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Inicio

Criacdo desse material

Este e-book ¢ um produto técnico fruto de uma pesquisa vinculada ao
Mestrado Profissional em Cuidados Paliativos do Instituto de Medicina
Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP - Recife/PE). Para ilustrar as
vivéncias, utilizamos trechos literais das entrevistas com cuidadoras
informais. Os nomes que aparecem sao ficticios e foram escolhidos
pelas proprias participantes para a publicizacdo do estudo.

Caminhos
iniciails

Quem estamos chamando de
cuidadoras informais?

Adotamos o termo “cuidadora
informal” para a pessoa da rede
do paciente que acompanha e
assume o cuidado cotidiano,
sem vinculo empregaticio e
sem necessariamente
formacao técnica especifica
em saude, diferenciando-se do
cuidado formal por nao haver
remuneracao direta pelos
cuidados prestados.

Para quem é
esse material

Quem pode ter acesso e utilizar
esse material?

Profissionais de toda a equipe
(enfermagem, medicina,
psicologia, servico social,
nutricao, fisioterapia,
fonoaudiologia, farmacia,
capelania, higiene/apoio e
gestao).

Vivendo a Enfermaria de
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Cuidados Paliativos

O que chamamos de Cuidados
Paliativos (CP) neste e-book?

Tomamos CP como abordagem
interprofissional e  precoce,
voltada a qualidade de vida de
pacientes e cuidadoras, com
manejo integral da dor/sintomas
e apoio as decisodes, nao restrita
a terminalidade e podendo
coexistir com outras praticas em
saude.

).
%‘

Para quem os Cuidados
Paliativos se destinam?

Para qualquer pessoa, familia e
cuidadoras imersas em um
adoecimento com risco de vida,
em qualquer estagio da doenca.
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Entendemos saude como
qualidade de vida e dignidade
ao longo do adoecimento:
possibilidade de contato com o
que importa no aqui-e-agora,
autonomia e
corresponsabilidade entre
paciente, cuidadora e equipe.

Essa visao dialoga com a
Gestalt-Terapia (GT) -
abordagem psicologica que
concebe o ser humano como ser
de contato, ou seja, um sujeito
que pode se encontrar com
uma nova percepcao de sua
vida e do meio em que se
encontra, trilhando novos
caminhos.

Assim, entende-se que o ato de
viver acontece no campo: um
conceito da psicologia,
especialmente da GT, que
entende o organismo (eu) e o
ambiente (meio) como “pecas
do mesmo quebra-cabeca”,
indissociaveis.

Na pratica, isso quer dizer que
nao podemos analisar como a

O que chamamos
de “saude”

pessoa esta vivendo sua vida -
por exemplo, sua permanéncia
na enfermaria - sem levar em
consideracao tudo o que esta
ao seu redor. Quanto mais
estavel e compreensivel esse
campo, maior a chance de
formas de se viver saudaveis e
com sentido; quando o campo
se torna confuso ou ameacador,
crescem bloqueios e
sofrimentos.

Nesse sentido, sem contato,
nao ha vida.
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Trés idelas que nos orientam

Campo (eu-meio inseparaveis)

O que a cuidadora sente e
entende emerge do encontro
com equipe, rotinas, regras,
espacos e historias.

Ajustamento criativo

Modos saudaveis de reorganizar
a vida; quando o campo (eu-
meio) se confunde, ou seja, esta
“instavel” e com conflitos,
surgem medo, retraimento e

tensao por pensamentos
Contato ameacadores.
Movimento de encontro com o
novo nNoO aqui-e-agora; sem
contato, nado ha vida.
Vivendo a Enfermaria de 08
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Olhar para a
experiéncia das
cuidadoras

A permanéncia em CP reorganiza a rotina familiar e o horizonte de
expectativas. Comunicacao clara em admissoes/transferéncias e
praticas institucionais (visita, alimentacdao, manejo da dor, respeito a
autonomia) modulam diretamente essa experiéncia - favorecendo

ajustamentos criativos ou intensificando medos.

As narrativas abaixo ilustram mitos persistentes, o peso das
percepcoes acerca do ambiente e momentos de alivio:

(...) Quando disse assim [no
Servico de Pronto Atendimento],
‘olha, para oS cuidados
paliativos’, ai vocé ja fica com
medo mesmo. (...) Assim, eu
fiquei temerosa. ‘Nossa, mas por
que a gente nao vai pra
oncologia?’ (..) Fiquei com
medo. (Maria, 34 anos)

Na minha percepcédo, o cuidado
paliativo no dito popular ¢, tipo,
fazer terminal. (...) Hoje vocé ta
bem, amanhéa a pessoa ja nao ta
mais aqui com vocé. (..) Os
profissionais tentam ajudar pra
ter conforto, pra nao sentir dor,
tudo pra melhora do paciente.
(Michele, 37 anos)

Vivendo a Enfermaria de
Cuidados Paliativos

Aqui ndao pode amarrar. (...) Aqui
€ o bem-estar do paciente.
(Maria, 34 anos)

O pessoal da fono, foram muito
legais comigo (...) em outras
situacées, a gente entrou na
historia do gato, ai eu disse a ela
‘ele era bem limpinho, eu dava
banho’. (...) Ai a gente comecou a
rir. (...) Ali eu senti um pouco
leve. (Nega Jhone, 29 anos)

Eu conheci [os CP] no SAD
[Servico de Assisténcia
Domiciliar] (...) ‘'n6s temos aqui o
paliativo. Eu vou encaminhar
vocés pra la’. (...) pra médica, pra
ela ja internar ele aqui no
paliativo. (Leticia, 51 anos)
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Como as cuidadoras
estao sentindo e
entendendo

Nesta secao, sintetizamos sentidos, percepcdes e necessidades
relatados nas entrevistas, com sugestdées de condutas objetivas para
a equipe adotar no dia a dia da enfermaria.

“Paliativo” entre terminalidade e
cuidado

Muitas chegam com a Sugestdes de conduta
associacao “cuidados paliativos

= terminalidade/fase final de e Explicar em uma frase:
vida”, em tensdao com sentidos “cuidados paliativos € um
alinhados as diretrizes atuais. cuidado a mais para

qualidade de vida, que
pode comecar cedo e andar

Entdo, vai fazer somente o junto de outras equipes. E
paliativo, €& o que esta um manto protetor”.
acontecendo agora. (Gma, 43

anos) e Dar exemplos concretos:

alivio da dor, apoio as

. ) _ decisoes, cuidado da familia.
Na minha percepcédo, o cuidado

paliativo no dito popular &, tipo,
fazer terminal (...) Os
profissionais tentam ajudar pra
ter conforto, pra nao sentir dor.
(Michele, 37 anos)

Vivendo a Enfermaria de 10
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e Checar compreensao com perguntas objetivas, por exemplo:

o

“Do que eu falei, o que ficou mais compreensivel para vocé?”

o “O que ainda preocupa quando vocé escuta ‘paliativo’?”
o “Como prefere que eu avise quando houver mudancas no plano

de cuidados?”

o “Tem algo que gostaria que fosse feito diferente hoje?”

O peso das percepcdes acerca
do ambiente: a “"Casinha”

Historicamente, a enfermaria da
instituicao, na qual o estudo de
base desse produto foi
realizado, funcionou em um
espaco conhecido como
“Casinha”, que ganhou, no
imaginario social, a conotacao
de “lugar de onde nao se volta”.

No momento da realizacao da
pesquisa, a unidade estava
inserida na estrutura geral do
hospital, em uma enfermaria tida
como “padrao”, isto &, quartos
com multiplos leitos, paredes
brancas e com poucas janelas.

Atualmente, a enfermaria
retornou a Casinha: local
externo do hospital, em formato
de casa e com reforma recente
com foco na ambiéncia,
favorecendo rotinas e praticas
alinhadas as diretrizes de CP.

(...) ‘ali 6 uma casinha, ali vai pra
morte, dali ndo sai vivo’ (...) Mas
depois (...) a gente vai vendo que
nao é aquilo. (Gma, 43a)

Mesmo tendo passado por uma
reforma recente, os sentidos
produzidos pelas cuidadoras
acerca da Casinha ainda sao
representantes das percepcoes
que surgem atualmente no dia a
dia do servico.

Notamos, entao, que ainda sao
necessarias a insercao de
condutas que ampliem a
percepcao dos recem admitidos
no servigco, promovendo saude
durante sua permanéncia.

Sugestoes de conduta

e Perguntar o que a cuidadora
ja ouviu sobre o setor e
sobre a “Casinha”.

e Diferenciar mito e pratica
atual: autonomia, conforto,
visita e alimentacao.

Vivendo a Enfermaria de
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e Tour de orientacdoem 3 a5 o Espacos uteis: leito,

minutos, mostrando: banheiro, area de
descanso do
o Como chamar a equipe e acompanhante.
quem é a referéncia no
turno; ampliar percepcao o Onde e como registrar
acerca da preferéncias do paciente
interprofissionalidade e da familia.

presente no servico.
e Checar compreensao:

o Rotina de medicacéao e

horarios aproximados de o “Quer que eu repita
visitas clinicas. algum ponto do
funcionamento do
o Regras de visita e como setor?”
organizar revezamento na
dinamica familiar o “Qual é a melhor forma
(quando possivel). de nos avisar se algo nao
estiver confortavel para
o Orientac¢des sobre voces?”
alimentacao combinada e
seguranca.

Quando a equipe faz diferenca

Condutas compassivas funcionam como heterossuporte, isto ¢,
ponto de apoio para que o outro possa ampliar seus processos de
saude, promovendo confianca e esperanca.

O pessoal da fono, foram muito legais comigo (...) Ai a gente comecou a
rir. (...) Ali eu senti um pouco leve. (Nega Jhone, 29 anos)

O atendimento super bom. (...) [A equipe] se preocupa. Quando eu vou
chamar, ela sempre vem. Me atende. (Milena, 59 anos)

Vivendo a Enfermaria de 12
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Sugestoes de conduta e Rotina de passagem de
plantao com foco no

e Mensagens-chave acompanhante:
compartilhadas pela equipe
para garantir coeréncia: o Atualizar preferéncias
combinadas, duvidas
o “Estamos aqui para abertas e acordos do
reduzir sofrimento e turno.

auxiliar nas decisdes.”
o Garantir que a familia

o “A presenca da familia é saiba quem procurar e
bem-vinda e combinada como chamar.
conosco.”

e Checar compreensao:
o “Se algo ficar confuso,

vocé pode perguntar: o “Ficou compreensivel

explicamos de novo.” quem procurar se surgir
dor, falta de ar ou
duvidas?”

o "Héa alguma regra de
visita ou alimentacao que
voce nao entendeu?”

Sinais praticos de sobrecarga da
cuidadora: como apoiar

A sobrecarga aparece em sinais concretos como: sono ruim, tremor,
confusao temporal, impulsos de compra, irritabilidade.

Eu sou forgcada a tomar banho (...) eu té6 sendo forgcada a viver (...) meu
corpo responde (...) tremendo sozinha. (Milca, 22 anos)

Eu estou comprando sem limite (...) E uma forma como se eu estivesse
me escondendo. (...) O riso é que eu estou afundada. (...) Vocé olha,
vocé ndo sabe se é a noite, se é dia. (Nega Jhone, 29 anos)

Vivendo a Enfermaria de 13
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Sugestodes de conduta

e Ancoragem simples em até
1 minuto:

o Falar com calma, pelo
nome, e convidar a
cuidadora a sentar com
0os pés no chao.

o Pedir que respire junto:
inspirar pelo nariz
contando até 4, segurar
2, soltar pela boca
contando até 6. Repetir 3
vezes.

o Perguntar: “Vocé
consegue notar seus pés
apoiados no chaoe a
cadeira nas suas costas?”

e Mini-escolhas para devolver
senso de controle:

o “Prefere que eu explique
primeiro sobre medicacao
ou sobre visitas?”

o “Quem pode revezar com
VOC€ Nno proximo horario
de descanso?”

o “Que horario funciona
melhor para a sua pausa
hoje?”

e Acolhimento emocional
inicial por qualquer
profissional:

o Frases possiveis: “Estou

compreendendo que esta
pesado.” - “Vocé nao esta
sozinha.” - “Podemos
seguir no seu ritmo.”

Nao elaborar
clinicamente a demanda
emocional - isso é
atribuicao da psicologia.
Dizer: “Percebo que ha
muito para conversar.
Posso acionar a
psicologia para te ouvir
com calma?”

e Checar compreensao:

o "O exercicio de
respiracao ajudou um
pouco?” - “Qual pequena
ajuda seria util nas
proximas horas?”

Vivendo a Enfermaria de
Cuidados Paliativos
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Intervencgoes
rapidas

(para qualquer profissional aplicar)

Como usar esta secao
Esta secado reune orientacdes praticas e realistas para manejar
sofrimentos frequentes observados na pesquisa.

Sao ferramentas curtas, aplicaveis por toda a equipe, que nao
pretendem resolver tudo, mas ajudam a diminuir o peso do dia,
explicitar informacdes e fortalecer a participacao da cuidadora no
cuidado.

Admissdo/transferéncia sem
susto - checklist de 5 pontos

1. Alinhar o que sdoos CP e 2. Diferenciar do imaginario de
para quem se destinam fim
“Os paliativos sdo um “Aqui trabalhamos para
cuidado a mais para aliviar sintomas, auxiliar nas
qualidade de vida de quem decisoes e acolher a familia”.
vive um adoecimento com
risco de vida, em qualquer 3. Rotina e direitos
estagio. Eles podem
coexistir com outras praticas Visita e alimentacéao, foco em
em saude, como com a autonomia e conforto.

equipe da oncologia”.

Vivendo a Enfermaria de 15
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4. Quem é quem e como
acionar

Dizer quem ¢é a referéncia do
turno e como chamar.
Orientar quanto a equipe
interprofissional do servico e
como acionar.

Script de 1 minuto

5. Abrir canal e checar
compreensao

e "O que ficou mais confuso?”

e “Qual a pessoa de referéncia

da familia/rede de apoio?”

“O que sdo os cuidados paliativos?”

A paliacao é um cuidado a
mais, feito por equipe
interprofissional, para aliviar
sintomas, auxiliar nas decisodes
dificeis, respeitar valores e
cuidar da familia.

Pode comecar cedo e coexistir
com outros tratamentos, como
com a equipe da oncologia.
Nosso foco €& que vocés
entendam o plano, participem
das escolhas e se sintam
seguras durante a permanéncia.

e Checar compreensao:

o “De tudo isso, o que faz
mais sentido para vocé
agora?”

o “Tem alguma palavra ou
parte do plano que
prefira que eu explique
de outro jeito?”

Triagem breve de distress

Como identificar

Triagem rapida para reconhecer,
em poucos minutos, sinais de
sobrecarga emocional (distress)
em quem cuida ou € cuidado
durante a internacao.

e Quem pode identificar:
qualquer profissional, ao
perceber sinal de
sobrecarga.

Vivendo a Enfermaria de
Cuidados Paliativos
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e Em 2 a 3 minutos: e Checar compreensao:

o Perguntar sobre sono, o “O combinado faz
alimentacao/agua, sentido para vocé?” -
momento de maior “Quem posso avisar na
sobrecarga e o que familia sobre esse
costuma ajudar. combinado?”

o PedirumaescaladeOa e Caso vocé note sinais e
10 para “qual o grau de sintomas relacionados ao
angustia que vocé estresse da cuidadora diante
experienciou na ultima da permanéncia hospitalar,
semana?”. Atentar-se realize o encaminhamento
para valores = 4; sinalizar para o profissional da
para a equipe de equipe responsavel por
psicologia. lidar com a respectiva

demanda.

Microintervengdes de 5 minutos

Passo a passo

e Validar: “Faz sentido se o Oferecer escolhas
sentir assim com tanta pequenas: ordem das
mudanca”. explicagoes, horario de

pausa, qguem entra na visita.
o Respiracao guiada: inspirar
pelo nariz contando 4, e Fechar com plano e checar
segurar 2, soltar pela boca compreensao:
contando 6 - repetir 3 vezes.
o “Se o nervosismo voltar,

e Focar no aqui e agora: podemos repetir a
respiracdo. Quer que eu
o “Olhe ao redor e me diga passe aqui de novo em
trés coisas que voce ve, 30 minutos?”.

duas coisas que
consegue tocar e um
som gque consegue
perceber”.

Vivendo a Enfermaria de
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Para atuar nos cuidados paliativos, torna-se importante entender a

Caminhos ®
iInterprofissionais ‘

(quem faz o qué)

)

4

pratica de cada uma das profissdbes a fim de realizar os devidos

encaminhamentos.

o Enfermagem: acolhimento;
monitoramento de dor e
outros sintomas;
administracao segura de
medicamentos e cuidados de
pele/posicionamento;
reforco da autonomia e
prevencao de contencao
mecanica.

e Psicologia: intervencoes
focadas na ampliacao dos
contato e ajustamento
criativo; auxilio nas
comunicacodes dificeis;
elaboracao do momento
presente e do ambito
emocional.

e Medicina: alinhar objetivos;
linguagem compreensivel ao
repertorio linguistico da
cuidadora em
decisoes/transferéncias;
explicitar a paliagcao precoce
e concomitante.

Nutricao: analise e
orientacao acerca do ambito
nutricional e duvidas quanto
a ingesta; flexibilizacao
segura de alimentos trazidos.

Odontologia: avaliacao e
manejo de dor e lesOes orais;
higiene bucal e prevencao
de infeccoes.

Terapia Ocupacional:
promocao de autonomia nas
atividades de vida diaria;
adaptacao ambiental e
recursos assistivos,
conservacao de energia e
orientacao a cuidadora.

Farmacia: reconciliacao
medicamentosa; revisao de
interacoes, ajuste de
dose/via e desprescricao
quando apropriada;
educacgao para uso seguro.

Vivendo a Enfermaria de
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e Fisioterapia: metas

funcionais; manejo de
sintomas com
posicionamento, mobilizacao
e treino respiratorio;
intervencoes educativas.

Fonoaudiologia: avaliacao
de degluticao e
comunicacao; seguranca
alimentar (consisténcias, via
alternativa quando indicada)
e estratégias comunicativas.

e Servico Social: analise da

rede de apoio, acesso aos
beneficios, ponte com
Atencao Primaria em Saude;
intervencao social.

Gestao: roteiro de admissao,
briefings e fluxos e praticas
institucionais comunicadas
a familia.

Capelania: cuidado
espiritual a partir das
necessidades do paciente e
de sua rede de apoio.

Vivendo a Enfermaria de
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Mitos e fatos:
respostas prontas
para a equipe

Como responder na pratica: reconhecer o medo + frase-fato curta +
dizer o que podemos fazer agora + registrar para toda a equipe e
comunicar a familia.

“Paliativo é s6 terminal.”
e “..nodito popularé, tipo, fazer terminal” (Michele).
e Fato: Cuidados Paliativos sao precoces, focam qualidade de vida e
cuidado da familia.

“Entrar na ‘Casinha’ é sentenca.”
e “..alié uma casinha... dali ngo sai vivo'...” (Gma).
e Fato: O foco da Casinha é no cuidado com o paciente,
independente do estagio em que a doenca se encontra. Vamos
cuidar e promover conforto e qualidade de vida.

"“A equipe vai amarrar.”
e “Aquinao pode amarrar (...) aqui é o bem-estar do paciente” (Maria).
e Fato: Prioriza-se bem-estar e consentimento.

“Se é Cuidados Paliativos, desistiram.”
e “(..) ‘para os cuidados paliativos’ (...) Fiquei com medo” (Maria)
e Fato: cuidados paliativos coexistem com outras frentes de
cuidado.

“Leveza banaliza os cuidados.”
e “(..) ‘tu dava banho no gato?’ (...) Ai a gente comecou a rir. (...) Ali
eu senti um pouco leve” (Nega Jhone).
e Fato: Leveza oportuna pode reduzir sobrecarga e ampliar o
vinculo cuidadora-equipe.

Vivendo a Enfermaria de 20
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Setor, fluxos
e praticas
Institucionais

e Roteiro de admissao e objetivos do cuidado.

e Diretrizes visiveis de visita e alimentacao.

e Canais de apoio a cuidadora: psicologia, servico social, capelania,
enfermagem de referéncia.

e Repasse entre turnos com foco também na cuidadora.

e Comunicacao ativa com a familia sobre combinados e mudancas.

A comunicacao qualificada, a atuacao interprofissional e a insercao
precoce de cuidados paliativos favorecem ajustamentos saudaveis
das cuidadoras e reduzem sofrimento durante a permanéncia
hospitalar.

Investir em roteiros de admissao, briefings, fluxos e praticas
institucionais e educacao permanente fortalece um campo mais
estavel para ampliar saude no cotidiano da enfermaria.

Vivendo a Enfermaria de 21
Cuidados Paliativos



Todas as imagens inseridas nesse material
foram formuladas digitalmente a partir das
pinturas que, magicamente, ambientam a
Enfermaria de Cuidados Paliativos do IMIP - a
Casinha.

Este uso se faz presente como forma de
homenagem aos artistas que ilustram a nossa
pratica cotidiana em saude. Obrigado.

Vivendo a Enfermaria de

Cuidados Paliativos
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