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PREFACIO

A REABILITACAO PALIATIVA SURGE COMO campo essencial e emergente na busca
de um cuidado integral e humanizado para pessoas com doencas graves,
potencialmente limitantes e ameacadoras da vida. A reabilitacao paliativa
¢ muitas vezes cercada por mitos e mal-entendidos que podem prejudicar
o0 acesso das pessoas aos cuidados necessarios. Desmistificar esse tema
é fundamental; é preciso compreender que essa modalidade de cuidado
¢ uma abordagem multidimensional que visa melhorar a qualidade de
vida em qualquer estdgio de uma condicao ameacadora de vida, e nao
somente no fim dela.

Ao educar a sociedade sobre os beneficios da reabilitacao paliativa —
como o alivio da dor, a boa comunicacao, o suporte emocional e a melhoria
na capacidade funcional —, reduziremos o estigma e promoveremos um
cuidado mais humano e eficaz. Isso beneficia ndo apenas os pacientes, mas
também suas familias e seus cuidadores, proporcionando um suporte abran-
gente e compassivo que respeita a dignidade e as preferéncias individuais.

Fonte abrangente de conhecimento, este livro aborda a complexidade
e a importancia da interprofissionalidade no cuidado paliativo. Por meio
das diversas contribuicdes de especialistas, mostra como a reabilitacao po-
de ser implementada, destacando os principios fundamentais que orien-
tam as praticas de reabilitacao em cuidados paliativos.

Um dos temas centrais é a compreensao e o manejo da dor total, con-
ceito que abarca nao apenas a dor fisica, mas também o sofrimento emo-
cional, social e espiritual. A capacidade de comunicacao também ¢é algo
vital para profissionais que atuam na drea, e esta obra oferece insights valio-
sos sobre como ter essas conversas sensiveis com empatia e clareza. Além
disso, discute o desafio de cuidar das emocdes dos pacientes e de seus fa-
miliares, promovendo a autonomia e observando e cuidando do risco da

codependéncia emocional.
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Areabilitacao paliativa nao se restringe aos cuidados hospitalares, sendo
igualmente relevante na atenc@o primaria a satde. As interfaces entre esses
niveis de atencdo sdo exploradas, demonstrando a importancia da continui-
dade do cuidado em rede e a atuacédo interprofissional para um atendimen-
to eficiente, cujo foco é potencializar a vida com qualidade até o fim dela.

A vulnerabilidade de populacoes especificas ¢ um tema recorrente, e
discute-se como a privacao e o engajamento ocupacional sdo abordados na
reabilitacao paliativa. A dependéncia é frequentemente uma fonte de sofri-
mento, e demanda estratégias para intervir e oferecer suporte adequado. A
reabilitacdo, também nesse contexto, desempenha papel crucial no manejo
de sintomas, no alivio destes e na prevencao do sofrimento.

Os idosos e sua familia tém necessidades particulares que sao discu-
tidas em profundidade, destacando-se a importancia da reabilitacdo palia-
tiva. Os enfoques nutricional e fonoaudiolégico constituem componentes
essenciais para um cuidado integral, sendo abordados com destaque. Além
disso, tecnologias inovadoras e assistivas sao apresentadas como ferramentas
que podem melhorar significativamente a qualidade de vida das pessoas.

Por fim, o livro aborda a construcao de projetos fantasticos por meio
da terapia ocupacional e da integralidade do cuidado, destacando as inter-
faces entre as Praticas Integrativas e Complementares em Saude (Pics) e a
reabilitacdo paliativa. Cada capitulo oferece uma visao detalhada e pratica,
guiada pela experiéncia e pelo conhecimento dos autores, o que contribui
para enriquecer a pratica dos profissionais envolvidos no cuidado paliativo.

Reabilitacdo paliativa é um convite para que todos os profissionais
mergulhem nas multiplas — e por vezes desconhecidas — facetas dessa
area, sempre com o objetivo de valorizar a vida, promover o bem-estar e
garantir que cada momento seja vivido com dignidade. Que este livro seja
uma fonte de inspiracdo e um guia pratico para aqueles que dedicam a vida
a cuidar dos outros com compaixao.

ALEXANDRE ERNESTO SILvAa
Mestre e doutor em Cuidados Paliativos
Professor da Universidade Federal de Sao Jodo del-Rei
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APRESENTACAO

Em Mortais — Nos, a medicina e o que realmente importa no final (Objeti-
va, 2015), Atul Gawande, médico e professor da Harvard School of Public
Health e da Harvard Medical School, fala sobre a experiéncia da mortali-
dade. Ele afirma que a morte é inerente a vida e que o final da vida pode ser
menos sofrido para o doente e sua familia se houver tempo e oportunidade
de se preparar para ela, o que depende de conversas dificeis e de escolhas,
bem como da aceitacao de que somos mortais.

O medo da morte, das doencas limitadoras da vida e da velhice é
também o medo do declinio funcional, da perda da autonomia, da depen-
déncia, do isolamento, das perdas e da morte, simbélica ou real. Os pro-
fissionais de satde sao preparados cientifica e tecnicamente para manter
a vida e adiar a morte, mas nao para compreender e respeitar as vontades
e necessidades das pessoas que enfrentam a finitude. Assim, as formas de
assisténcia a saude sao comumente desprovidas de sentido e, muitas vezes,
nao conseguem evitar ou minimizar sofrimentos.

Entao, como garantir a autonomia e a independéncia diante da possi-
bilidade da morte?

Os cuidados paliativos sao uma forma de assegurar um final de vida
com mais qualidade e menos sofrimento. Trazem alivio e conforto para
aqueles que vivem com uma doenca limitadora da vida. Para isso, os pro-
fissionais devem estar dispostos a ter conversas dificeis, que ajudem os pa-
cientes e suas familias a fazer escolhas, tomar decisoes e a se preparar para
os momentos finais, para reconhecer quais séo suas prioridades e preservar
uma boa qualidade de vida. Nao ha impoténcia. Existe espaco para acao,
para construir historias e manter o sentido da vida.

Essa visao holistica dos cuidados paliativos considera, além da dimen-
sdo fisica, as dimensoes psicologica, social e espiritual da pessoa adoecida,
reafirmando que varios fatores podem interferir no tratamento e contribuir
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para sua melhora ou piora. Ela precisa se sentir integrada ao seu cuidado;
suas limitacoes devem ser respeitadas a fim de favorecer a tomada de de-
cisoes, a melhora da comunicacao e da qualidade de vida, de acordo com
suas possibilidades.

Lutar por politicas que apoiem essa pratica é lutar por um sistema de
saude mais compassivo, justo e humanizado. E exigir que os recursos se-
jam alocados para garantir que cada pessoa possa viver plenamente até sua
morte, com conforto, autonomia, respeito e dignidade. E reconhecer que a
morte é uma parte intrinseca da vida e que, até o ultimo suspiro, o pacien-
te estd vivo e tem o direito de viver plenamente, da melhor forma possivel.

Em 22 maio de 2024 foi publicada no Didrio Oficial da Unido a Porta-
ria GM/MS n. 3.681, de 7 de maio de 2024, que estabelece a Politica Na-
cional de Cuidados Paliativos (PNCP) no Brasil. Essa politica visa integrar
os cuidados paliativos ao sistema de saude e regulamenta-los.

A insercao da reabilitacao paliativa no sistema de satde e no atendi-
mento de pessoas que apresentam necessidades paliativas ¢ uma pauta que
deve ser defendida com vigor no ambito da PNCP. S¢6 assim sera possivel
garantir a sustentabilidade e a acessibilidade a esses servicos por todos os
cidadaos brasileiros, reconhecendo a reabilitacio como componente es-
sencial dos cuidados paliativos.

A reabilitacao paliativa mostra-se bastante difundida em paises da Eu-
ropa, da América do Norte e da Oceania, porém ainda é pouco conhecida
no Brasil. Sdo necessarios mais servicos assistenciais, pesquisas e publica-
coes que demonstrem evidéncias cientificas e deem suporte a eficacia dessa
modalidade de atendimento.

Em um sistema de saude frequentemente orientado pelo modelo bio-
médico e focado na cura, a reabilitacao paliativa (ou reabilitacao em cui-
dados paliativos, ou cuidados paliativos reabilitadores, como preferem al-
guns autores) oferece uma forma de cuidado que valoriza a qualidade de
vida e a dignidade humana. E uma abordagem que reconhece a inevitabi-
lidade da morte e, a0 mesmo tempo, celebra a vida.

E fundamental que a atencdo interprofissional ao paciente e sua fa-
milia seja efetivamente praticada. Que seja realizada com a finalidade de
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possibilitar o manejo da dor, de sintomas e sofrimentos e promova a vivén-
cia de situacoes saudaveis, com maior participacdo e inclusao social.

Para tanto, a equipe deve ser integrada e baseada em relacoes inter-
profissionais equilibradas e respeitosas em relacao aos diferentes saberes,
formas de cuidado, valores, crencas e espiritualidade. Assim, é preciso des-
tacar as contribuicoes de terapeutas ocupacionais, assistentes sociais, en-
fermeiros, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, médicos, nutricionistas, odon-
tologos, psicologos e capelaes a equipe de cuidados paliativos.

Porém, ainda faltam profissionais de todas as categorias da saude com
formacéo e treinamento especificos para oferecer reabilitacdo paliativa de
qualidade e baseada nas melhores evidéncias cientificas. E preciso imple-
mentar programas de formacao para profissionais de satde que abordem
as competéncias e habilidades necessarias tanto em cuidados paliativos
quanto em reabilitacio — que devem ser oferecidos de forma integrada,
com a maxima qualidade e atentando para as especificidades de cada caso.

Ao suprir a caréncia de conhecimentos sobre reabilitacao paliativa e
interprofissionalidade, este livro preenche uma lacuna na literatura bra-
sileira e nas praticas clinicas. Oferece uma visao abrangente e interdisci-
plinar sobre a reabilitacao no contexto dos cuidados paliativos. Ao enfa-
tizar a importancia de uma abordagem holistica que prioriza a qualidade
de vida, a dignidade e a autonomia dos pacientes, esperamos contribuir
para uma pratica mais humanizada, que contemple a multidimensiona-
lidade humana.

E um chamado a acdo, para que possamos unir forcas, multiplicar co-
nhecimentos e possibilidades em prol de uma pratica que preconiza a vida
em sua plenitude enquanto se prepara para as perdas inerentes ao avanco
da doenca e para a finitude. Ao unir teoria e pratica, este livro nos permite
enfrentar os desafios inerentes ao oferecimento de servicos integrados de
reabilitacdo e cuidados paliativos, promovendo uma abordagem centrada
na pessoa, que valoriza a dignidade e a qualidade de vida até o fim e apoia
familiares e cuidadores durante essa trajetoria.

Esperamos que todos se beneficiem desses conhecimentos inovado-
res e possam contribuir para a qualidade do cuidar prestado a pessoas que
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enfrentam condicoes cronicas avancadas e a possibilidade da finitude da
vida, pois a reabilitacdo paliativa é assunto de todos.

Marysia PrRapo DE CARLO

CRISTIANE APARECIDA GOMES-FERRAZ
(GABRIELA REZENDE
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INTERPROFISSIONALIDADE

Marysia PrRapo DE CARLO
GABRIEL MORAIS XAVIER DOS SANTOS
GRAZIELLE KEILE XAVIER

GABRIELA REZENDE

INTRODUCAO

DOENCAS AMEACADORAS DA VIDA sdo quaisquer doencas agudas ou cronicas
graves que acarretam elevado grau de mortalidade, ocasionando uma va-
riedade de prejuizos ao bem-estar, a qualidade de vida e a funcionalidade.
Os prejuizos decorrem dos proprios sintomas da doenca e dos variados
tratamentos aos quais a pessoa é submetida (Kelley, 2014).

O aumento da ocorréncia de doencas cronicas associadas ao enve-
lhecimento da populacéo, tendo ou ndo perspectivas reversiveis ou cura-
tivas, traz a necessidade de oferta de um cuidado que possa abranger o
individuo e seus familiares em sua integralidade (Clark et al., 2020; Knaul
et al., 2020).

De acordo com a Organizacao Mundial da Saade (OMS), os cuidados
paliativos (CP) sdo uma abordagem que melhora a qualidade de vida de
pacientes adultos, criancas e seus familiares que enfrentam problemas as-
sociados a doencas limitadoras da vida. Previne e alivia o sofrimento por
meio da identificacdo precoce, da avaliacdo correta, do tratamento da dor
e outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou espirituais. Oferece
um sistema de apoio para que os pacientes vivam o mais ativamente pos-
sivel até a morte (WHO, 2018, 2020).

Algumas das doencas ameacadoras da vida e que requerem cuida-
dos paliativos sao cancer, HIV/aids, doencas cardiacas, cerebrovasculares
e demenciais. Muitas vezes, sao diagnosticadas em estagio avancado, com
sintomas de dificil controle, requerendo cuidados qualificados e de alta
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