortex cerebral contribui
para os sintomas cognitivos observados.
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A doenca de Parkinson afeta aproximadamente 1% da populacao
mundial com mais de 60 anos, embora também possam ocorrer casos
em individuos mais jovens. E a segunda doenca neurodegenerativa mais
comum, ficando atras apenas da doenca de Alzheimer. A prevaléncia da
doenca tende a aumentar com a idade, sendo mais comum em pessoas
acima dos 80 anos. Além disso, estudos sugerem que homens tém uma
taxa ligeiramente maior de desenvolver a doenca em comparacdo com
mulheres.

O prognostico da doenca de Parkinson € individual, variando
significativamente de pessoa para pessoa. A condicado € progressiva, o
que significa que os sintomas tendem a piorar com o passar dos anos.
Os sintomas iniciais, como tremores, rigidez muscular, lentidao de
movimentos e problemas de equilibrio, sdo os primeiros indicativos da
doenca. No entanto, o diagnostico inicial pode ser desafiador, devido a
semelhanca desses sintomas com outras doencas neurologicas.

Conforme a doenca avanca, podem surgir complicacdes adicionais,
incluindo dificuldade de locomocao, problemas cognitivos e disturbios
do sono. Algumas pessoas podem experimentar uma progressdo mais
lenta da doenca, mantendo uma boa qualidade de vida por muitos anos,
enquanto outras podem sofrer uma deterioracdo mais rapida,
eventualmente tornando-se acamadas (Carvalho, 2021).

O diagnostico precoce pode fazer uma diferenca significativa no manejo
da doenca de Parkinson. Identificar a doenca em suas fases iniciais
permite intervencoes terapéuticas mais eficazes, que podem ajudar a
controlar os sintomas, melhorar a qualidade de vida e retardar a
progressao da doenca. Tratamentos iniciais, como medicacao,
fisioterapia e terapias ocupacionais, podem ser mais eficazes quando
iniciados precocemente, possibilitando aos pacientes manter a
funcionalidade e a independéncia por mais tempo.

1.2 Doenca de Alzheimer

O Alzheimer, reconhecido como a doenca neurodegenerativa mais
prevalente e letal em escala global pela Organizacao Mundial da Saude
(OMS, 2018), ultrapassando até mesmo o Parkinson, € caracterizado
pela formacao de placas de proteinas beta-amiloide fora das células
cerebrais e emaranhados de proteinas tau dentro delas. Essa
acumulacao anormal de proteinas desencadeia processos inflamatérios,
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danos celulares e, eventualmente, a morte neuronal, principalmente
afetando areas cerebrais associadas a memoria e ao pensamento. No
entanto, vale ressaltar que o impacto do Alzheimer nao se limita apenas
a essas funcoes cognitivas, mas também pode abranger aspectos
comportamentais, linguisticos e motores a medida que a doenca
progride (CARVALHO, 2021).

Além disso, € importante destacar que a diminuicao dos niveis de
neurotransmissores como a acetilcolina € apenas uma das varias
alteracoes neuroquimicas associadas ao Alzheimer. Essas mudancas
neuroquimicas complexas contribuem para os sintomas cognitivos
observados na doenca, adicionando uma camada de compreensdo a sua
fisiopatologia (CARVALHO, 2021).

A etiologia exata do Alzheimer ainda € um mistério para a comunidade
cientifica, apesar de décadas de pesquisa intensiva. No entanto, dentro
do espectro das deméncias, o Alzheimer é amplamente reconhecido
como a forma mais predominante, representando entre 60 a 80% dos
casos diagnosticados (FARIA et al, 2022). Essa prevaléncia alarmante
destaca a importancia critica de compreender melhor os mecanismos
subjacentes a essa doenca devastadora.

Ao longo do tempo, o Alzheimer progride em quatro estagios distintos,
cada um caracterizado por um conjunto Unico de sintomas e desafios.
Esses estagios, embora variem em termos de duracao e gravidade para
cada individuo, tendem a seguir uma trajetoria lenta e inexoravel de
declinio cognitivo e funcional (Brasil, 2024). Essa progressao gradual da
doenca coloca um fardo significativo ndao apenas sobre os pacientes,
mas também sobre seus cuidadores e familiares, que enfrentam uma
jornada emocional e pratica complexa ao longo do tempo.

Os quatro estagios do Alzheimer (Brasil, 2024) sao:

[. Estagio Inicial (Leve): nesta fase, os sintomas podem ser sutis e
facilmente atribuidos ao envelhecimento normal ou a outras
causas. Os sinais comuns incluem lapsos de memoéria leves,
dificuldade em encontrar palavras ou nomes familiares e desafios
em realizar tarefas cotidianas.

II. Estagio Intermediario (Moderado): a medida que a doenca
progride, os sintomas se tornam mais evidentes e impactantes. A
perda de memoria e a confusdao aumentam, interferindo na
capacidade do individuo agir de forma independente, surgem
sinais como diarréia, dificuldades em tarefas de motricidade fina,
agitacao e insonia. Questoes como desorientacdo temporal e
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espacial, mudancas de humor e dificuldade em realizar tarefas
simples se tornam mais aparentes.

III. Estagio Avancado (Grave): os sintomas se agravam
significativamente, afetando profundamente a independéncia e a
qualidade de vida do paciente. A capacidade de comunicacao é
severamente comprometida, e o individuo pode experimentar
dificuldades para reconhecer rostos familiares, realizar funcoes
basicas de autocuidado e manter o controle da bexiga e dos
intestinos.

IV. Estagio Terminal: & caracterizado por wuma deterioracao
acentuada das funcoes cognitivas e fisicas. O paciente pode se
tornar totalmente dependente de cuidados em tempo integral,
experimentando uma perda completa da capacidade de falar,
mover-se de forma independente ou mesmo de engolir alimentos.
Tornam-se mais suscetiveis a infeccoes oportunistas devido a sua
imunidade comprometida e a incapacidade de autocuidado. Essas
infeccoes podem ser graves e podem contribuir para complicacoes
médicas adicionais, eventualmente levando ao oObito (Brasil,
2024).

A deterioracao geral da saude, perda de peso e desnutricao que muitas
vezes acompanham o Alzheimer em estagios avancados também podem
contribuir para a vulnerabilidade do paciente a infec¢coes e para um pior
prognostico geral. Portanto, € fundamental que os cuidadores estejam
atentos a saude fisica dos pacientes com Alzheimer e tomem medidas
preventivas para evitar infeccoes oportunistas sempre que possivel
(Brasil, 2024).

Embora esses estagios oferecam uma estrutura para entender a
progressao da doenca, € importante ressaltar que a experiéncia do
Alzheimer € Unica para cada individuo e pode variar em termos de
sintomas e tempo de progressao. O reconhecimento precoce dos sinais e
sintomas do Alzheimer e o acesso a um diagnostico e tratamento
adequados continuam sendo fatores cruciais para melhorar o manejo e
a qualidade de vida dos pacientes afetados por essa doenca debilitante.

Ressalta-se que, em geral, os sintomas iniciais que indicam o inicio do
Alzheimer incluem a perda de memoria recente e a persisténcia de
lembrancas antigas. No entanto, a medida que a doenca progride,
ambas acabam por se deteriorar. Além disso, outros sintomas podem
surgir, tais como irritabilidade, dificuldade em compreender ou
expressar pensamentos complexos, desorientacdo espacial, problemas
de orientacao, isolamento social e sintomas de depressao (BRASIL,
2024).
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E importante destacar que, em cerca de 95% dos casos, o Alzheimer se
manifesta de forma esporadica, resultante de uma complexa interacao
entre fatores genéticos e ambientais. Embora os genes associados ao
"Alzheimer familiar" sejam raros, sua identificacao tem sido crucial para
oferecer pistas importantes que auxiliam no diagnostico precoce da
doenca (FARIA et al, 2022).

O prognoéstico do Alzheimer varia consideravelmente de pessoa para
pessoa. No entanto, a doenca invariavelmente conduz a um estado de
dependéncia total e, eventualmente, ao 6bito. O tempo de sobrevida
apos o diagnostico pode variar de trés a vinte anos, com uma média
estabelecida em torno de sete a dez anos (PORTUGAL, 2018).

1.3 Esclerose Lateral Amiotrofica

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), também conhecida como doenca
do eixo neuromotor, € uma das doencas neurodegenerativas mais
comuns que afetam os neurdonios motores na populacao adulta, com
uma incidéncia de 1 a 3 novos casos por 100.000 pessoas no mundo
(CARVALHO, 2021). Assim como em outras doencas
neurodegenerativas, a fisiopatologia da ELA nao €& completamente
elucidada. No entanto, sabe-se que caracteristicas como a degeneracao
dos neurdnios motores, localizados no cortex cerebral e na medula
espinhal, ocorrem de forma progressiva e rapida, levando a morte
desses neurdnios. Isso interrompe os sinais nervosos entre os musculos
e o cérebro e vice-versa (PINHEIRO, 2019).

Outros fatores importantes sao o acumulo de proteinas anormais, como
a TDP-43, dentro dos neuronios motores, o que interfere na funcao
celular e, igualmente, leva a morte celular. Ainda, a inflamacao cronica
e a excitotoxicidade aumentam a liberacdao de neurotransmissores
excitatorios como o glutamato, causando uma hiperestimulacao dos
neuronios e levando-os a morte. Além disso, a disfuncao mitocondrial
contribui para a morte celular devido a falta de producao de energia
(PINHEIRO, 2019).

Diferentemente da Doenca de Parkinson (DP) e da Doenca de Alzheimer
(DA), a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) apresenta tanto fatores
genéticos quanto ambientais. Embora nao tenha uma causa genética
Unica conhecida, sabe-se que cerca de 5 a 10% dos casos sao
hereditarios, resultantes de mutacdées nos genes C9orf72, SODI,
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TARDBP e FUS. Fatores ambientais, como exposicao a toxinas e lesdes
fisicas, também podem aumentar a susceptibilidade a esta doenca
(ABrELA, 2013).

Pacientes com ELA apresentam comprometimento e/ou incapacidade
nas atividades basicas e cotidianas, caracterizados por padroes
heterogéneos de comprometimento. Esses comprometimentos incluem
dificuldade de movimento, comunicacdo, respiracao e degluticao, além
de alteracdoes no humor e cognicdo, e problemas psicologicos como
depressdo e ansiedade. Esses sintomas sao comumente relatados em
decorréncia da progressao da doenca (ABrELA, 2020). Os sintomas
motores iniciais podem incluir fraqueza muscular, espasmos, caibras, e
atrofia muscular. A medida que a doenca progride, os pacientes podem
perder a capacidade de andar, usar as maos, falar, engolir e,
eventualmente, de respirar espontaneamente. O prognostico da ELA é
geralmente desfavoravel, levando ao 6bito em cerca de 5 a 8 anos apos o
inicio dos sintomas (ORSINI et al., 2017).

Atualmente, o tratamento da ELA é focado no manejo dos sintomas e na
melhoria da qualidade de vida dos pacientes, ou seja, prioriza-se os
CPs, uma vez que nao ha cura conhecida para a doenca. O ‘riluzol’ € um
medicamento que pode prolongar a vida dos pacientes, retardando a
progressao da doenca. Outro medicamento, a ‘edaravone’, pode ajudar a
diminuir a taxa de declinio funcional em alguns pacientes (ABrELA,
2013).

Além disso, a fisioterapia e a terapia ocupacional sdo essenciais para
manter a mobilidade e a independéncia funcional pelo maior tempo
possivel. Terapias de fonoaudiologia podem ajudar a gerenciar
problemas de fala e degluticdo. O suporte respiratorio, incluindo
ventilacao nao invasiva, € frequentemente necessario a medida que a
doenca progride. Abordagens multidisciplinares que envolvem
neurologistas, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudiologos
e psicologos sdao fundamentais para fornecer um cuidado abrangente
aos pacientes com ELA (ABrELA, 2013).

Ressalta-se que os CPs tornam-se essenciais para garantir o conforto e
a dignidade dos pacientes. Os quais incluem o manejo de sintomas
como dor, dispneia e ansiedade, além de fornecer suporte emocional e
espiritual tanto para os pacientes quanto para suas familias. A equipe
de CPs trabalha para melhorar a qualidade de vida, ajudando os
pacientes a viverem o mais confortavelmente possivel até o fim da vida.
Isso pode incluir a utilizacdo de sedacao paliativa em casos de
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sofrimento refratario e insuportavel, bem como o suporte continuo aos
familiares durante o curso da doenca, bem como no processo de luto.

1.4 Doenca de Huntington

A doenca de Huntington € uma condicao hereditaria, genética e
progressiva que afeta o sistema nervoso central, resultando na perda de
células dos ganglios da base e apresentando sintomas motores,
cognitivos e psiquiatricos (ABH, 2016). Conforme Martelli (2014, p. 33),
ela €& caracterizada por uma triade, que envolve disturbios do
movimento, distirbios comportamentais e deméncia, podendo se
manifestar em qualquer fase da vida, embora geralmente emerge entre a
quarta e a quinta décadas de vida (ABH, 2016).

Quanto aos disturbios do movimento, ha manifestacdo de coréia,
distonias, mioclonias e parkinsonismo. A saber, de acordo com as
publicacoes da Associacao Brasil Huntington (ABH, 2016):

e Coréia: um disturbio do movimento caracterizado por movimentos
involuntarios e incontrolaveis, que geralmente sao rapidos,
irregulares e abruptos. Esses movimentos podem afetar qualquer
parte do corpo, resultando em dancas ou contracoes
involuntarias dos membros, da face ou do tronco. Na doenca de
Huntington, a coréia € um dos sintomas motores mais comuns e
caracteristicos.

e Distonias: sao contracdoes musculares involuntarias que resultam
em movimentos repetitivos ou posturas anormais. Estes
movimentos podem ser sustentados e podem causar torcao ou
contorcao de partes do corpo. Nas distonias, os musculos podem
ficar presos em posicoes anormais por periodos prolongados. Na
doenca de Huntington, as distonias podem contribuir para a
rigidez muscular e para a dificuldade de movimento.

e Mioclonias: sao contragcoes musculares rapidas e repentinas que
podem ocorrer de forma isolada ou em série. Elas sao
frequentemente descritas como solucos musculares e podem
afetar diferentes partes do corpo. Nas mioclonias, os movimentos
sdo breves e podem ocorrer espontaneamente ou em resposta a
estimulos externos. Na doenca de Huntington, as mioclonias sao
um dos sintomas motores possiveis, embora possam ser menos
proeminentes do que a coréia.
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e Parkinsonismo: conjunto de sintomas motores que se
assemelham a doenca de Parkinson, incluindo tremor, rigidez
muscular, bradicinesia (movimentos lentos) e instabilidade
postural. Na doenca de Huntington, o parkinsonismo pode se
manifestar como rigidez muscular, movimentos lentos e
dificuldade de coordenacao. Embora o parkinsonismo seja mais
comumente associado a doenca de Parkinson, pode ocorrer como
parte de outras condicdées neurologicas, incluindo a doenca de
Huntington (ABH, 2016).

Os primeiros sintomas surgem gradualmente entre os 30 e 50 anos,
mas também podem aparecer na infancia (forma juvenil) e em idosos.
Se um dos pais possui Huntington, ha 50% de chances de transmitir o
gene defeituoso ao filho, que pode desenvolver a doenca ao longo da
vida. A heranca da doenca de Huntington segue um padrao
autossomico dominante, o que significa que apenas uma copia do gene
mutado € suficiente para causar a doenca (ABH, 2016).

Os sintomas motores incluem, conforme ja descritos: movimentos
involuntarios (coréia), rigidez muscular (distonia), contracoes
musculares subitas (mioclonias) e dificuldades com a coordenacao e
equilibrio (parkinsonismo). Os sintomas cognitivos frequentemente
envolvem declinio na memoria, dificuldade em planejar e organizar
tarefas e reducao da capacidade de concentracdo. E, os sintomas
psiquiatricos podem incluir depressao, irritabilidade, apatia e, em casos
mais graves, psicose.

Nao existe cura para a doenca de Huntington, e o tratamento eficaz é
limitado. Os tratamentos disponiveis sdao focados no cuidado paliativo
(CP), para alivio dos sintomas e melhoria da qualidade de vida.
Medicamentos podem ser prescritos para controlar movimentos
involuntarios e disturbios psiquiatricos, enquanto terapias ocupacionais
e fisioterapia ajudam na manutencao da funcdo motora. Além disso,
suporte psicologico e social é crucial para pacientes e familiares.

Muitas pessoas conseguem manter a independéncia por um periodo
significativo apoés o inicio dos sintomas, apesar da progressao inevitavel
da doenca. Pesquisas estao em andamento para desenvolver terapias
que possam retardar a progressdao da doenca ou corrigir a mutacao
genética subjacente. Estudos sobre tratamentos com células-tronco,
terapia genética e outras abordagens inovadoras oferecem esperanca
para futuros avancos no manejo da doenca de Huntington (ABH, 2016).
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2 ASSISTENCIA TERAPEUTICA: visao geral

De acordo com a condicao neurodegenerativa e a fase da doenca, €
crucial estabelecer adequados CPs, que englobam desde terapia
medicamentosa especifica e individualizada, além de oferecer cuidados
e terapia complementares. O objetivo € nao apenas retardar a
progressao da doenca, mas principalmente aliviar os sintomas cronicos
e desconfortaveis, como dor, alteracoes neuropsicologicas,
gastrointestinais, respiratorias, musculo esqueléticas, entre outros
(ALVES & ZANIN, 2024).

No contexto atual, € importante ressaltar os avancos recentes nas
pesquisas clinicas, que estao explorando tanto medicamentos
promissores quanto aqueles recém-aprovados pela Food and Drug
Administration (FDA) e Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA) para o tratamento do Alzheimer e da Esclerose Lateral
Amiotrofica. Destaca-se, por exemplo, o sucesso demonstrado pelos
medicamentos ‘Aducanumabe’ e ‘Donanemabe’, os quais mostraram
eficacia significativa na reducao do acimulo das placas beta amiloides
no sistema nervoso central. Esses avancos nao apenas retardam a
progressao da doenca, mas também representam uma melhoria
substancial na qualidade de vida dos pacientes afetados (CARDOSO et
al., 2022).

O acompanhamento por profissionais de enfermagem desempenham
um papel crucial no cuidado integral dos pacientes com doenca
paliativa, fornecendo suporte emocional, monitoramento de sintomas e
da eficacia das terapias farmacologicas e nao farmacologicas e educacao
sobre o manejo da condicdo. A enfermeira desempenha um papel
fundamental na coordenacado dos cuidados e na garantia de que as
necessidades dos pacientes sejam atendidas de maneira holistica,
compassiva e adequada.

Neste sentido, terapéuticas integrativas e complementares sao
igualmente importantes, conforme observado por OLIVEIRA et al.
(2023):

e Terapia Fisica: a fisioterapia desempenha um papel fundamental
na melhoria da mobilidade, flexibilidade e forca muscular, além
de ensinar técnicas para aprimorar a postura, prevenir quedas e
otimizar a autonomia do paciente.
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e Terapia Ocupacional: essa forma de terapia auxilia os pacientes
na descoberta de métodos adaptativos para realizar suas
atividades diarias, promovendo a independéncia, autonomia e
qualidade de vida.

e Terapia da Fala: atencdo fonoaudiologica € especialmente
benéfica para aqueles com dificuldades na fala, degluticdo ou
producao excessiva de saliva, minimizando eventos adversos
como engasgos € broncoaspiracao, e aumentando o bem-estar dos
pacientes com dificuldades nessas areas.

e Terapia Psicologica: é essencial para oferecer suporte emocional e
mental nao apenas aos pacientes, mas também aos seus
familiares e cuidadores. Os psicologos auxiliam os pacientes a
lidarem com os desafios emocionais e psicossociais associados a
doenca, oferecendo estratégias de enfrentamento, apoio e
orientacdo ao longo do processo de tratamento. Além disso,
desempenham um papel crucial na promocao da adaptacao e na
melhoria da qualidade de vida, proporcionando um espaco seguro
para expressao de emocoes e desenvolvimento de habilidades de
enfrentamento.

Portanto, € crucial que os pacientes com doencas neurodegenerativas
sejam acompanhados por uma equipe multidisciplinar,
preferencialmente, composta por meédicos neurologistas, enfermeiros,
fisioterapeutas, psicologos, terapeutas ocupacionais e fonoaudiélogos, a
fim de receberem CPs abrangentes e personalizados, contribuindo nao
apenas para o controle e estabilizacao da doenca, mas visando uma
melhor qualidade de vida (OLIVEIRA et al., 2023). As PICS, nesse
contexto, representam uma valiosa adicdo ao tratamento convencional,
ajudando a integrar cuidados que consideram todas as dimensoes do
ser humano.

2.1 Praticas Integrativas e Complementares em Saude

As Praticas Integrativas e Complementares (PICS) sao estratégias de
saude que permitem um olhar holistico sobre o individuo e seu
processo de saude-doenca. Sao definidas como recursos terapéuticos
que estimulam os mecanismos naturais de prevencao e recuperacao da
saude, com énfase na escuta acolhedora, no desenvolvimento do vinculo
terapéutico, na integracao do ser humano com o meio ambiente e a
sociedade, proporcionando a ampliacao da visao do processo
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saude-doenca e a promocao global do cuidado humano, especialmente
do autocuidado (BRASIL, 2018).

Ainda, as PICS buscam promover recursos para a recuperacao e
promocao da saude, prevencao de agravos e melhoria da qualidade de
vida em doentes sem prognodstico de cura. Adotando uma abordagem
integral e holistica que considera o paciente em todas as suas
dimensodes: fisica, emocional, mental, social e espiritual (BRASIL, 2024).

As PICS ganharam destaque a partir da Oitava Conferéncia Nacional de
Saude (1986) e se expandiram nos anos seguintes. Sendo oficialmente
incluidas no Sistema Unico de Saude (SUS) em 2006 pela Politica
Nacional de Praticas Integrativas e Complementares (PNPIC), conforme
a Portaria GM/MS n° 971, de 03 de maio de 2006 (BRASIL, 2018).
Nesse mesmo periodo, foram reconhecidas e integradas ao SUS praticas
como homeopatia, acupuntura, fitoterapia, antroposofica e termalismo.

Em 2017, a inclusao foi ampliada pela Portaria n® 849, adicionando
outras terapias como arteterapia, ayurveda, biodanca, danca circular,
meditacdo, musicoterapia, naturopatia, osteopatia, quiropraxia,
reflexoterapia, reiki, shantala, terapia comunitaria integrativa e ioga.
Em 2018, a Portaria n° 702 expandiu ainda mais o rol de PICS,
incluindo apiterapia, aromaterapia, terapia bioenergética, constelacao
familiar, cromoterapia, geoterapia, hipnoterapia, imposicao de maos,
ozonioterapia e terapia de florais (TELESI JUNIOR, 2016).

A partir de 2018, o SUS passou a oferecer 29 terapias integrativas. Em
2019, o Ministério da Saude registrou 9.350 estabelecimentos adotando
as PICS nos servicos de saude, sendo 78% na Atencdo Primaria a
Saude, 18% na Média Complexidade e 4% na Alta Complexidade.
Desses, 8.239 estabelecimentos de atencdo primaria ofereciam PICS,
distribuidos em 3.173 municipios brasileiros (TAKESHITA et al., 2021).

Destaca-se que, no contexto do cuidado de pacientes com doencas
cronicas e sem possibilidade terapéutica curativa, € recomendado
considerar as PICS como parte dos CPs desde o diagnostico inicial.
Além disso, € fundamental integrar essas praticas nos cuidados
continuados, colocando o foco no paciente como um ser completo, nao
apenas na sua condicao clinica (SBBG, 2015).

Estudos tém demonstrado que as PICS podem significativamente
melhorar a qualidade de vida dos pacientes, influenciando
positivamente em aspectos neurocognitivos, emocionais, psiquicos e
sociais. Visto que contribuem para relaxamento e alivio de sintomas de
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estresse, ansiedade e depressdao. Promovendo bem-estar geral, tanto
quanto auxiliar no controle de sintomas especificos (FINSETH, 2015).

De forma peculiar, aos pacientes com doencas neurodegenerativas, €
importante adotar uma abordagem que equilibre o conhecimento
cientifico com o humanismo, valorizando a qualidade de vida, a
dignidade e a possibilidade de uma morte tranquila. Assim, as PICS
podem ser uma potencialidade no CP frente a estas condicoes.
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1. INTRODUCAO

O avanco tecnologico e cientifico na area da saude proporciona
ambientes propicios e diversas opcoes de investimento terapéutico. No
entanto, muitas vezes o foco dos profissionais de saude esta
predominantemente voltado para o tratamento ativo das enfermidades,
negligenciando a importancia de minimizar o sofrimento do paciente e
de sua familia. Diante da necessidade de melhorar a atuacao dos
profissionais de saude no cuidado a pacientes com doencas
incapacitantes e ameacadoras da continuidade da vida, surgiu a
proposta de intervir no cenario atual, de cuidados tradicionalmente
oferecidos, por meio da insercdo da pratica dos CPs (MELLER, et. al,
2023).

Os CPs tém uma histéria que remonta a milénios, embora tenham se
desenvolvido significativamente no século XX. Sua abordagem moderna
surgiu em 1967, liderada por Dame Cicely Saunders, assistente social,
enfermeira e médica inglesa, que fundou o primeiro ‘Hospice’ moderno,
em Londres. Saunders enfatizou a importancia de proporcionar
cuidados holisticos e compassivos para pacientes terminais, focando
nao apenas no alivio da dor fisica, mas também no suporte emocional,
espiritual e social. A partir desse marco, os CPs ganharam
reconhecimento e foram integrados gradualmente aos sistemas de
saude em todo o mundo (Silva; Amaral; Malagutti, 2019).

Na década de 1970, os CPs comecaram a se expandir
internacionalmente, com organizacoes como a ‘Hospice Foundation of
America’ nos Estados Unidos e a ‘European Association for Palliative
Care’ na Europa. Ambos desempenham papéis importantes na
promocao e desenvolvimento dessa especialidade. Paralelamente, foram
estabelecidas politicas e diretrizes internacionais e nacionais em muitos
paises para integrar os CPs aos sistemas de saude, reconhecendo a
importancia de oferecer conforto e qualidade de vida para pacientes com
doencas sem prognostico de cura ou diagnosticadas em estagios
avancados (Silva; Amaral; Malagutti, 2019).

Conceitualmente, segundo a definicao da Organizacao Mundial da
Saude (OMS, 2002), os CPs constituem uma forma de assisténcia
proporcionada por uma equipe multidisciplinar. Seu objetivo primordial
¢ melhorar a qualidade de vida nao apenas do paciente, mas também de
seus familiares, em face de uma doenca progressiva e potencialmente
fatal. Isso é alcancado por meio da prevencao e alivio do sofrimento, da
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identificacao precoce de sinais e sintomas, da avaliacao meticulosa e do
manejo eficaz da dor e de outros sintomas fisicos, sociais, psicologicos e
espirituais.

A Alianca Mundial de Cuidados Paliativos (WPCA) ampliou e esclareceu
que esses cuidados sdao fundamentais ndo apenas para condicoes que
representam risco de vida, mas também para doencas cronicas
progressivas. A recomendacdo para esses cuidados nao se baseia
apenas em uma estimativa de tempo de vida ou em um prognostico
especifico, mas deve levar em consideracao as necessidades
biopsicossociais de cada paciente (MELLER et al., 2023).

Entretanto, uma pesquisa publicada no Journal of Pain and Symptom
Management propds uma nova definicdo. Segundo o consenso, os CPs
sao definidos como: "cuidados holisticos e ativos, oferecidos a pessoas
de todas as idades que estdo enfrentando um intenso sofrimento
relacionado a sua saude, decorrente de wuma doenca grave,
especialmente aquelas que estao no final da vida”. O objetivo dos CPs é€,
portanto, melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de suas familias e
de seus cuidadores" (LUKAS et al., 2020).

Segundo a OMS (2002) os principios que regem os CPs sao:

* Promover o alivio da dor e de outros sintomas desagradaveis;

* Afirmar a vida e considerar a morte como um processo natural;

e Nao acelerar nem adiar a morte;

* Integrar os aspectos psicologicos e espirituais no cuidado ao paciente;

* Oferecer um sistema de suporte que possibilite ao paciente viver tao
ativamente quanto possivel, até o momento de sua morte;

» Oferecer suporte para que a familia compreenda o processo de doenca,
se organize e enfrente o luto;

* Adotar abordagem multiprofissional para focar nas necessidades dos
pacientes e seus familiares, incluindo acompanhamento no luto;

* Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca;

e Instituir CPs o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida com qualidade e bem estar;
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* Incluir investigacoes diagnosticas necessarias para melhor
compreensao € manejo das complicacoes clinicas que possam gerar
sofrimento (OMS, 2002).

1.1 Profissionais de Saude na Promocao de Cuidados
Paliativos

Os CPs envolvem uma pratica que aborda o ser humano em sua
integralidade, visando intervencdes nos sintomas de natureza fisica,
social, emocional e espiritual. Esta pratica deve ser necessariamente
interprofissional, envolvendo médicos, equipe de enfermagem,
assistentes sociais, psicologos, capelaes e demais terapeutas
especializados, conforme a necessidade de cada paciente e nucleo
familiar (Guaragna, Tigre, Nascimento, 2020).

Ressalta-se que equipe interdisciplinar envolve um grupo de
profissionais de diferentes areas do conhecimento que colaboram entre
si para abordar questoes complexas, problemas ou desafios em um
determinado contexto. Cada membro da equipe contribui com sua
experiéncia, perspectiva e habilidades especificas para alcancar
objetivos comuns. A interdisciplinaridade promove a integracao de
diversas disciplinas, tais como medicina, psicologia, assisténcia social,
enfermagem, terapia ocupacional, entre outras, visando uma
compreensao mais abrangente e a abordagem holistica das
necessidades dos individuos atendidos. Essa abordagem ¢é
particularmente comum em contextos de saude, educacao, pesquisa e
assisténcia social, onde a complexidade das questoes exige uma visao
ampla e integrada para fornecer o melhor atendimento ou solucao
possivel (Guaragna, Tigre, Nascimento, 2020).

Neste sentido, o enfermeiro € o profissional responsavel pelo
gerenciamento, organizacao e planejamento do cuidado na pratica
assistencial. Atuando na equipe de CP, ele necessita de amplo
conhecimento em fisiopatologia, farmacologia e terapias
complementares para o manejo e controle dos sintomas. Além disso,
deve estabelecer uma comunicacao efetiva com a equipe
multiprofissional, o paciente e seus familiares (Guaragna, Tigre,
Nascimento, 2020).

O médico especializado em CPs entende que a doenca impacta o
paciente em varias dimensoes. Na medicina paliativa, sua
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responsabilidade inclui estudar e gerenciar pacientes com condicoes
patologicas ativas, progressivas e em estagio avancado, com um
prognostico restrito. O tratamento visa melhorar a qualidade de vida do
paciente, para isto, o médico deve promover alivio da dor e
retardamento de outros sintomas, atuando em parceria com a equipe
multiprofissional (Guaragna, Tigre, Nascimento, 2020).

O assistente social serve como uma ponte entre o paciente, a familia e o
restante da equipe de saude, fornecendo informacdes sobre o contexto
biografico do paciente, seu ambiente de vida e as condi¢coes em que
reside. Ele tem o papel crucial de representar a voz do individuo e de
seus familiares. Habilidades como acolhimento e escuta sao essenciais,
pois fortalecem os lacos entre o paciente e seus entes queridos, além de
garantir os recursos necessarios para uma morte digna. O assistente
social possui um entendimento especifico sobre as dinamicas
socioecondmicas e culturais da familia, fundamentais para guiar as
definicoes terapéuticas definidas pela equipe de saude (Guaragna,
Tigre, Nascimento, 2020).

O psicologo € o profissional destacado na equipe multiprofissional,
tendo o papel de facilitar o manejo das desordens psiquicas causadas
pelo estresse e sofrimento decorrentes da doenca cronica, fornecendo
suporte emocional ao paciente e a familia. A comunicacao interpessoal
entre o paciente, o psicologo e os demais membros da equipe de saude
contribui para estabelecer uma relacdao de confianca com o individuo.
Identificar a espiritualidade do paciente e auxiliar a definir uma rede de
apoio € um dever do psicologo atuante na equipe de CP, uma vez que
este pode ser um aspecto importante no enfrentamento da dor e do
sofrimento, especialmente para pacientes com doencas mais graves e de
progressao rapida (Guaragna, Tigre, Nascimento, 2020).

Nao ha duvidas de que a interprofissionalidade € essencial para a
evolucdo do cuidado, promovendo a integracao dos diversos
profissionais que compdem a equipe paliativista. Dessa forma, é
possivel acolher o paciente e sua familia em sua totalidade
biopsicossocial e espiritual, proporcionando autonomia, qualidade de
vida e dignidade durante o processo evolutivo da doenca, até apos o fim
da vida (Guaragna, Tigre, Nascimento, 2020).
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1.2 Manejo de Sinais e Sintomas em Cuidados Paliativos

Os sintomas fisicos e psicossociais comuns em pacientes que
necessitam de CPs incluem dor, fadiga, falta de ar, ansiedade,
depressao, entre outros. O controle desses sintomas €& fundamental
para garantir qualidade de vida aos pacientes, e em todas as definicoes
de CPs, a preocupacdo com a prevencao e controle dos sintomas é
evidente, exigindo a identificacdo, avaliacao e tratamento eficaz dos
mesmos (Carneiro, 2021).

A fadiga, caracterizada por sensacdo de cansaco persistente,
esgotamento e fraqueza, € o sintoma mais comum relacionado ao cancer
avancado e outras doencas debilitantes, contribuindo para a perda
progressiva da capacidade funcional dos pacientes. A anorexia € outro
sintoma comum em doencas avancadas, muitas vezes incidindo em até
80% dos casos, com etiologia multifatorial, podendo estar relacionada a
depressao e aos efeitos colaterais dos tratamentos, sendo muitas vezes
preditiva do declinio terminal do paciente (Carneiro, 2021).

A dor, conceituada pela Associacao Internacional para o Estudo da Dor
como "uma sensacao fisica e emocional desagradavel, subjetiva,
relacionada a uma lesao real ou potencial ou descrita em termos de tal
lesao", € prevalente em 11 a 98% dos pacientes. No campo dos CPs,
Cicely Saunders, precursora dessa pratica, introduziu o conceito de Dor
Total, reconhecendo sua natureza multidimensional, influenciada por
fatores fisicos, sociais e espirituais (Guaragna; Tigre; Nascimento,
2020).

As escalas de avaliacao de sintomas desempenham papel crucial nos
CPs, fornecendo uma metodologia sistematica para quantificar e
monitorar os sintomas que os pacientes experimentam. Essas
ferramentas sao essenciais para avaliar a eficacia das intervencoes e
ajustar os tratamentos conforme necessario para maximizar o conforto
do paciente. A escolha e o uso dessas escalas requerem um
entendimento profundo de suas caracteristicas e limitacoes, bem como
uma consideracao cuidadosa das particularidades de cada caso (Neves;
Muniz; Reis, 2020).

A ‘Palliative Performance Scale’ (PPS) € utilizada por pesquisadores para
medir a funcionalidade do paciente com base em sua capacidade de
deambulacao, atividade, evidéncia da doenca, autocuidado, ingestao
alimentar e nivel de consciéncia. O desempenho e a autonomia do
paciente sao classificados inicialmente em 100% e podem diminuir até

32



0 a medida que a condicdo do paciente piora, chegando as ultimas 48
horas de sua vida (Neves; Muniz; Reis, 2020).

Por outro lado, a escala Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS) permite que os proprios pacientes avaliem a intensidade de nove
sintomas fisicos e psicoespirituais em uma escala do tipo likert de O a
10. Esta ferramenta de avaliacao quantitativa é preenchida pelo
paciente para minimizar possiveis vieses na mensuracao dos sintomas,
que incluem dor, cansaco, nausea, tristeza, ansiedade, sonoléncia,
apetite, bem-estar e falta de ar. Cada sintoma é avaliado com uma
pontuacao de zero (nenhum sintoma) a dez (manifestacao maxima do
sintoma), resultando em uma pontuacao total maxima de 90 pontos

(Neves; Muniz; Reis, 2020).

Para pacientes que enfrentam doencas ameacadoras a vida, os CPs
oferecem uma abordagem de cuidado integral focada na prevencao e no
manejo dos sintomas. Os principios fundamentais para o controle
sintomatico incluem avaliar o paciente antes do tratamento, para
identificar a causa dos sintomas; comunicar clara e efetivamente aos
pacientes e seus familiares as causas desses sintomas e as opcoes de
tratamento; ser proativo na gestdo dos sintomas, para prevencao e
mitigacdo dos mesmo, sempre que possivel; implementar uma
abordagem terapéutica combinada, que envolve tanto tratamentos
farmacologicos quanto nado farmacologicos; definir prazos para alcancar
os objetivos terapéuticos e estabelecer estratégias para prevenir futuros
sintomas, como a prescricaio de medicacao de resgate e terapias
integrativas e complementares (Carneiro, 2021).

Ressalta-se que a comunicacao € o aspecto central que influencia todos
os desafios relacionados ao paciente em CPs, atuando como uma tatica
essencial de cuidado, facilitando as relacoes interpessoais,
proporcionando diagnoésticos de enfermagem confiaveis e servindo como
um vinculo entre o enfermeiro, a familia e o paciente. Nesse contexto,
uma comunicacao clara e adequada é fundamental para promover a
autonomia do paciente em CPs e apoiar as decisoes que ele tera que
tomar em relacdo ao seu tratamento e ao tempo de vida que lhe resta
(Pacheco, et al, 2020).

Em suma, os CPs representam uma abordagem humanistica e
compassiva no cuidado de pacientes com doencas avancadas ou
terminais. Ao longo deste capitulo, exploramos seus principios
fundamentais, incluindo a abordagem holistica do paciente, o papel da
equipe multidisciplinar, a avaliacdo e controle de sintomas, a
comunicacao sensivel e os aspectos éticos e culturais envolvidos. Esta
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claro que os CPs desempenham um papel crucial na promocao da
qualidade de vida, no alivio do sofrimento e no apoio as necessidades
fisicas, emocionais, sociais e espirituais de pacientes e suas familias.

A medida que as terapéuticas em saude continuam a avancar, é
essencial reconhecer o valor dos CPs como uma especialidade
independente e integra-los cada vez mais nos sistemas de saude em
todo o mundo. Garantir o acesso equitativo a CPs de alta qualidade
deve ser uma prioridade para todos os prestadores de cuidados de
saude. Ao fazé-lo, podemos garantir que os pacientes com doencas
debilitantes e em estagio avancado recebam o apoio e o conforto de que
necessitam para viver plenamente o tempo que lhe resta.
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1. INTRODUCAO

Dentre as doencas passiveis de CPs, destacam-se as doencas
neurodegenerativas, que geralmente apresentam um prognostico
desfavoravel, com expectativa de vida reduzida e, em alguns casos, uma
sobrevida prolongada, porém com limitacoes importantes que surgem
de forma gradativa e significativa. Além disso, essas condicoes sao
acompanhadas de sintomas complexos, como crises algicas, fadiga,
depressao e disturbios do sono, exigindo cuidados especializados
(Pratas, 2018).

Conforme a mais recente definicao da Organizacao Mundial de Saude
(OMS) considera-se CPs como sendo aqueles que se concentram em
aprimorar a qualidade de vida de pacientes e suas familias, que lidam
com desafios derivados de doencas incuraveis e/ou em estagios
avancados, com prognostico limitado. Isso € alcancado por meio da
prevencao e alivio do sofrimento, mediante a identificacdo precoce e o
tratamento abrangente nao apenas dos sintomas fisicos, mas também
dos aspectos psicologicos, sociais e espirituais (PRATAS, 2018).
Compreender esse conceito se torna primordial para que haja uma
assisténcia adequada, norteada por qualidade e humanizacao, ao
paciente com doenca incuravel e/ou em estagio avancado.

De acordo com Santos et al. (2023) os CPs sao essenciais para suprir
as demandas do paciente, abrangendo seu bem-estar fisico, espiritual e
emocional. Além disso, oferecem recursos para facilitar a tomada de
decisoes médicas, aliviar o fardo psicologico e aprimorar a qualidade de
vida, proporcionando suporte as familias para manter a esperanca,
independentemente do desfecho. Neste sentido, os CPs representam
uma vertente terapéutica crucial, focada em proporcionar conforto a
pacientes em estagio terminal de saude. Portanto, para alcancar esse
proposito, a equipe multidisciplinar precisa considerar uma variedade
de aspectos da vida do paciente, como idade, condicdo social e
psicologica e crencas espirituais, a fim de garantir conforto fisico para
além das demandas sintomaticas (SILVEIRA;PEREIRA, 2022).

Rodrigues et al (2024) citam os CPs como adequados em qualquer fase
apos o diagnostico de uma doenca cronica progressiva sem prognostico
de cura. Os quais devem abranger o controle de sintomas, comunicacao
efetiva sobre prognostico e objetivos de cuidado, além do suporte
psicossocial e emocional. E ainda, que os CPs nao se tratam apenas da
morte; sdo sobre garantir qualidade de vida durante toda a jornada de
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uma doenca, para além de apenas garantir medidas de higiene e
nutricao.

Corroborando, Santos et al (2023), destacam a importancia da
prestacdo de CPs ocorrerem por meio do suporte de uma equipe
multidisciplinar especializada, de forma abrangente, que respeite os
lacos e valores dos pacientes, assegurando o respeito a sua dignidade e
o direito a autonomia. Estes autores afirmam também que os CPs
englobam habilidades fundamentais, como o controle da dor e de outros
sintomas, conversas sobre prognostico, metas de tratamento, angustias
e anseios do paciente e da familia, além de cuidados especializados que
abordam o sofrimento fisico, psicossocial e espiritual mais complexos.
Isso inclui a resolucao de conflitos relacionados a objetivos de cuidado
ou opcoes de tratamento. Por vezes, pacientes e suas familias sao
portadores de uma longa histéria de necessidades, dificuldades e
problemas, que devem ser adequadamente acolhidos, esclarecidos e
manejados.

Os CPs para pacientes com doencas neurodegenerativas sao
significativos no contexto da saude devido a sua abordagem
individualizada e holistica, considerando o estado biopsicossocial de
cada paciente. Isso se deve ao impacto mais significativo na qualidade
de vida, perda de autonomia e demandas psicoemocionais causadas
pelo processo degenerativo das doencas neurologicas (SOUSA et
al.,2023). Ja as lesdes neurologicas, sao conhecidas por apresentarem
uma clinica desafiadora, um prognostico incerto e progressdao para
comprometimento de funcodes vitais. Os aspectos mais impactados
incluem cognicao, comunicacao, identidade e capacidade de expressar
vontade. Isso pode resultar em alteragcoes neuropsicologicas e
comportamentais, como impulsividade, falta de empatia, apatia,
depressdao e transtorno obsessivo compulsivo. Vale ressaltar que o
prognostico de doencas neurologicas progressivas e degenerativas
sugere um desfecho doloroso, fisica e emocionalmente, sem qualquer
expectativa de remissao e cura. Levando o individuo a se isolar tanto
social quanto espacialmente, o que pode resultar em aceleracao do
processo de adoecimento, devido a depressdao e solidao (SOUSA et
al.,2023).

Rodrigues et al (2024) evidenciam a relevancia dos CPs a pacientes com
demeéncia, por exemplo, onde é primordial auxiliar a desfrutar da vida,
isto €, nao apenas sobreviver, sendo especialmente desafiador para
cuidadores familiares e profissionais de saude que atendam as suas
necessidades fisicas e psicossociais. A deméncia avancada, que pode ser
decorrente do envelhecimento natural, bem como parte do quadro de
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algumas doencas neurodegenerativas como a doenca de Alzheimer, a
doenca de Parkinson, a doenca de Huntington e a deméncia
frontotemporal, afeta significativamente a qualidade de vida dos
pacientes. Essas condicoes sao caracterizadas pela deterioracao
progressiva das funcgdes cognitivas, incluindo a memoria, o
pensamento, a linguagem e a capacidade de realizar atividades diarias.
Nestes casos, o foco principal dos cuidados pode ser garantir conforto,
em vez de buscar prolongar a vida a qualquer custo.

Neste sentido, Alcici et al. (2024) defendem que pacientes portadores de
Alzheimer, uma doenca cronica e de evolucao gradativa, necessitam de
uma abordagem diferenciada no cuidado. Este € um cenario no qual o
tratamento nao visa a cura da doenca, mas sim proporcionar o maximo
de conforto ao paciente e a sua familia, reduzindo o sofrimento e o
desconforto causados pela doenca em todas as suas dimensoes, com
uma avaliacdo precoce dos sintomas. Os resultados positivos
alcancados com os CPs, especialmente evidenciados em pacientes
oncologicos, servem de incentivo para sua aplicacdo em doencas
neurologicas graves, que também sao incapacitantes e causam
sofrimento tanto para os pacientes quanto para os cuidadores. Esse
objetivo envolve ofertas terapéuticas sensiveis e adequadas a cada caso
clinico, cuidadosamente avaliados por equipes multidisciplinares
especializadas (Pratas, 2018).

Pratas (2018), ressalta que se fazem necessarios novos estudos para
que sejam identificados os cuidados especificos para as doencas
neurodegenerativas, os quais tem se tornado dificil pela complexidade
no diagnostico, pelo progresso de diferentes patologias e os diferentes
perfis de sintomas que cada paciente apresenta, levando em
consideracao o desfecho que cada uma ira apresentar. A lacuna de
evidéncia cientifica na aplicacaco dos CPs nas doencas
neurodegenerativas progressivas, juntamente com a escassez relativa de
profissionais especializados para sua viabilizacdo, impactam em
resisténcia pelos pacientes devido ao estigma ainda presente no
processo de adoecimento e morte, gerando assim fatores limitantes para
a implementacao de CPs nessas condicoes (PRATAS, 2018).

Nesse cenario, Dias et al (2023), identificam que idosos com deméncia
tém acesso mais limitado aos CPs em comparacao com idosos que
enfrentam outras doencas terminais. Uma das razdes para esse
problema, novamente se justifica pela escassez de profissionais
especializados no manejo de doencas neurodegenerativas e sua
complexidade, e concomitante a isso, a dificuldade na comunicacao e
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na avaliacao dos sintomas em pacientes com comprometimento
cognitivo.

Pratas (2018), ainda compara os CPs prestados na oncologia aos
prestados em doencas neurodegenerativas, e sugere a necessidade de
maior aprofundamento quanto a assisténcia nas doencas neurologicas,
partindo do ponto que existe a necessidade de habilidades e
conhecimentos especificos para tal abordagem. Também menciona um
interesse crescente na colaboracao entre as duas areas, considerando
as complexidades que ambas apresentam.

Dias et al. (2023) lamentam que, infelizmente, pacientes em estagios
avancados de deméncia tenham menos acesso aos CPs e, quando
recebem, a qualidade ¢ inferior. Esses pacientes estdo mais propensos a
passar por intervencdoes mais agressivas e multiplas transicoes para
hospitais. Estes autores apontam que a falta de compreensao sobre a
progressao da demeéncia, juntamente com a percepcao equivocada de
que o planejamento do final da vida implica recusar tratamentos
essenciais, torna a adesado aos CPs para doencas neurodegenerativas
mais dificil.

Ha de se considerar que a condicao neurologica pode apresentar
um curso prolongado e frequentemente variavel, marcado por declinios
imprevistos e um acumulo gradual de deficiéncias. Os pacientes podem
precisar de suporte mais regular devido a recaidas recorrentes, em
comparacao com aqueles cuja doenca segue um curso mais previsivel.
Devido ao comprometimento da mobilidade, comunicacdo e funcao
cognitiva, muitos deles sdo menos frequentemente acompanhados em
ambientes ambulatoriais durante as fases avancadas de progressao da
doenca, ja que suas limitacdes os tornam dependentes de cuidados
ininterruptos em casa ou em instituicoes de longa permanéncia (Pratas,
2018). Reforcando a importancia de compreender a evolucao clinica que
cada tipo de doenca provavelmente seguira, ja que suas expectativas e
necessidades serdo diversas. Deve-se desenvolver um plano terapéutico
individual e factivel para organizar o cuidado e estabelecer as
prioridades das intervencoes, sendo essencial compartilha-lo e
discuti-lo com a equipe multidisciplinar e familiares envolvidos (Santos
et al., 2023).
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1.1 Promovendo a Autonomia do Paciente com Doenca
Neurodegenerativa

A autonomia do paciente com doenca neurodegenerativa € um aspecto
crucial a ser considerado nos CPs. Pratas (2018) enfatiza a importancia
de fornecer informacoes sobre a oportunidade de o paciente tomar
decisOes antecipadas sobre o processo da doenca até o final da vida. As
escolhas relacionadas aos tratamentos de fim de vida e o local desejado
para os ultimos dias podem ser limitadas, a menos que sejam
consideradas no inicio ou em uma fase precoce da doenca, quando
ainda ha autonomia fisica e mental por parte do paciente. Além disso, o
paciente deve ser estimulado a definir claramente uma pessoa para
tomar decisées quando nao estiver cognitivamente apto a realizar tal
funcao.

Neste sentido, Martins e Guerra (2023) enfatizam o surgimento das
Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) a medida que a doenca
progride. Essas diretrizes, também conhecidas como testamento vital,
representam um avancgo significativo na garantia da autonomia do
paciente, mesmo quando ele nao €& capaz de comunicar suas
preferéncias verbalmente. As DAVs consistem em documentos nos quais
os pacientes expressam suas preferéncias em relacao ao tratamento e
cuidados futuros, delineando suas escolhas em termos de
procedimentos médicos, CPs, e até mesmo questoes como doacao de
orgaos ou rituais religiosos.

Ao serem redigidas em momentos de lucidez, as Diretivas Antecipadas
de Vontade fornecem uma orientacao clara sobre os desejos do paciente
em relacdo aos cuidados de saude. Isso nao apenas ajuda a familia a
tomar decisoes dificeis durante momentos de incapacidade do paciente,
mas também orienta a equipe de saude a fornecer o tratamento mais
adequado, alinhado com os valores e desejos do paciente. E um
documento legalmente reconhecido e que carrega um peso significativo
em termos de respeito a autonomia e dignidade do individuo.

Portanto, as Diretivas Antecipadas de Vontade, como parte dos CPs,
representam uma ferramenta fundamental para garantir que os
cuidados prestados ao paciente estejam alinhados com seus desejos e
valores, mesmo quando ele nao é capaz de expressa-los verbalmente.
Isso nao apenas promove o respeito a autonomia do paciente, mas
também facilita o processo de tomada de decisdo para a familia e a
equipe de saude, garantindo que as condutas terapéuticas sejam
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tomadas de maneira ética e compassiva, minimizando o sofrimento e
conflitos entre cuidadores e familiares.

1.2 Atencao aos Cuidadores e Familiares de Pacientes
com Doenca Neurodegenerativa

A jornada dos cuidadores e familiares de pacientes com doenca
neurodegenerativa € marcada por desafios Ginicos e impactos profundos
em suas vidas. Estar ao lado de um ente querido enfrentando uma
condicao progressiva e incapacitante demanda nao apenas dedicacao,
mas também cuidado com a propria sauide mental, emocional e fisica.

Quando eficazes, os CPs podem aliviar significativamente os sintomas
dos pacientes, reduzir o fardo dos cuidadores e garantir que as decisoes
de tratamento sejam tomadas de forma segura, levando em
consideracao os objetivos e necessidades nao apenas do paciente, mas
também de seus familiares e cuidadores (Rodrigues et al., 2024). No
entanto, € importante reconhecer que o papel essencial dos cuidadores
muitas vezes € subestimado, assim como o impacto em sua propria
saude fisica e mental, resultante do acompanhamento prolongado
desses pacientes (Pratas, 2018).

Os cuidadores de pessoas com doencas neurodegenerativas
progressivas também podem requerer suporte de profissionais de
saude, pois estdo em maior risco de desenvolver doencas cronicas e
psicossomaticas, como disturbios do sono, depressdo e problemas
cardiovasculares. Além disso, ha evidéncias de que podem enfrentar um
aumento significativo na taxa de mortalidade em comparacao com
pessoas da mesma faixa etaria que nao desempenham o papel de
cuidadores. Isso demonstra que a melhoria da qualidade de vida do
paciente reflete diretamente na qualidade de vida do cuidador (Pratas,
2018).

Em estagios avancados, doencas como Alzheimer apresentam
caracteristicas como perda de personalidade do paciente devido a perda
de memoria, apatia em atividades rotineiras, episodios de agressividade
e delirios. A familia, que estava acostumada com uma dinamica de
relacionamento, geralmente pacificos e previsiveis, enfrenta sentimentos
de estranhamento, questionamentos e inseguranca em relacdo a

42



continuidade do convivio doméstico, especialmente em momentos de
sintomatologia aguda (Martins & Guerra, 2023).

Em funcao disso, a familia esta em risco de desenvolver o burnout do
cuidador, enfrentando estresse, falta de preparo, inseguranca ou
otimismo infundado, bem como incertezas em relacdo ao futuro. A
familia também pode enfrentar dificuldades, experimentando
sentimentos de negacado diante de uma situacdo frequentemente
irreversivel. Todos esses fatores influenciam nas decisdes que a familia
tomara quanto aos cuidados do paciente. Portanto, € fundamental que a
equipe de saude adote uma abordagem biopsicossocial para lidar com
as demandas do paciente, tanto quanto de sua familia nesse contexto
(Sousa et al., 2023).

Faria et al. (2022) trazem a discussao sobre pacientes idosos com
doenca de Alzheimer, destacando que os familiares passam por
mudancas psicossociais em suas vidas, enfrentando uma gama de
emocoes diante das perdas associadas a doenca e preocupacoes devido
a incapacidade do paciente em fornecer um retorno adequado. Uma das
consequéncias mais significativas da doenca € a perda de memoria, o
que pode ser devastador para a familia. E importante que os familiares,
especialmente o cuidador familiar, esteja preparado em relacdao a
progressao da doenca, a forma de enfrentar situacdes dificeis,
tratamento e efeitos colaterais apresentados (Pratas, 2018).

Sousa et al. (2023) citam uma classificacao por categorias, de acordo
com a progressao das doencas neurologicas: pacientes com rapido ou
prolongado declinio, com declinio episddico e em declinio agudo e
recuperacao incerta. Em vista disso, os CPs devem ser especificos para
cada categoria. Os efeitos na vida de um paciente, seja em um quadro
agudo ou em progressao da doenca neurodegenerativa, sao
significativos, ja que os sintomas neurologicos frequentemente resultam
em incapacidade permanente e dependéncia.

Consequentemente, questdoes emocionais surgem com frequéncia,
exigindo suporte psiquiatrico e psicologico, incluindo tratamento para
depressao, ansiedade e outros transtornos decorrentes do desconforto
causado pelo tratamento. Contudo, € crucial que se considere com
urgéncia o papel dos CPs no manejo de todas as doencas neurologicas
progressivas. Isso requer a colaboracdo nao apenas entre os servicos e
profissionais especializados em neurologia, mas também com os
servicos e profissionais da atencao primaria, servicos de reabilitacao e
atuacao da equipe multidisciplinar na promocao de educacao em saude
ao paciente e familiares cuidadores, sendo fundamental reavaliar
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regularmente as necessidades e prioridades assistenciais a todos os
envolvidos (Pratas, 2018).

O suporte aos cuidadores familiares, tanto durante o curso da doenca
neurodegenerativa quanto apds o falecimento do paciente, desempenha
um papel crucial nos CPs, ajudando a ressignificar o processo de morte
e oferecendo suporte para retomada da rotina apos a perda do familiar
doente (Pratas, 2018). Portanto, torna-se fundamental que a equipe
multidisciplinar de CPs disponha de suporte psicologico e espiritual,
integrados ao regime terapéutico, tanto ao paciente quanto ao cuidador
familiar. Afinal, quando abordado com sensibilidade e dialogo aberto, o
processo de terminalidade do paciente tende a ser aceito com menor
resisténcia, proporcionando conforto para a familia (Sousa et al., 2023)

1.3 Multi e Interdisciplinaridade no Cuidado em Doenca
Neurodegenerativa

Os CPs representam uma abordagem fundamental no cuidado de
pacientes com doencas progressivas, proporcionando alivio ao
sofrimento e promovendo o conforto tanto do paciente quanto de seus
familiares. Nesse contexto, a equipe de saude desempenha um papel
essencial, fazendo-se necessario profissionais devidamente capacitados
e com expertise em CPs, para lidar adequadamente com as
complexidades dessas situacoes (Pratas, 2018).

Primeiramente, € valido revisitar e estar atento as peculiaridades
conceituais quanto a multi e interdisciplinaridade em saude. Uma
equipe multidisciplinar € composta por profissionais de diferentes areas
de conhecimento que trabalham juntos para abordar um determinado
problema ou desafio, cada um contribuindo com sua especializacao
especifica. Nesse tipo de equipe, os membros mantém suas identidades
profissionais distintas e geralmente trabalham de forma independente,
mas coordenada, para alcancar um objetivo comum. Por exemplo, em
um contexto de cuidados de saude, uma equipe multidisciplinar pode
incluir meédicos, enfermeiros, fisioterapeutas, assistentes sociais,
psicélogos e outros profissionais de saude que colaboram para fornecer
um atendimento abrangente e holistico aos pacientes.

Por outro lado, uma equipe interdisciplinar é caracterizada pela
integracao e colaboracao mais estreita entre os diferentes profissionais,
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buscando uma abordagem interconectada para resolver problemas
complexos. Os membros de uma equipe interdisciplinar compartilham
informacoes, ideias e perspectivas de suas respectivas disciplinas para
desenvolver uma compreensao mais completa e uma abordagem mais
holistica e integral do problema em questdao. Essa abordagem promove
uma colaboracao mais intensa e uma sinergia entre os profissionais,
visando integrar diferentes perspectivas e habilidades para alcancar um
objetivo comum de forma mais eficaz.

No contexto da equipe de CPs, minimamente ha necessidade de
abordagem multidisciplinar, que envolve a participacado de profissionais
de diversas areas, como médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, farmacéuticos e
capelaes, entre outros. Cada membro da equipe atua dentro de suas
habilidades e conhecimentos especificos que sao essenciais para
atender as necessidades complexas e variadas dos pacientes em CPs.

Essa abordagem multidisciplinar permite uma visdo abrangente das
necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais dos pacientes e de
suas familias. Por exemplo, enquanto os médicos estao focados no
controle dos sintomas e no manejo da dor, os enfermeiros podem
fornecer cuidados diretos, orientacoes quanto ao manejo nao
medicamentoso e apoio emocional, bem como, integrar outros
profissionais ao cuidado conforme necessidades e aceitacdao do paciente
e familiares. Os assistentes sociais podem ajudar com questdes praticas
e psicossociais, os psicologos podem oferecer suporte emocional e
terapia, e os capeldes podem ajudar com questdes espirituais e
existenciais (Silveira e Pereira, 2022).

Contudo, ha de se considerar que uma equipe multidisciplinar de CPs,
geralmente, se reune regularmente para discutir o plano de tratamento
de cada paciente, compartilhar informacoes e coordenar os cuidados de
forma colaborativa. Essa colaboracdo e comunicacao entre os membros
da equipe garantem uma abordagem minimamente integrada e
personalizada para cada paciente, levando em consideracao suas
necessidades individuais, preferéncias e valores.

Afinal, a equipe multidisciplinar de CPs trabalha em conjunto para
ressignificar o processo de morte, promover o conforto e a qualidade de
vida dos pacientes, e oferecer suporte abrangente para seus familiares e
cuidadores durante todo o processo da doenca.

Sobretudo, € essencial que as estratégias de CPs sejam personalizadas,
priorizando o bem-estar do paciente e incluindo uma comunicacao
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eficaz da equipe de profissionais com o paciente e familia (Rodrigues et
al., 2024). A nocao de unidade de cuidado é enfatizada, reconhecendo
nao apenas os pacientes, mas também seus familiares como parte
integrante do processo de cuidado. Eles nao sao apenas cuidadores,
mas também individuos que necessitam de apoio e compreensao (Faria
et al., 2022).

Embora seja necessario realizar estudos mais aprofundados para
identificar os cuidados especificos necessarios para pacientes com
doencas neurodegenerativas, € inquestionavel a importancia da politica
de CPs no manejo dessas condicoes. Essa pratica deve ser amplamente
apoiada por todos os servicos de saude, em conformidade com as
diretrizes estabelecidas para a organizacao dos CPs no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS). A Resolucdo n° 41 de 31 de outubro de
2018, como marco regulatorio nesse sentido, tem desempenhado um
papel crucial na promocao de uma assisténcia de qualidade e integral
aos pacientes em situacao de doenca cronica ou terminal, bem como no
apoio adequado aos seus familiares e cuidadores.

Diante da relevancia e crescente demanda pelos CPs, € imperativo que
sejam desenvolvidas politicas que facilitem o acesso a informacao e
fornecam diretrizes claras tanto para profissionais de saude quanto
para pacientes e familiares. Ainda, a inclusao desse tema na formacao
dos profissionais € essencial para diminuir a disparidade na oferta de
CPs em todo o pais. Além disso, € crucial garantir que as equipes
multidisciplinares estejam devidamente capacitadas e preparadas, e
que envolvam ativamente familiares e cuidadores no planejamento do
terapéutico do paciente paliativo.
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CUIDADOS PALIATIVOS NA DOENCA
NEURODEGENERATIVA-Vol 2

Pacientes diagnosticados com doencas sem prognostico de cura
ou estabilizacao demandam uma abordagem multidisciplinar
de cuidados. Isso € particularmente relevante em condicoes
neurodegenerativas, como Alzheimer, Parkinson e ELA, além de
cancer e demais doencas cronicas.

Neste sentido, a assisténcia em saudde, com foco em cuidados
paliativos, busca gerenciar sofrimentos fisicos e psiquicos,
promover autonomia, garantir conforto e melhorar a qualidade de
vida Considerando o contexto biopsicossocial e familiar do paciente
que vivencia uma doenca sem prognostico de estabilizacao e cura.

Neste ebook os autores almejam fornecer informacoes abrangentes,
ampliando a discussao e estimulando os leitores na busca por
implementar cuidados paliativos com equidade e qualidade,
especialmente aos pacientes com doencas neurodegenerativas.
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