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RESUMO

Objetivo: Compreender os cuidados neuropaliativos, suas individualidades e o processo do cuidado.
Revisdo bibliogréafica: Os cuidados paliativos sdo indicados em enfermidades avancgadas, progressivas e
incuraveis, mas pode ser por qualquer falta de possibilidade razoavel de resposta a um tratamento
especifico, como em certas condi¢des neurolégicas abruptas. Assim, as doengas neuroldgicas progressivas
degenerativas tendem a sugerir que a vida chegara ao fim, por isso, o individuo tende ao isolamento social
e espacial, juntamente com depresséo e soliddo. A partir disso a equipe deve redirecionar seus esforcos
para o fornecimento de qualidade de vida para essas pessoas. Ademais, nesse momento delicado, a
atencdo com a familia € essencial, reforcando a resiliéncia e evitando estressores no ambiente familiar.
Para amenizar, é necessario que na equipe de cuidados paliativos tenha suporte psicolégico e incentivo a
busca espiritual como fonte de bem-estar. Se for bem abordado e com um dialogo aberto, o processo de
terminalidade do paciente é aceito com mais facilidade e conforto para a familia. Considerac¢es finais: Os
cuidados paliativos devem ser individualizados para cada paciente. Além disso, os profissionais devem
estar cada vez mais capacitados, com uma visao holistica, visto a necessidade de uma escuta refinada e
humanizada.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Neurologia, Equipe Multidisciplinar, Saude.

ABSTRACT

Objective: To understand neuropalliative care, its individualities and the care process. Review
bibliographic: Palliative care is indicated in advanced, progressive and incurable diseases, but it can be
due to any lack of reasonable possibility of response to a specific treatment, as in certain abrupt neurological
conditions. Thus, progressive degenerative neurological diseases tend to suggest that life will come to an
end, so the individual tends to social and spatial isolation, along with depression and loneliness. From this,
the team must redirect its efforts to providing quality of life for these people. Moreover, in this delicate
moment, attention to the family is essential, reinforcing resilience and avoiding stressors in the family
environment. To alleviate this, it is necessary that the palliative care team has psychological support and
encourages the spiritual search as a source of well-being. If it is well approached and with an open dialogue,
the patient's terminality process is accepted with more ease and comfort for the family. Considerations
final: Palliative care must be individualized for each patient. In addition, professionals must be increasingly
trained, with a holistic view, given the need for refined and humanized listening.
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RESUMEN

Objetivo: Comprender el cuidado neuropaliativo, sus individualidades y el proceso de atencion. Revision
bibliografica: Los cuidados paliativos estan indicados en enfermedades avanzadas, progresivas e
incurables, pero puede deberse a alguna falta de posibilidad razonable de respuesta a un tratamiento
especifico, como en ciertas condiciones neuroldgicas abruptas. Asi, las enfermedades neuroldgicas
degenerativas progresivas tienden a sugerir que la vida llegara a su fin, por lo que el individuo tiende al
aislamiento social y espacial, junto con la depresién y la soledad. A partir de esto, el equipo debe redirigir
sus esfuerzos para brindar calidad de vida a estas personas. Ademas, en este delicado momento, la
atencion a la familia es fundamental, reforzando la resiliencia y evitando estresores en el entorno familiar.
Para paliar esto, es necesario que el equipo de cuidados paliativos cuente con apoyo psicolégico y fomente
la busqueda espiritual como fuente de bienestar. Si es bien abordado y con un dialogo abierto, el proceso
de terminalidad del paciente es aceptado con mas facilidad y comodidad para la familia. Consideraciones
finales: Los cuidados paliativos deben ser individualizados para cada paciente. Ademas, los profesionales
deben ser cada vez mas formados, con una visién holistica, dada la necesidad de una escucha refinada y
humanizada.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Neurologia, Equipo Multidisciplinario, Salud.

INTRODUCAO

Atualmente mais de um bilhdo de pessoas em todo o0 mundo tem doencas neurolégicas. Muitas dessas
condi¢cdes ndo tém cura, reduzem a expectativa de vida e sua qualidade, gerando dependéncia. As injlrias
neurolégicas tém como caracteristica uma apresentacdo clinica dificil, prognéstico complexo incerto e
dificuldade de comunicacdo. Os pontos mais afetados sdo: cogni¢do, comunicacao, identidade e perda da
capacidade de manifestacdo da vontade. Isso pode acabar gerando alteragbes neuropsicoldgicas e
comportamentais, como impulsividade, perda de empatia, apatia, depressdo e transtorno obsessivo-
compulsivo (MATOS LRS, et al., 2019).

O manejo dos sintomas n&o entra como ponto mais relevante nesses quadros e sim a avaliacdo
prognéstica, mesmo que demandando maior complexidade e aten¢do. Entretanto, os modelos prognosticos
possuem limitacdes, pois muitos tém baixa acurécia. E importante lembrar que pacientes neurocriticos que
ndo estdo em fase terminal também podem sofrer de uma qualidade de vida ruim (ARRUDA DEG, et al.,
2020). Além disso, existe uma classificacdo que pode ser dividida em categorias, conforme a progressao
das doencas neurolégicas, cujo objetivo € auxiliar na identificacdo de necessidades especificas: pacientes
com rapido ou prolongado declinio, com declinio episédico e em declinio agudo e recuperacao incerta. Com
isso, 0s pacientes neurolégicos necessitam de cuidados paliativos especificos, pois os sintomas sao
especificos. Ndo é possivel adequar os cuidados paliativos oncoldgicos a esses pacientes (SADY ERR, et
al., 2021).

Para os neurologistas, a finalidade do cuidado paliativo ndo é curar o doente, na verdade, deve ser
aplicado no inicio do quadro e também em doencas cronicas avancadas ou em estagio terminal. E um
cuidado ao paciente e aos cuidadores. Os cuidados podem ser feitos por meio do controle de infeccfes e
outras comorbidades como diabetes e hipertensdo. Exemplo disso é a mudanca de decubito do paciente,
visando prevencao de escaras e Ulceras por pressao, cuidados com deambulacdo, estimulo da atividade
fisica e manutencéo das atividades basicas, estimulo intelectual e alivio da dor (SILVA LES, et al., 2021).

Pacientes com esta condicdo podem enfrentar prognésticos extremamente incertos em comparagado a
outras doencgas e também enfrentar diversos desafios como perda da fala, perda cognitiva e motora que
dificultam a preparacdo para conversas e preferéncias de cuidados neuropaliativos para o final da vida.
Sendo entdo necessario a monitoracao frequente do status de progressao em que se encontra (SILVA CV,
et al.,, 2020). Além disso, os impactos na vida de um paciente, seja ele com um quadro agudo ou uma
doengca neurodegenerativa, sao grandes, visto que o0s sintomas neurologicos, geralmente, sao
incapacitantes e geram dependéncia por parte desses pacientes. Por isso, € recorrente o desenvolvimento
de questBes emaocionais, que necessitam de acompanhamento psiquiatrico e psicoldgico, como depressao,
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ansiedade e demais transtornos gerados pelo grande incomodo do tratamento. Ademais, a familia também
acaba sofrendo por essas questbes, pois se sentem insuficientes frente a uma situagdo muitas vezes
irreversivel. Por isso, é importante a viséo biopsicossocial da equipe de saude frente a um paciente dentro
de tal contexto (ARAUJO LF, et al., 2022).

A discussao sobre a tomada de decisdo a respeito do inicio da abordagem dos cuidados paliativos
recebe grande importancia, visto as contradicdes dentro da literatura a respeito do tema. Algumas
definicdes indicam a necessidade do cuidado paliativo somente perante o conhecimento de um mal
prognostico, ja outras informam que ao primeiro contato com a equipe, os cuidados devem ser iniciados.
Isso engloba uma série de questbes a serem discutidas, como os gastos com o0s pacientes, 0
prolongamento desnecessario da vida, o preparo da familia frente a situagcdo e a concordancia entre equipe,
familia e paciente (ARTUR LF, et al., 2021).

Desta forma, esse constructo tem como objetivo compreender os cuidados neuropaliativos, suas
individualidades e o processo do cuidado.

REVISAO BIBLIOGRAFICA
Cuidados paliativos em pacientes com condi¢cdes neuroldégicas agudas e progressivas

Existem condi¢Bes agudas que necessitam de cuidados paliativos, mesmo as que ndo apresentem risco
iminente de morte como, por exemplo, o Acidente Vascular Encefalico (AVE) e Traumatismo
Cranioencefalico (TCE). Tais eventos geram sequelas muitas vezes irreversiveis, que causam ruptura subita
do estilo de vida do paciente. Consoante a Sociedade Francesa de Anestesia e Reanimac¢do, pode-se
esperar piores desfechos quando o indice de Barthel for menor que 20 em pacientes admitidos na Unidade
de Terapia Intensiva (UTIl) com AVE. Um AVE de mau progndéstico é aquele que na escala modificada de
Rankin o resultado é maior que trés ou quatro. Uma ferramenta Util para estimar gravidade é a escala da
National Institute of Health Stroke Scale (NIHSS), pois valores maiores que 17 na escala, 75% evoluem
para forma grave (GLORIA FP, et al., 2022).

Por esse processo ser subito, ha maior dificuldade de compreensao da familia quanto a gravidade do
guadro e progndéstico, é nessa parte que a equipe de cuidados paliativos exerce seu trabalho, engajando a
familia na tomada de decises, trabalhando com o reconhecimento da complexidade e da terminalidade.
Tais profissionais devem abordar questbes como o grau de investimento, reanimacao, timing correto das
intervencdes e doacao de érgdos. Nao ocorrendo terminalidade, a equipe de AVE deve educar pacientes e
familiares sobre sequelas, reabilitacéo, tratamentos especificos. O cuidado deve ser continuado com visitas
domiciliares, questdes pessoais do cuidador e ambiente apropriado (COTA LMS, et al., 2020).

As doencas neuroldgicas progressivas degenerativas tendem a sugerir que a vida chegara ao fim, por
isso, o individuo tende ao isolamento social e espacial, juntamente com depresséao e soliddo. Para o idoso
com Doenca de Alzheimer, por exemplo, a evolugdo para a morte sobrevém quando o paciente se encontra
em uma condicdo de fragilidade, com declinio das funcdes biologicas e da qualidade de vida. A
aproximacao da morte do ente querido desperta um desgaste fisico na familia e emocional (DIAS LV, et al.,
2022; NAIR KC, 2022).

O papel da equipe de salde e atomada de decisdo quanto aos cuidados paliativos

Apesar de 0 médico neurologista ser um grande protagonista nos cuidados ao paciente com doencas
neurolégicas terminais, é de extrema importancia que o profissional saiba os principios basicos da medicina
paliativa. Uma vez que, € de responsabilidade médica reduzir um sofrimento subsequente, principalmente
em pacientes com casos de disfuncao do neurdnio motor que estdo avancando em sua perda motora, mas
com a cognicdo ainda preservada. Além disso, quando uma escolha precisa ser realizada, € de
responsabilidade da equipe de cuidado estabelecer uma comunicacao clara com a familia e com o paciente,
afinal suas preferéncias sempre devem ser consideradas (TAYLOR LP, et al., 2022). Assim, o papel do
neurologista nestes casos € indispensavel ndo somente na parte de alivio sintomatico, como também na
relagdo médico paciente, uma vez que, inUmeros pacientes com doenc¢as neurodegenerativas adotam seu
médico neurologista como a primeira linha de cuidado em relagdo a sua doenca e com isso uma relacao
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longitudinal abre oportunidades para criar-se confianca de ambas as partes e comunicacao clara a respeito
das preferéncias de cuidado do paciente (CUNHA JM e SIQUEIRA EC, 2020).

Existem estratégias para criar a relacdo de confianga como o mneménico na lingua inglesa NURSES,
este mnemonico ajuda na resposta as emocdes do paciente, pois nele esta incluso: N para nomear a
emocdo, U understanding entender o que o paciente esta comunicando, demonstrando verbalmente e de
maneira nao-verbal, o R é para o respeito, S para suporte e ajuda no cuidado, e o E para explorar as
emocdes dos pacientes. Diante desse contexto, a equipe ndo sera formada apenas pelo neurologista,
existem outros profissionais por trds compondo uma equipe multidisciplinar composta desde o neurologista
até enfermeiros, técnicos de enfermagem, assisténcia social, fisioterapeutas, nutricionistas e entre outros
gue podem ser necessarios para o caso (BRIZZI K e CREUTZFELDT CJ, 2018).

A necessidade por neurologistas atuando em cuidados paliativos é crescente e essa subespecialidade
dentro da neurologia ainda é nascente, mas o campo de pesquisa e atuacdo neste tipo de cuidado
especifico € muito aberto para novas pesquisas e experiéncias. Os profissionais, sobretudo, devem ter um
treinamento adequado, pois o objetivo € de recuperar fungdo organica de individuos com risco de morte
iminente e indicar corretamente os cuidados paliativos, tendo uma estimativa de 14-20% de indicac&o. E
importante considerar que intervencdes de suporte feitas no cenario referente podem prolongar o tempo de
sobrevida, por isso deve-se pdr em discussdo a reducdo da qualidade de vida e crescimento da
dependéncia. A tomada de decis@o quanto a introducdo dos cuidados paliativos é contraditéria (ORSINI M,
et al., 2019).

De um lado ha a reducdo de custos de internagdo intensiva e de outro ha uma certa cautela em iniciar
precocemente, por conta de diagndsticos pessimistas que acabam gerando uma evolucdo clinica
desfavoravel, o que a literatura chama de profecia autorrealizavel. Por isso deve haver um periodo de
observacdo antes de tomar a decisdo. E uma visdo ultrapassada, acreditar que os cuidados paliativos
podem ser uma limitacédo terapéutica (SOUSA EC, et al., 2020). Os cuidados paliativos sé@o indicados em
enfermidades avancadas, progressivas e incuraveis, com prognostico de vida inferior a seis meses, mas
pode ser por qualquer falta de possibilidade razoavel de resposta a um tratamento especifico, como em
certas condicdes neuroldgicas abruptas. A partir disso, a equipe deve redirecionar seus esforgos para o
fornecimento de qualidade de vida. Todavia, € dificil distinguir o paciente que beneficiara mais da medicina
tecnolégica ou dos cuidados paliativos. Mas, o prognéstico tem muita relacdo com a visdo do médico, por
isso, pode ser considerado consultar outros profissionais, e mesmo com incerteza, isso deve ser
comunicado a familia. Existem estratégias como ventilagdo mecéanica, nutricdo artificial e craniectomia
descompressivas que reduzem a mortalidade, mas estdo associadas a maior incapacidade pela gravidade
do quadro base (SOARES MS e MENDES MF, 2022).

Ademais, nesse momento delicado, a atencdo com a familia € essencial, reforcando a resiliéncia e
evitando estressores no ambiente familiar. Para amenizar, é necessario que na equipe de cuidados
paliativos tenha suporte psicolégico e incentivo a busca espiritual como fonte de bem-estar. Se for bem
abordado e com um dialogo aberto, o processo de terminalidade do paciente é aceito com mais facilidade e
conforto para familia. Além disso, os cuidados paliativos vao além do falecimento, eles se estendem por
toda a fase de luto vivida pela familia, com o objetivo de facilitar a vida ap6s uma fase tao dificil (PIMENTA
S e CAPELAS MLV, 2019). A familia esta sujeita a Burnout de cuidadores, h4 um estresse, despreparo,
inseguranca ou otimismo sem razdo e incertezas quanto ao futuro. Tudo isso impacta nas decisbes que a
familia vai tomar quanto aos cuidados do paciente. A equipe de saude deve ser franca, desde o momento
diagnostico sobre as expectativas progndsticas e explicar que muitas vezes recursos sdo gastos sem
beneficios posteriores. A literatura indica que pode acontecer dos familiares de pacientes neurocriticos
terem sintomas depressivos, transtorno de estresse pds-traumaticos e outras questdes. A comunicacédo do
diagnéstico deve ser direta, objetiva e sem rodeios. Deve-se explicar os aspectos mais importantes da
doenca (RIBEIRO JR e POLES K, 2019).

Manejo de sintomas neuroldgicos e complicacdes em cuidados paliativos

Um dos pontos importantes é a questdo da dor nesses pacientes, a qual estd presente em parte
consideravel dos pacientes com doencas crdnicas. Quando o tratamento farmacolégico é utilizado, a droga
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de escolha é a morfina, por ter facil acesso e disponibilidade. O objetivo da titulagdo do medicamento é
alcancar a menor dose que possua efeito sobre a dor, de forma em que o paciente ndo sinta dor entre duas
doses (PAIVA CF, et al., 2021). Além disso, a desnutricdo € um ponto importante, visto que, a principal
causa é a disfagia provocada por distlrbios neuroldgicos, o que provoca dificuldade na degluticdo e a
necessidade de um suporte nutricional. Assim, pacientes com paralisia cerebral tem a aspiracdo como uma
causa importante de doenca pulmonar aguda e crdnica, gerando complicacdes pulmonares e aumento da
morbidade, assim torna-se necessaria a avaliacdo precoce da disfagia em pacientes com doencas
neurolégicas (MOUSTACAS RS, et al., 2023).

Somado a isso, foi apontado que trés quartos dos pacientes com paralisia cerebral possuem baixo peso
e um quinto tem déficit de gordura subcutanea e reserva muscular. A prioridade é fornecer suplementacao
oral e so0 iniciar métodos invasivos se melhorar a qualidade de vida do paciente. Em casos mais graves a
alimentacéo jejunal continua ou cirurgia podem ser indicados. A nutricdo enteral € indicada para pacientes
com funcionamento parcial do trato digestivo; ingestdo oral inadequada; desnutricdo grave ou profunda;
disfuncao de alimentacao significativa. Se for por um periodo superior a quatro a seis semanas € indicado
fazer gastrostomia ou enterostomia (SILVA WA, et al., 2022).

E importante considerar, em concordancia com a familia do paciente, a indicacdo dos procedimentos
cirurgicos de desvio traqueoesofagico e separagdo laringotraqueal, de forma a prevenir pneumonia por
aspiragdo. A presenca de um quadro de nausea e vOmito também é relevante, sendo tratada com
antieméticos. Geralmente pode ser por conta da alimentacéo via sonda nasogastrica ou gastrostomia, que
poderia estar gerando uma superalimentacio (GARCIA DMJ, et al., 2019).

Outrossim, a constipagdo também pode se fazer presente no cotidiano de pacientes com doencas
cronicas, e geralmente causada por: hipotonia, deformidades esqueléticas, imobilidade prolongada,
polifarmécia e outros, segundo literatura. Muitas vezes é um quadro deixado de lado por conta da prioridade
dada a outras questdes consideradas mais graves, porém o tratamento da constipacdo pode contribuir na
gualidade de vida do paciente, melhorando o apetite e comportamento. O tratamento adequado é por meio
de dieta apropriada, rica em fibras e ingestdo hidrica, mas podem ser utilizados outros métodos,
principalmente lactulose, 6leo mineral e lavagem intestinal com polietilenoglicol (FERRARI LM e
LIMBERGER JB, 2021).

Quanto as secrecdes respiratérias, € valido salientar que tais pacientes sdo considerados menos
capazes de tossir ou engolir, o0 que pode ser tratado com brometo de glicopirrénio ou bromidrato de hioscina
e até succdo intermitente. Por fim, é importante refletir sobre a real necessidade da utilizacdo da ventilacdo
mecanica, pois depende da existéncia da possibilidade de reverter a doenga, visto que poderia estar
somente acarretando uma distancia. E importante considerar o desconforto desse método, visto a
necessidade de o paciente estar sedado e sob efeitos analgésicos. Por isso, a comunicagdo com o0s
familiares a respeito de um prolongamento desnecessario da vida do paciente é de grande valia, evitando
assim uma obstinacao terapéutica (MACHADO VMS, et al., 2021).

Os principais sintomas do paciente neuroldgico terminal é dor, depressao, fadiga, caimbras, distarbios do
sono, urgéncia urinaria, constipagéo, distlirbios de comunicagdo, convulsdes, alteracdes comportamentais e
cognitivas. Em AVE pode haver afasia, alteracdo do nivel de consciéncia, anosognosia. Um achado comum
é o ronco disseminado na ausculta pulmonar. E dificil de caracterizar a dor como neuropética ou
nociceptiva, muito pela falta de capacidade de comunicac¢éo do paciente (TOSTES AA e CRUZ KA, 2022).

Quando nociceptiva responde bem a morfina. Se a dor for neuropética deve ser tratada com ftriciclicos,
anticonvulsivantes ou bloqueio simpatico. O delirium acomete pacientes mais avancados, com NIHSS
elevado, e com predominancia das les6es no hemisfério dominante. Pode ser prevenido evitando uso
excessivo de sedativos, desidratacao, distlrbios sono-vigilia, mobilizacdo precoce e se beneficia de
estimulacao cognitiva (BORGES MB, et al., 2022). Em casos de pacientes com condigfes neurolégicas
agudas, a sindrome do ombro hemiplégico afeta 22% dos sobreviventes de AVE e pode ser identificada em
55% dos pacientes com AVE em centros de reabilitacdo. Diminui a qualidade de vida e pode gerar
depressao, disturbios do sono, hospitalizacdo prolongada. O manejo é dificil, tratamento deve ser precoce
com antispasticos, anti-inflamatérios, anestesia regional, corticoide infiltrado e estimulacdo elétrica. Mais da
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metade dos sobreviventes de AVE tem fadiga apos 1 ano, em pacientes com lesdes de tronco, subcorticais
e talamicas. O tratamento é feito com amantadina, metilfenidato e modafinila. Labilidade emocional ou afeto
pseudobulbar estdo presentes em 1/5 dos sobreviventes nos primeiros 6 meses. A combinacdo de
dextrometorfano e quinidina tem apresentado bons resultados (ALVES CL, et al., 2020).

Em pacientes que tiveram TCE, os indicadores de mau prognéstico sdo idades > 64 anos, Glasgow < 9,
achados na tomografia de cranio e exame neuroldgico. Devendo se iniciar a analgesia paliativa quando:
elevacao da pressao arterial, taquicardia, taquipneia, respostas motoras a estimulos ndo-nocivos, escala de
como de Glasgow evidenciando respostas a estimulos nocivos. A sedacao paliativa € uma intervencdo bem
documentada, com indicacBes precisas, que aliviam o sofrimento do paciente em fase terminal. Para
sedacao paliativa, utilizam-se hipnéticos, para reduzir a consciéncia de um fator estressante como dor ou
desconforto. Deve-se preservar a capacidade de interagir com o ambiente, utilizando a menor (CARDOSO
AC, et al., 2019).

Ademais, a trajetoria ap6s um diagnostico de alguma condicdo neuroldgica apresenta um grande
desafio, especialmente quando se faz necessario iniciar conversas sobre o final da vida e muitas vezes os
pacientes e familias esperam que os profissionais iniciem este assunto. Entretanto, o final da vida é definido
por ser aquele momento em que o Ultimo ano da vida do paciente € iniciado, porém, ndo ha como realizar
uma acuracia correta sobre quando os Ultimos 12 meses poderiam comegar. Conversas e planos sobre este
assunto ndo deveriam ser restritos apenas a este momento da vida, visto que ndo ha como computar
(FLORENCIO RS, et al., 2020).

O neurologista possui um importante papel neste aspecto, principalmente se houver parceria com outro
profissional especializado em cuidados neuropaliativos para que juntos consigam implantar um plano de
cuidado avancado, manejar sintomas refratérios, saber lidar com questdes psicolégicas e espirituais
também, além de trazerem apoio a familias que possuem dificuldades em aceitar a realidade atual do seu
familiar (ORSINI M, et al., 2019).

CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidados paliativos em pacientes neurolégicos ganham importancia dentro do contexto da sadde por
sua individualidade em relacdo ao estado biopsicossocial do paciente, visto que o processo degenerativo
das enfermidades desse espectro acaba gerando muito mais impacto na qualidade de vida, perda da
autonomia e questdes psicoemocionais. Tal tematica ganha notoriedade pela falta de especificidade de
muitos profissionais da salide ao dar seguimento aos cuidados paliativos em neurologia. Desta forma, torna-
se uma area, a qual exige uma equipe com uma capacita¢cdo adequada para o manejo da situagdo e com
preparo para a melhor abordagem com o paciente e seus familiares.
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