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RESUMO

Objetivos: Identificar e apresentar os principais resultados dos artigos que descrevem a
percepcdo de cuidadores e profissionais de equipes de assisténcia quanto aos cuidados
paliativos prestados a pacientes pediatricos e descrever e analisar a atuacao
fonoaudioldgica em cuidados paliativos pediatricos e seus resultados na percepgdo de
cuidadores e profissionais da equipe de um hospital universitario. Métodos: Este estudo
foi estruturado em duas etapas: Na primeira, foi realizada uma reviséo integrativa da
literatura, com levantamento bibliografico no portal BIREME para acesso as bases de
dados cientificos LILACS e IBECS e no portal PUBMED para acesso aos periodicos
indexados no MEDLINE. Os critérios de inclusdo foram: ser artigo original e abranger
aspectos sobre cuidados paliativos, pediatria e percepcao de cuidadores e profissionais de
equipes de assisténcia. Foi realizada analise descritiva das caracteristicas dos estudos e as
informac@es foram organizadas segundo as categorias de analise: promocdo de qualidade
de vida, planos de tratamento, expectativas, aspectos emocionais e espirituais,
comunicacéo, trabalho em equipe e as principais dificuldades vivenciadas por cuidadores
e profissionais. A segunda etapa constituiu-se de um estudo observacional analitico de
delineamento transversal, cuja populacdo constou de pacientes em cuidados paliativos
com idades entre 1 dia de vida e 17 anos e 11 meses, internados no referido hospital e
encaminhados ao servico de fonoaudiologia, e de seus cuidadores e profissionais que 0s
acompanhavam. Os dados foram coletados dos prontuarios dos pacientes e por meio de
questionarios aplicados aos cuidadores e profissionais da equipe. Foi realizada analise
descritiva das informacdes e andlise de concordancia entre as percepcdes de cuidadoras e
nutricionistas. Resultados: No primeiro estudo, dentre os 541 artigos localizados para a
triagem, 23 foram selecionados para leitura completa e 10 artigos foram incluidos na
andlise final. No segundo estudo, a estimulagdo sensorio motora oral, a adequacdo da
postura, a via alternativa para alimentacao e a orientacdo para a estimulagéo da linguagem
foram as condutas fonoaudiologicas mais utilizadas. Foi relevante o nimero de pacientes
que apresentou diminuigéo do risco de aspiracdo de saliva e na alimentagdo baseado no
acompanhamento fonoaudiolégico, conforme a percepcdo das cuidadoras e da maioria
das profissionais. Na comunicacdo, houve melhora de grande parte dos pacientes na viséo
das cuidadoras €, na percepcao das profissionais, houve melhora em pequeno numero de
casos. Foi observada forte relacdo do servigo de fonoaudiologia com as nutricionistas, no

tratamento da alimentacdo, e com as fisioterapeutas, para tratar a degluticdo. Com as



terapeutas ocupacionais foi identificado um vinculo fragil nos aspectos trabalhados. Foi
relevante a percepgéo positiva das cuidadoras sobre a qualidade de vida dos pacientes
pediatricos em cuidados paliativos a partir do acompanhamento fonoaudiolégico e foi
identificada concordancia moderada entre as percepcdes das nutricionistas e cuidadoras.
Conclusdes: Baseado na percepcao de cuidadores e profissionais foi possivel perceber
que existem particularidades nos cuidados paliativos aos pacientes pediatricos, sendo
importante a instrumentalizacdo de ambos para lidarem com as condi¢des ameagadoras
da vida de criancas e adolescentes. Concluiu-se ainda que os resultados da atuagdo
fonoaudioldgica nos cuidados paliativos pediatricos sdo percebidos por profissionais e
cuidadores como favoréveis a maioria dos pacientes nos aspectos da degluticéo de saliva
e alimentacdo, além de contribuirem para a reducdo do sofrimento e favorecerem sua

qualidade de vida.

Descritores: cuidados paliativos, pediatria, cuidadores, equipe, fonoaudiologia



ABSTRACT

Objectives: To identify and present the main results of the articles that describe
the perception of caregivers and care teams of professionals as much as palliative care for
pediatric patients and to describe and analyze the speech therapy in pediatric cases in
palliative care from a university hospital and its results in the perception of some
professional support staff and caregivers. Methods: This study was structured in two
stages: In the first, an integrative literature review was performed with literature in
BIREME portal for the access to scientific databases LILACS and IBECS and PUBMED
portal for the access to journals indexed on MEDLINE. Inclusion criteria were: original
and cover aspects of palliative care, pediatrics and perception of caregivers and care teams
of professionals. A descriptive analysis of the characteristics of the studies was performed
and the information was organized according to the categories of analysis: quality of life
promotion, treatment plans, expectations, emotional and spiritual aspects,
communication, teamwork and the main difficulties experienced by caregivers and
professionals. The second stage consisted of an analytical observational cross-sectional
study, whose population consisted of patients in palliative care aged 1 day to 17 years and
11 months, admitted in that hospital and referred to the speech therapy service, and their
caregivers and professionals who accompanied them. Data were collected from patient
files and from questionnaires given to caregivers and staff professionals. It was performed
the descriptive analysis of the informations and the analysis of agreement between the
perceptions of caregivers and nutritionists. Results: In the first study, among the articles
541 located for screening, 23 were selected for full reading and 10 articles were included
in the final analysis. In the second study, the oral motor sensory stimulation, the adequacy
of the approach, the feeding tube and guidance for the stimulation of language was the
most used phono-audiological procedures. There were a relevant number of patients with
decreased saliva aspiration risk and during food consumption from speech therapy,
according to the perception of caregivers and most professionals. In communications,
there was improvement in a significant number of patients in the caregiver’s vision and
in the perception of the professionals; there was an increase in the number of cases. A
strong relationship of speech therapy service with nutritionists was observed in the
treatment of feeding, and with the physiotherapists to deal with swallowing. A fragile link
was identified with occupational therapists in relation to the worked aspects. The positive

perception of the caregivers was relevant to the quality of life of pediatric patients in



palliative care from speech therapy and was found in good agreement between the
perceptions of nutritionists and caregivers.Conclusions: Some peculiarities in palliative
care, extended to pediatrics, were revealed from the perception of caregivers and
professionals. The instrumentalization of both is an important issue so as to cope with the
limited living conditions of children and teenagers. It was also concluded that the results
of speech therapy in pediatric palliative care are perceived by professionals and caregivers
as favorable to the majority of patients in the aspects of swallowing saliva and feeding,

besides reducing suffering and improving their quality of life.

Keywords: palliative care, pediatrics, caregivers, team, speech therapy
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1.CONSIDERACOES INICIAIS

O cuidado paliativo pediatrico é definido pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) como o cuidado ativo e total prestado a crianga, no contexto do seu corpo, mente
e espirito, além do suporte & sua familia.! E um tipo de assisténcia que promove a
qualidade de vida de pacientes e seus familiares que enfrentam doencas ameacadoras da

vida, por meio de prevencéo e alivio do sofrimento.!

Os pacientes pediatricos que podem ser beneficiados pelos cuidados paliativos
apresentam doencas e condicdes clinicas especificas como aquelas que ndo correspondem
ao tratamento curativo; enfermidades que necessitam de tratamento intensivo prolongado
e que podem levar a morte precoce; doengas progressivas e doencas neuroldgicas ndo

progressivas que podem resultar em complicagdes e Obito prematuro.??

Nesses casos, seja qual for a interacdo dos profissionais - multidisciplinar,
interdisciplinar ou transdisciplinar* - equipes de assisténcia podem intervir com o intuito

de proporcionar-lhes cuidados paliativos especificos.

Dentre as especialidades que atuam nas equipes de cuidados paliativos, a
fonoaudiologia contribui principalmente para minimizar as dificuldades de degluticéo e
de comunicacdo. Dessa forma, proporciona melhores condicdes aos pacientes para
lidarem com a evolucdo de suas doencas, com 0s processos de tratamentos muitas vezes

incobmodos e dolorosos, bem como conviverem com as possiveis limitagcdes funcionais.

Na medicina paliativa o fonoaudiélogo propde recursos para manter a degluticdo
segura por meio de adequacdo das posturas corporal e cervical, utilizacdo de manobras
facilitadoras da degluticdo, mudanca da consisténcia do alimento, oferta fracionada de
dieta, estimulacdo sensério motora oral, dentre outras estratégias que amenizam as
dificuldades no desempenho da funcédo - degluticdo de saliva e de alimento. Nos casos
em que o distarbio de degluticdo se agrava, decide-se por estabelecer uma via alternativa
para nutri¢cdo. Tanto 0s recursos propostos para manter a alimentagao segura por via oral
quanto a utilizacdo de via alternativa tém como objetivo garantir alivio dos sintomas das
doencgas, aumentar o conforto e proporcionar qualidade de vida aos pacientes e seus

familiares - diminuindo o sofrimento em busca de satisfacdo e prazer.®

13



Ainda sobre os recursos utilizados para favorecer a seguranca nas degluticdes, o
uso de medicagdo xerostdmica® pode ser indicado pelo pediatra, como medida paliativa,

ao ser identificado o risco de aspiracdo de saliva pela avaliacdo fonoaudioldgica.

Outro campo de atuacdo do fonoaudiélogo relaciona-se a comunicacdo. Esta
habilidade pode apresentar-se alterada nos pacientes em cuidados paliativos por
rebaixamento do nivel de consciéncia, efeitos de medicaces, alteragdes miofuncionais
orofaciais, transtornos de meméria e incoeréncia no discurso.” O fonoaudidlogo tem o
papel de buscar estratégias para 0 paciente comunicar-se, seja por expressao oral ou por
alternativas como utilizacdo de gestos e manifestacBes corporais, na tentativa de
possibilitar a sua relagdo com o outro.> Exercicios miofuncionais orofaciais e
fonoarticulatérios também séo propostos no tratamento da comunicagdo para melhorar a

articulacdo e a inteligibilidade da fala.

Referindo-se a comunica¢do numa esfera que abrange a transmissdo de noticias e
orientacdes aos pacientes e familiares, a equipe de cuidado paliativo pode usar estratégias
como a escuta atenta e a reafirmacdo verbal dos cuidados, por meio de um contato afetivo
e didlogo aberto para questdes — favorecendo o aspecto emocional envolvido em cada

caso.?

Dentre os fatores limitantes da comunicacéo, inclui-se ainda a traqueostomia. Para
pacientes tragueostomizados, dependentes ou ndo de ventilacdo mecanica e candidatos a
comunicacdo oral, valvulas de fala podem ser indicadas pelo fonoaudidlogo. Além de
oferecer condicBGes para a producdo da fala com sonoridade, este artificio promove
melhora na degluti¢do, auxilia no processo de decanulagéo, leva a maior controle sobre

as secrecdes, restaura o olfato e melhora a pressdo pulmonar.®

Quando constatado o risco de aspiracdo de saliva em pacientes traqueostomizados,
o fonoaudidélogo pode utilizar como recurso o manejo do cuff da canula do tragueostoma
para protecdo de vias aéreas inferiores contra aspira¢des macicas — artificio proposto com
0 mesmo intuito para pacientes com refluxo gastroesofagico. O cuff € indicado para o
vedamento das vias aéreas inferiores e previne aspiracdes de grande volume de secregdes
e contetido gastrico.’® Ainda para controlar o risco de aspiragdes nos pacientes com
refluxo gastroesofagico, o fonoaudidlogo pode orientar quanto a postura, adequacao da

consisténcia do alimento e quanto & oferta fracionada das dietas.**
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Apesar da contribui¢do do fonoaudidlogo no tratamento de pacientes em cuidados
paliativos, sdo escassos os estudos sobre sua atuacdo.? Portanto, ¢ importante que a
assisténcia fonoaudioldgica a esses pacientes em condicdes especiais seja amplamente
estudada e divulgada em beneficio da medicina paliativa e da manutencéo de condicdes

de vida com melhor qualidade.

Além disso, conhecer as experiéncias e percep¢des dos profissionais e cuidadores
envolvidos nos cuidados paliativos pediatricos contribui para o planejamento e condugéo
dos casos. Essas pessoas vivenciam tanto os cuidados prestados aos pacientes, quanto 0s
resultados obtidos. Sabe-se, no entanto, sobre a importancia de existir um vinculo entre o

profissional, a familia e o paciente na assisténcia paliativa a criancas e adolescentes.?

O presente trabalho corresponde a producdo final do desenvolvimento das
atividades do Mestrado em Ciéncias Fonoaudioldgicas e é constituido pelos seguintes
topicos: objetivos, métodos, resultados e consideracdes finais. Os resultados serdo

apresentados como artigos para publicacdo em periddicos da area.

1) Artigo 1 - Revisdo Integrativa da Literatura: “PERCEPCAO DE
CUIDADORES E PROFISSIONAIS DAS EQUIPES DE ASSISTENCIA
SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS - REVISAO
INTEGRATIVA DA LITERATURA”

2) Artigo 2 - Pesquisa de Campo: “ATUACAO FONOAUDIOLOGICA EM
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS E SEUS RESULTADOS
NA PERCEPC}AO DE CUIDADORES E PROFISSIONAIS DA EQUIPE
DE UM HOSPITAL UNIVERSITARIO”
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2.0BJETIVOS
2.1.0bjetivo geral

Descrever e analisar a atuacdo fonoaudiologica nos cuidados paliativos
pediatricos e seus resultados na percepcdo de cuidadores e profissionais da equipe de

assisténcia de um hospital universitario.
2.2.0bjetivos especificos

- Identificar e apresentar os principais resultados dos artigos que descrevem a
percepcao de cuidadores e profissionais das equipes de assisténcia quanto aos cuidados

paliativos prestados a pacientes pediatricos.

- Tracar o perfil dos pacientes pediatricos em cuidados paliativos quanto as

variaveis sociodemograficas e quanto as patologias de base;

- Descrever e analisar as condutas fonoaudioldgicas relacionadas a degluticdo de

saliva, refluxo gastroesofagico, alimentacdo e comunicacao;

- Descrever e analisar a percep¢do de terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e
nutricionistas quanto aos resultados dos tratamentos fonoaudioldgicos realizados e
identificar a relacdo destes profissionais com o servi¢o de fonoaudiologia nos casos

pesquisados;

- Descrever e analisar a percepcdo dos cuidadores em relacdo ao tratamento

fonoaudioldgico recebido pelos pacientes;

- Analisar a concordancia entre as percepcdes dos profissionais e cuidadores sobre

os resultados do trabalho fonoaudiolégico.
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3.METODOS
3.1.Artigo 1 - Revisao Integrativa da Literatura

Visando subsidiar a pesquisa sobre a atuacdo fonoaudiologica em cuidados
paliativos pediatricos e seus resultados na percepcao de cuidadores e profissionais da
equipe de um hospital universitario, foi realizada a revisao do tipo integrativa, baseada na
recomendacdo PRISMA.! Inicialmente, foram utilizadas estratégias, com descritores
primarios e secundarios, para a busca especifica de estudos que relacionassem cuidados

paliativos pediatricos e fonoaudiologia. Porém nenhum artigo foi encontrado.

No entanto, foram adotadas estratégias com o objetivo de identificar e apresentar
0s principais resultados dos artigos que descrevem a percepcdo de cuidadores e
profissionais das equipes de assisténcia quanto aos cuidados paliativos prestados a

pacientes pediatricos.

A pergunta norteadora da pesquisa foi: Os profissionais e cuidadores de pacientes

pediatricos tém percepcdes sobre o cuidado paliativo que véo além dos cuidados clinicos?

A busca dos artigos para a revisdo foi feita em conjunto com a bibliotecaria da
Biblioteca Baeta Vianna da Faculdade de Medicina da UFMG e realizada no portal
BIREME para acesso as bases de dados cientificos LILACS e IBECS e no portal
PUBMED para acesso aos periodicos indexados no MEDLINE. Os descritores/palavras

chaves e as estratégias de busca utilizadas para cada base de dados estdo na Figura 1.

palliative care pediatrics
cuidados paliativos | AND pediatria
cuidados paliativos pediatria

palliative care pediatrics caregivers team
cuidados paliativos | AND pediatria AND cuidadores OR equipe
cuidados paliativos pediatria cuidadores equipe

Figura 1 - Estratégias de busca

Foram utilizados o limite dos ultimos dez anos de publicacéo e o filtro para os

idiomas inglés, portugués e espanhol.
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Apos localizados os artigos, com base nos titulos e resumos dos estudos, foi feita
a triagem para leitura completa, conforme os critérios de inclusdo: ser original e abranger
aspectos sobre cuidados paliativos, pediatria e percepcao de cuidadores e profissionais de

equipes sobre esse tipo de assisténcia.

Foram excluidos os artigos que abordavam questfes especificas da morte, da
legislacdo relacionada a tomadas de decisfes no fim da vida e sobre aspectos especificos
de procedimentos médicos.

Selecionados os artigos, foi definido como protocolo de coleta a selecdo das
seguintes informacdes para analise: base de dados, ano de publicacdo, nome do artigo,
idioma e pais de realizacdo, delineamento do estudo, método, tipo de andlise,
participantes, variaveis ou categorias e resultados. Essas informag6es foram registradas
em planilhas no programa Excel e posteriormente descritas e categorizadas segundo 0s
temas que emergiram na analise qualitativa: promoc¢éo de qualidade de vida, planos de
tratamento, expectativas, aspectos emocionais e espirituais, comunicacao, trabalho em

equipe e as principais dificuldades vivenciadas por cuidadores e profissionais.

3.2.Artigo 2 - Pesquisa de Campo

3.2.1.Delineamento, populacao, local e periodo do estudo

Trata-se de estudo observacional analitico de delineamento transversal, cuja
populacdo constou de 16 pacientes pediatricos de um Hospital Universitario, seus
cuidadores e profissionais - sendo 6 fisioterapeutas, 4 nutricionistas e 2 terapeutas

ocupacionais.

Os dados foram coletados durante 12 meses (de outubro de 2015 a outubro de
2016). Neste periodo, o setor de pediatria do hospital em questdo contava com a atuagdo
de duas fonoaudiologas que assistiam diariamente aos pacientes encaminhados ao servigo
por meio de solicitacbes de interconsultas e participavam diretamente das intervencdes

realizadas com os pacientes, de forma isolada ou em conjunto com outros profissionais.

A equipe de cuidados paliativos, cujo servico teve inicio em 2013, era constituida

por duas pediatras, que atuavam na medida em que suas intervencfes eram solicitadas
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pelos medicos do setor. Os demais profissionais que acompanhavam 0s pacientes em
cuidados paliativos faziam parte da equipe de assisténcia de rotina da pediatria.

3.2.2.Critérios de inclusao

Os critérios de inclusdo dos participantes pediatricos foram: possuir idade entre 1
dia de vida e 17 anos e 11 meses, estar em cuidado paliativo independente da doenca de
base ou da condicéo clinica, internado no setor de pediatria, ser acompanhado pelo servi¢o
de fonoaudiologia por um periodo minimo de 15 dias e por pelo menos um profissional

das equipes de fisioterapia, terapia ocupacional ou nutricao.

Os cuidadores incluidos foram os cuidadores principais, definidos como a pessoa
que se ocupa da maior parte dos cuidados do paciente, pertencendo ou ndo ao nucleo

familiar??,.

O critério de inclusdo dos fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e nutricionistas
foi estar envolvido em cada caso por 15 dias ou mais. A escolha destes profissionais como
participantes do estudo, dentre os demais da equipe, foi baseada na relacdo com a
fonoaudiologia, que abrange intervengdes conjuntas e decisdes sobre condutas em busca
da reabilitacdo e tratamento dos pacientes nos aspectos da degluticdo, refluxo

gastroesofagico, alimentacdo e comunicacéo.

Foi considerado ainda, como critério de inclusdo comum a todos os participantes,
a assinatura dos termos de consentimento livre e esclarecido (TCLE) pelos responsaveis
pelos pacientes, pelos cuidadores e pelos profissionais que aceitaram participar da
pesquisa.

3.2.3.Coleta de dados
Primeira etapa

O estudo foi desenvolvido em duas etapas. Na primeira etapa, foram identificados
0s pacientes pediatricos em cuidados paliativos - potenciais participantes do estudo - por
indagacdo verbal ao médico assistente, na ocasido do seu encaminhamento ao servico de
fonoaudiologia ou no decorrer do acompanhamento fonoaudiolégico. Em formulario
especifico (apéndice 1), foram registrados dados coletados dos prontuarios desses

pacientes relativos ao sexo, idade e diagndstico médico.
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Segunda etapa

Ao final de 30 dias a partir da identificacdo de cada participante ou no momento
da alta hospitalar, quando ocorreu antes, foi desenvolvida a segunda etapa do estudo.
Foram coletados pela pesquisadora e registrados em formulario proprio (apéndice 1)
dados dos prontuérios dos pacientes relativos a atuagdo fonoaudiologica na degluticdo de
saliva (estimulacdo sensério motora oral, utilizacdo de manobras, adequagdo da postura,
manejo do cuff, uso de medicacdo xerostdmica e adaptacao de valvula de fala), quanto a
presenca de refluxo gastroesofagico (adequacdo da postura, mudanca da consisténcia da
dieta, manejo do cuff e oferta fracionada da dieta), no processo de alimentagéo (suspenséo
da alimentacdo por via oral, adequacdo da consisténcia da dieta, utilizagdo de manobras,
limitacdo do volume de dieta, adaptacdo de valvula de fala, uso de via alternativa para
alimentacdo, estimulacdo sensério motora oral e oferta fracionada da dieta) e na
comunicacdo (exercicios miofuncionais orofaciais e fonoarticulatorios, utilizacdo de

gestos e/ou manifestacBes corporais e adaptacdo de valvula de fala).

Nesta ocasido, foram aplicados questionarios (apéndice II), sob a forma de
entrevista realizada no proprio setor de pediatria, aos terapeutas ocupacionais,
fisioterapeutas e nutricionistas. Foram feitas perguntas sobre a percepg¢éo dos resultados
dos tratamentos fonoaudioldgicos relacionados a degluticdo de saliva, alimentacéo,

refluxo gastroesofagico e comunicacao.

Ainda nesta etapa, os cuidadores principais foram entrevistados, devendo
responder a questdes relativas a degluticio de saliva, refluxo gastroesofagico,
alimentacdo e comunicagdo e quanto as suas percepcdes relacionadas a interferéncia do
tratamento fonoaudioldgico na qualidade de vida, conforto e sofrimento do paciente

(apéndice 111).

Tanto o formulario para registro dos dados quanto os questionarios foram
elaborados pela pesquisadora e baseados na literatura sobre o trabalho fonoaudioldgico

em pediatria e em ambiente hospitalar.

Ambos os questionarios foram aplicados nas proprias enfermarias, em locais
afastados dos pacientes, por duas académicas do 9° periodo da graduacdo em
fonoaudiologia devidamente instrumentalizadas e que ndo tiveram participacdo na

assisténcia aos pacientes do estudo.
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3.2.4.Analise dos dados

Quanto aos métodos de analise, inicialmente foi realizada analise descritiva das
variaveis relacionadas aos dados sociodemogréficos, as patologias de base e as condutas
e resultados fonoaudioldgicos, sendo estes na percepcao dos profissionais - terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas e nutricionistas - e dos cuidadores. Para as variaveis
nominais, foi realizada distribuicdo de frequéncias absolutas e relativas. Estas variaveis
foram expressas como propor¢des. Os resultados das varidveis continuas foram
apresentados sob a forma de medidas de sintese numérica, como médias, medianas e
desvio padrdo. Na categoria comunicacdo, a variavel “outras” foi recodificada, sendo
substituida por “orientagéo para estimulacao linguistica” — Unica conduta fonoaudioldgica

proposta além das demais que ja constavam no formulario, nesta categoria.

Para avaliacdo da concordéancia entre a percepgdo dos profissionais e de
cuidadores, foi utilizada a estatistica Kappa, sendo considerada para sua classificagdo os

critérios propostos por Landis & Koch.*

Para todas as analises foram utilizados o nivel de significancia de 5% e intervalo
de confianca de 95%. Para a entrada, 0 processamento e a analise dos dados foi utilizado

0 programa Statistics Package for Social Science (SPSS) verséo 21.0.

As respostas as questdes abertas foram categorizadas e apresentadas por meio de

quadro em planilha do programa Excel.
3.2.5.Aspectos éticos

De acordo com a Resolug&o 466/2012, o projeto foi aprovado no Comité de Etica
e Pesquisa da UFMG (CAAE 48355615.5.0000.5149) (anexo).

Para o desenvolvimento do estudo, foi assinado termo de consentimento livre e
esclarecido pelos pais dos pacientes ou responsaveis (apéndices IV e V), pelos cuidadores
(apéndice V1) e pelos profissionais participantes (apéndice VII). Foi elaborado termo de

assentimento para ser assinado pelos pacientes que tivessem condigdes (apéndice VIII).

Os cuidadores e profissionais participantes poderiam sofrer o risco do
constrangimento em responder as perguntas dos questionarios. Para minimiza-lo, eles
receberam esclarecimentos sobre o direito de recusa em responder a uma ou mais

perguntas, assim como o direito de desistir de participar da pesquisa em qualquer
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momento, sem que isto interferisse na qualidade da assisténcia prestada e na sua relagao
com a instituicdo. Todas as informagdes dos participantes da pesquisa serdo mantidas em

estrito sigilo.

Os participantes ndo tiveram beneficios diretos com a pesquisa. Entretanto,
poderdo se beneficiar indiretamente, considerando a possibilidade dos resultados
contribuirem para subsidiar o aprimoramento dos processos de tratamento
fonoaudioldgico, otimizando os cuidados aos pacientes pediatricos em cuidado paliativo.

O estudo foi vidvel devido a facilidade de acesso a populacdo, por se tratar de
pacientes internados em hospital universitéario, do qual a pesquisadora era funcionaria.
Além disso, o fato do setor de pediatria da instituicdo contar com equipe multidisciplinar

viabilizou o acesso aos profissionais participantes do estudo.

A execucdo do projeto ndo dependeu de qualquer estrutura fisica especifica, de

equipamentos ou custo elevado que necessitasse de financiamento externo.
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RESUMO

O cuidado paliativo prestado a populacdo pediatrica visa a promocéo da qualidade
de vida, alivio do sofrimento e reducdo da dor causados por suas enfermidades. A
assisténcia paliativa é realizada por profissionais da area da salde e estende-se aos
cuidadores, na medida em que recebem orientacdes e participam do cuidado direto e
cotidiano. Estas pessoas vivenciam experiéncias nos cuidados e nos processos dos
tratamentos, bem como nas necessidades que a condi¢do de vida ameagada apresenta.
Conhecer suas experiéncias possibilita a construcao de um plano de cuidados baseado nas
principais demandas dos pacientes em cuidados paliativos, favorecendo a assisténcia a
essa populagdo. Assim, o presente estudo teve como objetivo identificar e apresentar os
principais resultados dos artigos que descrevem a percepcao de cuidadores e profissionais
de equipes de assisténcia quanto aos cuidados paliativos prestados a pacientes pediatricos.
Foi realizado levantamento bibliografico no portal BIREME para acesso as bases de
dados cientificos LILACS e IBECS e no portal PUBMED para acesso aos periodicos
indexados no MEDLINE. Ap6s aplicagdo dos critérios de inclusdo, 541 artigos foram
localizados para a triagem; destes, 23 foram selecionados para leitura completa e 10
artigos foram incluidos na analise final. Ressaltando a preocupacéo dos profissionais em
construirem planos individuais e humanizados, estudos mostram a necessidade da busca
por qualidade de vida e dignidade a crianca, nos cuidados paliativos. Algumas
divergéncias na assisténcia sdo apontadas em alguns artigos; outros mostram que ha um
despreparo de profissionais para lidarem com 0s aspectos emocionais e espirituais nos
cuidados paliativos pediatricos e que o sofrimento € sentido tanto pelos familiares quanto
pela equipe; outros ressaltam que a abordagem do paciente em equipe e a comunicacao
bem estabelecida entre familiares e profissionais favorecem os cuidados. Por meio desta
revisdo integrativa foi possivel perceber, baseado na percepcdo de cuidadores e
profissionais, que existem particularidades nos cuidados paliativos aos pacientes
pediatricos, sendo importante a instrumentalizagéo, tanto de profissionais quanto de
cuidadores, para lidarem com as condicdes ameacadoras da vida de criangas e

adolescentes.

Descritores: cuidados paliativos, pediatria, cuidadores, equipe
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ABSTRACT

The palliative care which is provided to the pediatric population aims the
improvement of life quality, suffering relief as well as pain reduction caused by their
illnesses. The palliative approach is performed by health professionals and is also
extended to the caregivers under guidance, as they have an important role in direct and
daily life care. These people experience situations of care, the treatment process, not to
mention the awareness of the needs imposed by the limited living conditions. Learning
about their experiences enables the formulation of a care plan based on the main demands
of patients in palliative care, promoting then better quality of life. Therefore, this current
study aimed to carry out an integrative science literature review on the perception of
caregivers and the support staff professionals taking into account the palliative care
provided to the pediatric patients. Literature in BIREME portal was conducted in order
to have access to scientific LILACS and IBECS databases. PUBMED portal was
researched for journals indexed in MEDLINE. After of the inclusion criteria application,
541 articles were found for screening, in which 23 of them were selected for full reading
and 10 articles were included in the final analysis. Underlining the professionals concern
in building individualized and more humane plans, studies emphasize the need to improve
quality of life as well as the dignity of the child under palliative care. Some differences
related to care assistance are noticed in a few articles. Others state that there is a lack of
preparation among the professionals when dealing with the emotional and spiritual
aspects in pediatric palliative care, not to mention that suffering is felt by both family
members and the support team. It is also pointed out that benefits in care can be achieved
when the patient’s team’s approach together with a well established communication
between the family and the professionals are held. Taking into consideration this
particular integrative review, some peculiarities in palliative care, extended to pediatrics,
were revealed from the perception of caregivers and professionals. The
instrumentalization of both is an important issue so as to cope with the limited living

conditions of children and teenagers.

Keywords: palliative care, pediatrics, caregivers, team
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INTRODUCAO

Criancas e adolescentes que apresentam doencas que ameagam a vida como
malformacdes, anormalidades cromossémicas, neoplasias, doencas neurologicas,
cardiovasculares, metabdlicas e neuromusculares demandam cuidados que visem reduzir

o sofrimento causado pela complexidade de suas enfermidades.*

Na populacdo pediatrica, encontram-se pacientes nestas condi¢des. S&o criancas
e adolescentes que lidam com a dor, o sofrimento e, muitas vezes, com limitacdes na

capacidade de realizacdo de suas funcdes e atividades diarias.

Nestes casos, incluem-se as enfermidades cujo tratamento curativo falhou, as
doencas progressivas e neurolégicas ndo progressivas que podem resultar em
complicacBes e Obito prematuro, além das doencas que necessitam de tratamento

intensivo prolongado e que podem levar & morte precoce. %3

Pacientes pediatricos com tais limitacbes e particularidades podem ser
beneficiados por cuidados paliativos realizados por especialidades diversas, de acordo

com a demanda individual e de maneira singular.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define cuidado paliativo, especifico para
a populacédo pediatrica, como o cuidado ativo e total prestado a crian¢a, no contexto do
seu corpo, mente e espirito, além do suporte & sua familia. E uma abordagem que
promove qualidade de vida, previne e alivia o sofrimento causado pela dor ou por outros

problemas fisicos, psicossociais e espirituais.*

Este tipo de assisténcia esta intimamente relacionado ao vinculo estabelecido entre
o profissional, a familia e a crianca ou adolescente.® Cuidadores e profissionais de equipes
de assisténcia envolvidos nos tratamentos de pacientes pediatricos nestas condicfes

vivenciam tanto os cuidados a eles prestados, quanto os resultados obtidos.

O conhecimento das experiéncias vividas por essas pessoas possibilita um
levantamento das principais demandas que constituem esse tipo de cuidado. Seja em
busca de conforto, qualidade de vida ou reducéo do sofrimento, sabe-se que os cuidados
paliativos devem ser aplicados de forma singular, pautados na compreensao e respeito as

necessidades do paciente e de sua familia.®
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O objetivo desta revisdo é identificar e apresentar os principais resultados dos
artigos que descrevem a percepcdo de cuidadores e profissionais das equipes de
assisténcia quanto aos cuidados paliativos prestados a pacientes pediatricos, contribuindo

para subsidiar o aprimoramento dos processos de tratamento destes casos.
METODOS

A pergunta norteadora da pesquisa foi: Os profissionais e cuidadores de pacientes

pediatricos tém percepcdes sobre o cuidado paliativo que véo além dos cuidados clinicos?

A busca dos artigos para a revisdo foi feita em conjunto com a bibliotecaria da
Biblioteca Baeta Vianna da Faculdade de Medicina da UFMG e realizada no portal
BIREME para acesso as bases de dados cientificos LILACS e IBECS e no portal
PUBMED para acesso aos periodicos indexados no MEDLINE. Os descritores/palavras

chaves e as estratégias de busca utilizadas para cada base de dados estdo na Figura 1.

palliative care pediatrics
cuidados paliativos | AND pediatria
cuidados paliativos pediatria

palliative care pediatrics caregivers team
cuidados paliativos | AND pediatria AND cuidadores OR equipe
cuidados paliativos pediatria cuidadores equipe

Figura 1 - Estratégias de busca

Foram utilizados o limite dos ultimos dez anos de publicacdo e o filtro para os

idiomas inglés, portugués e espanhol.

Apos localizados os artigos, com base nos titulos e resumos dos estudos foi feita
a triagem para leitura completa, conforme os critérios de inclusdo: ser original e abranger
aspectos sobre cuidados paliativos em pediatria e percepcdo de cuidadores e profissionais

de equipes de assisténcia.

Foram excluidos os artigos que abordavam questfes especificas da morte, da
legislagdo relacionada a tomadas de decisdes no fim da vida e sobre aspectos especificos

de procedimentos médicos.
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Selecionados os artigos, foi definido como protocolo de coleta a selecdo das
seguintes informacdes para analise: base de dados, ano de publicagdo, autor, nome do
artigo, participantes, idioma e pais de realizacdo, tipo de estudo, instrumentos, categorias
ou variaveis pesquisadas e resultados. Essas informacdes foram registradas em planilhas
no programa Excel e posteriormente descritas e categorizadas segundo os temas que
emergiram na analise: promogdo de qualidade de vida, planos de tratamento, expectativas,
aspectos emocionais e espirituais, comunicacdo, trabalho em equipe e as principais

dificuldades vivenciadas por cuidadores e profissionais.
RESULTADOS
Caracteristicas dos artigos

Foram localizados 541 artigos para a triagem. Destes, 23 foram selecionados para
a leitura completa e 10 foram selecionados para analise, formando o corpus da presente
revisdo. A maioria dos artigos excluidos ndo abrangia os cuidados paliativos
propriamente, abordando questdes especificas da morte.

Dentre os artigos da amostra, quatro foram publicados entre 2005 e 2010%%1>*® ¢
seis entre 2011 e 2015.78:11-14

Conforme mostra a figura 2, 60% dos artigos incluidos foram encontrados na base
de dados MEDLINE, 30% na LILACS e 10% na IBECS.

541 artigos localizados
472 MEDLINE
49 LILACS
20 IBECS
23 artigos selecionados
para leitura
418 artigos n3o
19 MEDLINE
selecionados
3LILACS
1 IBECS
10 artigos incluidos
6 MEDLINE 13 artigos
3LILACS excluidos
1 IBECS

Figura 2 - Etapas da selecdo dos artigos
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Metade dos artigos da amostra estdo no idioma inglés e foram realizados nos
Estados Unidos'#*®, no Canadal® e na Inglaterra?1, apenas um em espanhol, realizado
na Espanhal®, e o restante em portugués, correspondendo a quatro estudos realizados no
Brasil.” %!

As figuras 3 e 4 apresentam as principais caracteristicas e visdo dos profissionais
dos estudos qualitativos e quantitativos analisados, respectivamente.

O tamanho das amostras e populagdes dos artigos varia entre oito pais e 200
profissionais, sendo que 70% dos estudos’14121416 s5g constituidos de menos de 27

participantes.

Quanto ao delineamento dos estudos, sete correspondem a pesquisas de
abordagem qualitativas’121416 dentre eles um estudo de caso®, dois descritivos e
exploratorios”! e quatro descritivos.>!21416 Dentre estes tltimos, em dois®® foi utilizada
a andlise de conteldo, em dois'*'* a andlise tematica e, em um!? a analise
fenomenoldgica. O método utilizado para a coleta de dados dos estudos qualitativos foi a

entrevista.

Os outros trés estudos'®!3 possuem abordagem quantitativa: dois estudos
observacionais transversais*>*°, sendo um deles analitico®® e um estudo retrospectivo™®.
Para estes estudos, foram utilizadas analises de inferéncia®® ou de associagdo*'° e os

métodos de coleta foram questionarios auto-aplicaveis.

Dentre os artigos analisados, dois informam sobre as idades das criangas dos
estudos®!?, sendo lactentes, pré-escolares e criangas com menos de cinco anos em um
deles® e outro® com pacientes com idade inferior a 1 ano. O primeiro caracteriza as
criangas como, na maioria, aquelas que apresentam doencas congénitas que envolvem o
sistema nervoso central. Sdo pacientes dependentes de gastrostomia, tragueostomia,
medicamentos de uso continuo, dieta industrializada e com necessidade de oxigenoterapia

ou ventilagdo ndo-invasiva.
Cuidados Paliativos — visao de cuidadores e profissionais

Os estudos mostram a percepgéo de cuidadores e profissionais sobre os cuidados
paliativos nos seguintes aspectos: promocao de qualidade de vida, planos de tratamento,
expectativas, aspectos emocionais e espirituais, comunicacgéo, trabalho em equipe e as

principais dificuldades vivenciadas por cuidadores e profissionais.
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Apesar de habilitados para promoverem salde, no cuidado paliativo profissionais
lidam com o conceito de progressdo das doencas. O desejo de cura é substituido pela

busca por qualidade de vida e dignidade & crianca até o momento da morte.*

Nos cuidados paliativos diarios, alguns estudos'®! ressaltam a preocupagdo dos
profissionais em construirem planos de tratamento singulares - individuais e
humanizados. Outro estudo® cita a humanizacéo e a criagdo de vinculo como estratégias
de profissionais, que acolhem o paciente proporcionando-lhe conforto e diminuicdo da

dor.

Profissionais consideram, de acordo com um dos estudos?®, que a discrepancia
entre 0s seus objetivos e dos familiares nos tratamentos € um dos fatores que mais
interferem nos cuidados aos pacientes pediatricos. Outro fator de interferéncia nos
cuidados, citado por pais e profissionais, corresponde as incertezas nos prognosticos e a
pressdo sofrida pelos especialistas devido a desigualdade entre a realidade e as

expectativas em relacdo & doenca.'?°

Ainda a respeito dos cuidados, alguns estudos'''? mostram que a assisténcia
paliativa ndo se resume a doenca. Além dos aspectos bioldgicos, os profissionais deparam
com aspectos emocionais e espirituais. Entretanto, nem sempre estdo preparados para

lidarem com tais situagdes.®31°

Além de necessitarem de apoios psicoldgicol®!® e social, cuidadores prezam pela

fé, crenca religiosa e espiritual no enfrentamento do processo de adoecimento e morte.’

A comunicacdo é apontada pelos cuidadores como aspecto importante nos
cuidados paliativos.'®* Sdo valorizadas a escuta do paciente e de sua familia e as
informagBes concretas sobre a doenca.” Alguns pais discutem sobre os aspectos
interpessoais no processo de morte de seus filhos** e outros relatam que a comunicagéo

entre equipe e familia previne agravos e ameniza o sofrimento.’

Na visdo de profissionais, a comunica¢do com os familiares quando ndo € bem

estabelecida torna-se uma barreira nos cuidados a crianga.'®

E importante que se tenha habilidade para refletir e discutir sobre os cuidados

paliativos em equipe multidisciplinar'!, de acordo com a percepcio de profissionais. A
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abordagem em equipe favorece ndo somente o paciente, mas deve também alcancar a

familia.®

Sentimentos como esperanca, medo da morte, desespero, culpa, negacéo, revolta,

7,916 assim como

tristeza, sofrimento, choque e devastacdo sédo referidos por cuidadores
os profissionais de saude referem sofrimento e angustia no processo da assisténcia

paliativa aos pacientes pediatricos.®

Familiares de pacientes em cuidados paliativos enfrentam situacdes como a
mudanca radical nas suas vidas, negacdo da incurabilidade da doencga, convivio com a
consciéncia da possibilidade da morte de seus filhos, desafios associados a condutas
institucionais, falta de conhecimento sobre a incluséo da crianca e do adolescente, além
de privacGes econdmicas e da liberdade pessoal, sendo que, de acordo com a percepg¢éo
de cuidadores, o atendimento domiciliar proporciona menor desgaste emocional, fisico e

financeiro.” 21416

Prognostico de sobrevida e qualidade de vida foram os fatores mais importantes
para a decisdo de retirada do suporte da vida de pacientes que foram submetidos a esta

conduta, conforme mostra um dos estudos.°
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Idioma [ Pais de

Basededados | Ano publicacdo Autores MNome do artigo Participantes Instrumento e Tipo de estudo Categorias pesquisadas Resultados
mudanca radical nas vidas dos pais / convivio
com a consciéncia de que Suas criancas
A gualitative investigation morreriam / sentimentos: sofrimento, tristeza |
Ware J, Raval of fgthers' exp&ri.&n ce.s of . . inglés / o experiéncias dos pais & percepcio chogue e devasta gﬁuﬂ.l' ﬂs. pf::rcepgﬁels dos
MEDLINE 2007 H Iguk|_ng_ .aﬂgr a c:h|I-.:I with a 8 pais entrevistas Inglaterra qualitativo do tratamento recebido hume_ns e mulheres sdo u:I_ls»tlntas.al pais
life-limiting illness, in desejam melhorar a maneira de lidarem com as
process and in retrospect. limitactes da vida da crianga / consideram
importante a comunicacdo com a equipe no
processo
4 criancas (lactente e pré-escolar) e 5
criangas (menos de cinco anes) / 9 criancas
com dependéncias tecnoldgicas(gastrostomia,
traqueostomia, medicamentos de uso continuo
e dieta industrializada) com necessidade de
oxigenoterapia ou ventilacdo ndc-invasiva
(BIPAP) / predominic das doencas congénitas
que envolvem o =istema nervoso central /
cemunicacdo entre a equipe & a familia
diagndstico / idade dos pacientes / |favorece o processo do cuidado com a
dependéncias tecnoldgicas, de crianga doente e ameniza seus sofrimentos e
Rabel Sa.ﬂde da far.nﬂi.a = . Uxigﬁ&r!clterapia = v.&ntilagﬁu prever!gﬁcl de agravos / maior parte dos
CAFG cuidados paliativos entrevistas portugués / mecénica / conhecimento da? entrevistados conhece bem a doenca do
LILACS 2010 ! infantis: ouvindo os 18 cuidadores semi- . gualitative complexidade da doencalbeneficios |paciente / o atendimento domiciliar proporciona
Rodrigues familiares de criancas estruturadas Brasi e desafios da assisténcia domiciliar /| menor desgaste emocional, fisico e financeire
PHA . ) ) o .
dependentes de tecnologia necessidades e dificuldades dos  [dos familiares, alem de favorecer a
familiares / conflitos familiares / corresponsabilidade dos cuidadores & equipe /
agravos € doencas referidas. o =entimento de perda diante da possibilidade
da morte, privacies econdmicas e da
liberdade pessoal & a negacio da
incurabilidade da doencaforam os principais
sentimentos dos familiares [/ problemas de
zalde de outrog familiares e dificuldades
financeiras e de lazer, evidenciados pela longa
permanéncia no hospital foram apontados
cemo confitos familiares / sensacdo de culpa
e tristeza
Robert R, experiéncias dos pais cujas
Zhukowvsky . . . . . o= pais dis+B4:KScutiram =obre o= desafios
. - |Bereaved parents e criancas falecidas tinham recebido ) o
MEDLINE 2012 DS, Wauricio perspectives on pediatric 14 pais entrevistas inglés / Estados qualitative tratamento oncoldgico / tipos de associades a condutas institucionais & .
R, Gilmore K, . Unides . . . . aspectos interpessoais dos cuidados prévios
i palliative care. cuidados / cuidados emecionais / i
Morrizon S, = . ) do processo de morte de suas criancas
Palos GR comunicacdo e apaio social

Figura 3 — Principais caracteristicas dos estudos qualitativos analisados
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anglstia / profissionais ndo se sentem

Mascimento preparades / trabalhe em equipe favorece o
oM, Experiéncia em cuidados L , . tratamente / humanizacde & criacio de vinculo
Rodrigues  |paliatives & crianca 17 profizsionais portugués / qualtativo sentimentos, acohimento & I profigsional acolhe proporcionando ao
LILACS 2013 TG, Seares |pertadora de leucemia: a da equipe entrevistas Brazil (estudu‘de |'IIJmﬂI'IIZﬂgEIJlﬁE.‘I'I'IlCIJIdEdEIS. paliativos paciente conforto e diminuicdo da dor /
- L caso) I experiéncia profizsional ) ) )
MR, Rosa  |visdo dos profissionais abordagem multiprofizsional alcanca a famiia /
MLS pouca experiéncia / dificuldade em lidar com
os gentimentos
sentimento de esperanca, medo da morte,
desespero, culpa, negacdo e revolta / intenso
Sanches |Criancas & adolescentes L impacto do agravamento da doenca sufr.lmentu com o ag.ra-.farnentu dﬁ! @engﬂa‘
. N gualitativo . o .___=_ |apoio/suporte na fe e crenca religiosa ou
WMVP, com cancer em cuidados ) ) portugués / . na dindmina familiar / comunicacao L . u
LILACS 2014 ) L L 14 cuidadores entrevistas . (descritivo . . . - |espiritual / informacoes concretas / escuta do
Mazcimente |paliativos: experiencia de Brazil . de mas noticias / vivéncia da familia . ) -
) " exploratorio) . . - paciente e de sua famiia, faciitada por
LC, Lima RAG | familiarez diante dos cuidades paliatives . )
equipes treinadas e preparadaz / falta de
conhecimento da familia na inclusdo da crianca
e do adolescente
Shanng the c:a.re: the key- . ) as expectativas doz paiz estavam
Rodriguez A, working experiences of 21 profizsionais inglés / expericncia e plano de cuidados relacionadas ao diagnostico. A realidade ndo
MEDLINE 2014 King N prufessmna.ls and the & 20 pais entrevistas inglaterra qualitative | para criancas em condicies de vida correspondeu &s expectativas, levando a
parents of ife- imitada ressdo dos profissionais
imited children, P P
o desejo de cura & substituido pela busca por
Palliative care in paediatric cuidado diario / facilidades e qualidade de vida e dignidade / a equipe sofre
Silva AF, Izsi |oncology: perceptions, entrevistas portuguds / qualitative | dificuldades / aspectos principaiz do |com a morte da crianca e constrdi mecanismos|
MEDLIME 2015 HB, Motta MG, [expertize and practices 9 profissionais ZEMmi- Brasil (descritivo e | enfogque profissional / foco (visdo?) |de elaboracdo do luto / a equipe compartiha
Botene DZ | from the perspective of the estruturadas exploratario} | interdisciplinar do cuidado paliative |conhecimento para fundamentar o tratamento

multidizciplinary team

gs criancas e familiares

singularios profizsionais devem ter habilidade
para refletirem e discutirem em equipe

Figura 3 — Principais caracteristicas dos estudos qualitativos analisados (continuacao)
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Idioma [ Paisde

Basede dados | Anc publicacdo Autores Nome do artigo Participantes Instrumento o — Tipo de estudo Wariaveis pesquizadas Resultados
idade dos pacientes inferior a 1
Tagarro GA, anofincoeréncia de informacdes relacionadas
Doraa MRP, a doencas crinicas ou congénitas/38% dos
Moraleda 5, |Cuidados al final de la vida idade dos pacientes / diagndsticos / | pais estiveram presentes no momento da
Lopez P, |enuna unidad de cuidados N L quantitative |presenca dos familiares no momento|morte dos pacientes / 25% dos pais
) R . 41 profizzionais | guestionarios ezpanhol/ o . ) ) .
IBECS 2008 Moreno T, |intensivos pediatricos: & 26 cuidadores| auto-aplicaveis Espanha (estudo da morte / decisdo sobre a retirada |consideraram importante o apoio
San-José B, |evaluacion por parte del retrospectiva) do suporte de vida / apoio psicoldgico/progndstico de sobrevida e
Biarge MK, |perzonal y de los padres psicoldgico aos pais gualidade de vida foram os fatores mais
Morene TR, importantes para a decizdo sobre a retirada do
Ruza-tarrio F suporte da vida dos 20% dos pacientes
submetidos a esta conduta
Davies B, mais de 75% referiram 14 barreiras /
Sehring S4, - . conhecimento insuficiente sobre cuidados
. - - prognostico J reconhecimento dos - . L
Partrdge JC, |Barriers to palliative care 107 guantitative familiares da condicio incurdvel da paliativos / incertezas no prognostico e
Cooper BA, |for children: perceptions of R questionarios | inglés / Estados | (observacional . ';M . discrepancias nos objetives dos
MEDLIME 2008 L enfermeiros & L . ) dognga / comunicacao / imitacao do S .
Hughes &, |pediatric health care . guto-aplicaveis Unidos analttico ) . tratamentosentre profissionais e familiares
i R &1 medicos tempo de vida / conhecimento sobre o .
Philp JC, providers. transversal) ) . foram os fatores de maior interferéncia nos
. ! dor & cuidado paliativo R ) -
Amidi-nouri A, cuidados / barreiras na comunicacao foram
Kramer RF bastante referidas
40,1% consideravam os proprios
. .. |conhecimentos e experiéncia com cuidados
aspectos demograficos, experiéncia - c .
. " |paliativos adequados / 73,5% gostariam de
_— & conhecimento dos profissionais . . -
L - quantitativo X - aprender mais scbre cuidadoes paliativos
Paediatric palliative care: a . . sobre cuidadoes paliativos L .
MEDLINE 2013 Straatman L, : diatrici 200 guesticnarios | | s / Canads (ebzervacienal diatri rd 4 pediatricos / maig de 53% preferem a
Miller T survey of pasdiatricians profizzionaiz | auto-aplicaveis ingies Il.anaca analtico peciatricos [ demandas & aprendizagem por meie da internet ou

and famity practitioners.

transversal)

preferéncias educacionais /
provizdo dos proprios cuidados dos
profizzionais

correspondéncia / 74% referiram que tinham
estratégias adeguadas ou quase adequadas
para conhecer suas necesidades de bem
estar

Figura 4 — Principais caracteristicas dos estudos quantitativos analisados
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DISCUSSAO

A maioria dos artigos incluidos nesta revisdo foi publicada nos ultimos 5 anos. O
namero de periddicos relacionados a aspectos da percepg¢do de cuidadores e profissionais
das equipes de cuidados paliativos cresce na mesma direcdo da incidéncia de condicdes
clinicas complexas na populacdo pediatrica.! Este aumento na producdo cientifica
contribui para o conhecimento sobre as experiéncias dos familiares e especialistas
envolvidos na assisténcia aos pacientes em condic¢des tdo peculiares e, consequentemente,

para um melhor planejamento terapéutico.

A porcentagem de estudos’®! realizados no Brasil foi significativa,
representando o interesse de pesquisadores brasileiros sobre assuntos que abrangem 0s
cuidados paliativos pediatricos. A realizacdo de estudos nesta area contribui para a
conscientizacdo de médicos e administradores sobre a importancia de investir nesse tipo
de assisténcia. Faz-se necessaria a qualificacdo e instrumentalizacéo de profissionais no
Brasil, além do direcionamento de recursos para lidarem com questdes relacionadas com
a terminalidade, para a implementacdo de programas e investimentos nos cuidados

paliativos.!®

O tamanho reduzido das amostras e populacdes, da maioria dos estudos’ 9111416,
reforca a importancia de ampliar as pesquisas sobre o tema, com um ndmero de

participantes mais representativo.

Por se tratar de estudos sobre percep¢des de individuos, a coleta de dados foi feita
por meio de entrevistas’-%11121416 o questionarios auto-aplicaveis.''3!° Estes métodos
possibilitaram uma abrangéncia extensa de respostas na maioria dos estudos da revisao,

gerando, entretanto, a possibilidade de ocorréncia de viés de memoria dos participantes.

Os profissionais que assistem aos pacientes pediatricos em cuidados paliativos
lidam com a progressdo das doencas, embora tenham sido habilitados para promover
saide.!* Diante da impossibilidade de cura, ainda ha recursos e condutas a serem
propostos para reduzir o sofrimento, a dor e a sensagéo de perda da funcionalidade e da
capacidade do paciente de manter a plenitude da vida. Nessa linha de pensamento, aplica-
se, entdo, a busca por qualidade de vida e dignidade de criancas e adolescentes que vivem
0 processo de evolucdo de suas enfermidades — em cumprimento a um dos objetivos da

assisténcia paliativa.l’
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A assisténcia aos pacientes pediatricos em cuidados paliativos deve ser
individualizada e vinculada a um planejamento especifico. Conforme identificado em
estudos'®!! desta revisio, a necessidade de um plano singular e humanizado corresponde
a uma das preocupacdes dos profissionais. Esta forma de atuacdo aparece na literatura,
em estudo que mostra a visdo de enfermeiros que, pautados na compreensao e respeito
tratam das criancas de forma singular.® As diferencas que tornam os pacientes singulares
vao além dos variados diagndsticos. Eles distinguem-se, também, nos aspectos
emocionais, comportamentais e nos seus desejos de acordo com as necessidades
demandadas pelas suas doencas. A atencdo a estes aspectos no cuidado paliativo é
fundamental para a atuacéo dos profissionais a favor dessas criancas e adolescentes.

O despreparo dos profissionais referido em alguns artigos®!3%° para lidarem com
aspectos emocionais e espirituais corrobora outra pesquisa‘®, que mostra que estes
aspectos sdo subestimados pela equipe de cuidados paliativos. Sentimentos de temor,
inseguranca e desamparo séo vivenciados por profissionais que durante a graduacao nao
sdo preparados para as situages que envolvem a morte.?° As dificuldades em abordar os
sentimentos e angustias agravam-se ainda mais com a falta de experiéncia.® Na iminéncia
da morte, tais sentimentos estdo presentes nos seres humanos, sejam eles os doentes, 0s
familiares ou os especialistas da area de saide. O nimero crescente! de pacientes
pediatricos em cuidados paliativos torna mais evidente e frequente essas dificuldades,
explicitando a necessidade de capacitagdo dos profissionais para saberem cuidar dos

aspectos emocionais que envolvem a triade paciente-cuidador-profissional.

Ha ainda estudos®* que apontam esse tipo de assisténcia como de natureza
emocional, reforcando a importancia de um conhecimento dos profissionais sobre 0s
sentimentos que estdo envolvidos no tratamento dos pacientes pediatricos em cuidados
paliativos. Por mais que este conhecimento seja adquirido, a maneira de lidar com o0s
aspectos emocionais esta vinculada as experiéncias de cada especialista. Dividir as
vivéncias individuais, por meio de reunides entre os membros da equipe, pode minimizar

as dificuldades inerentes a este tipo de cuidado.

A comunicacdo bem estabelecida e a valorizagdo da escuta sdo mostradas nos
estudos como aspectos importantes nos cuidados paliativos pediatricos.”**® Quando
ocorre de maneira ineficiente entre profissionais e familiares, os tratamentos para 0s

pacientes ndo se alinham as suas reais demandas. No cuidado paliativo, todo
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planejamento deve ser baseado nas expectativas dos pacientes e familiares, respeitando
as questdes éticas e cumprindo o dever de oferecer-lhes todos os recursos terapéuticos
disponiveis. Os profissionais devem ter habilidade para estabelecer um canal que garanta
que tais expectativas sejam expressas. Alem disso, a conscientizacao dos familiares sobre

a doenca é proporcionada por uma boa comunicacéo e por informagdes fidedignas.?

Tanto o paciente quanto os familiares séo beneficiados pela abordagem em equipe
multidisciplinar de cuidados paliativos pediatricos, como demonstram os estudos.!*° Ha
preferéncia dos familiares pelo acompanhamento dos pacientes por profissionais de
variadas especialidades.?®> As peculiaridades de cada profissdo, quando propostas de
maneira conjunta e atendendo aos principios da inter, multi ou transdisciplinaridade,
levam a um tratamento mais abrangente. Entretanto, deve-se cuidar para que todas as
especialidades envolvidas tenham um discurso unico e condutas baseadas em discussdes
em equipe na busca por conforto, qualidade de vida e dignidade dos pacientes,

conhecendo-se os limites impostos pelas suas doengas.

Séo varias as dificuldades referidas por familiares nos aspectos emocional,
financeiro e social.”%}*1® Em um dos estudos®, familiares apontam o atendimento
domiciliar como condigéo que Ihes proporciona menor desgaste. Tal evidéncia favorece
a decisdo pela alta, frente a avaliacdo dos riscos da suspensdo dos suportes clinico e

tecnoldgico que o hospital oferece a criancas e adolescentes em cuidados paliativos.
CONCLUSAO

Por meio desta revisdo integrativa foi possivel perceber, baseado na percepcao de
cuidadores e profissionais, que existem particularidades nos cuidados paliativos
pediatricos relacionadas tanto a questdes clinicas e fisicas, quanto a questdes emocionais
e relacionais, sendo importante a instrumentalizacdo de ambos para lidarem com as

condigdes de vida limitadas.
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4.2.ARTIGO 2 - Pesquisa de Campo

ATUACAO FONOAUDIOLOGICA EM CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS E SEUS RESULTADOS NA PERCEPCAO DE CUIDADORES E
PROFISSIONAIS DA EQUIPE DE UM HOSPITAL UNIVERSITARIO

The speech therapy in pediatric palliative care and its results in the perception of

caregivers and some support staff professionals from a university hospital
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RESUMO

Objetivos: Descrever e analisar a atuacdo fonoaudiol6gica em cuidados paliativos
pediatricos e seus resultados na percepcdo de cuidadores e profissionais da equipe de
assisténcia de um hospital universitario. Métodos: Trata-se de estudo observacional
analitico de delineamento transversal, cuja populacdo constou de pacientes em cuidados
paliativos com idades entre 1 dia de vida e 17 anos e 11 meses, encaminhados ao servi¢o
de fonoaudiologia, e de seus cuidadores e profissionais que os acompanhavam. Os dados
foram coletados dos prontuarios dos pacientes e a partir de questionarios aplicados aos
cuidadores e profissionais da equipe. Apos a coleta, foi realizada a analise descritiva das
variaveis relacionadas aos dados sociodemogréaficos, as patologias de base e as condutas
e resultados da intervencdo fonoaudioldgica na percepcdo dos profissionais e dos
cuidadores, bem como a avaliacdo da concordancia entre a percepcdo de profissionais e
de cuidadores. Resultados: Na pesquisa, foram incluidos 16 participantes pediatricos,
com idades entre 2 meses e 17 anos e 1 més, cuja maioria dos diagnosticos relacionaram-
se a doencgas onco-hematopatoldgicas e malformacGes do sistema nervoso central. A
estimulagdo sensério motora oral, a adequacdo da postura, a via alternativa para
alimentacdo e a orientacdo para a estimulacdo da linguagem foram as condutas
fonoaudioldgicas mais utilizadas. Foi relevante o nimero de pacientes que apresentou
diminuicdo do risco de aspiracao de saliva e na alimentagéo a partir do acompanhamento
fonoaudioldgico, conforme a percepcdo das cuidadoras e da maioria das profissionais. Na
comunicacdo, houve melhora em numero significativo de pacientes na visdo das
cuidadoras e, na percepcao das profissionais, houve melhora em numero reduzido de
casos. Foi observada forte relagdo do servigo de fonoaudiologia com o de nutri¢do, no
tratamento da alimentacdo, e com as fisioterapeutas, para tratar a degluticdo. Com as
terapeutas ocupacionais foi identificado um vinculo fragil nos aspectos trabalhados. Foi
relevante a percepcdo positiva das cuidadoras sobre a qualidade de vida dos pacientes
pediatricos em cuidados paliativos baseado no acompanhamento fonoaudiologico e foi
identificada boa concordancia entre as percep¢fes das nutricionistas e cuidadoras.
Conclusdes: Os resultados da atuacdo fonoaudiologica nos cuidados paliativos
pediatricos sdo percebidos por profissionais e cuidadores como favoraveis a maioria dos
pacientes nos aspectos da degluticdo de saliva e alimentacao, além de contribuirem para

reducdo do sofrimento e favorecerem sua qualidade de vida.

Descritores: cuidados paliativos, pediatria, cuidadores, equipe, fonoaudiologia

45



ABSTRACT

Objectives: To describe and analyze the speech therapy in pediatric cases in
palliative care from a university hospital and its results in the perception of some
professional support staff and caregivers. Methods: The research consisted of an
analytical observational cross-sectional study, whose population consisted of patients in
palliative care aged 1 day to 17 years and 11 months, admitted in that hospital and referred
to the speech therapy service, and their caregivers and professionals who accompanied
them.Data were collected from patient files and from questionnaires given to caregivers
and staff professionals. After collection, the descriptive analysis of the variables related
to socio-demographic data was performed to basic conditions and behaviors and speech
therapy results, which are in the perception of professionals and caregivers, as well as
evaluating the correlation between perception of professionals and caregivers. Results:
In this study, 16 pediatric subjects were included, aged between 2 months and 17 years
and 1 month, whose majority of the diagnoses were related to onco-hematopathological
diseases and malformations of the central nervous system. The oral motor sensory
stimulation, the adequacy of the approach, the feeding tube and guidance for the
stimulation of language was the most used phono-audiological procedures. There were a
relevant number of patients with decreased saliva aspiration risk and during food
consumption from speech therapy, according to the perception of caregivers and most
professionals. In communications there was improvement in a significant number of
patients in the caregiver’s vision and in the perception of the professionals; there was an
increase in the number of cases. A Strong relationship of speech therapy service with
nutritionists was observed in the treatment of feeding, and with the physiotherapists to
deal with swallowing. A fragile link was identified with occupational therapists in relation
to the worked aspects. The positive perception of the caregivers was relevant to the quality
of life of pediatric patients in palliative care from speech therapy and was found in good
agreement between the perceptions of nutritionists and caregivers. Conclusions: The
results of speech therapy in pediatric palliative care are perceived by professionals and
caregivers as favorable to the majority of patients in the aspects of swallowing saliva and

feeding, besides reducing suffering and improving their quality of life.

Keywords: palliative care, pediatrics, caregivers, team, speech therapy
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INTRODUCAO

Cuidado Paliativo € um tipo de assisténcia que promove a qualidade de vida de
pacientes e seus familiares que enfrentam doengas que ameagam a vida, por meio da
prevencao e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliagdo e tratamento

da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual.

Quando se trata de pacientes pediatricos, o cuidado paliativo é definido pela
Organizacdo Mundial da Satude (OMS) como o cuidado ativo e total prestado a crianca

no contexto do seu corpo, mente e espirito, além do suporte a sua familia.t

Algumas doencas que comprometem a qualidade da vida, assim como as doencas
terminais, podem surgir em variadas idades, do recém-nascido ao idoso. Na populacéo
pediatrica, a incidéncia de condi¢des clinicas complexas, onde se incluem essas

enfermidades, tem aumentado no mundo moderno.?

O cuidado paliativo pode beneficiar pacientes em condi¢6es especificas, tais como
aquelas que ndo correspondem ao tratamento curativo; enfermidades que necessitam de
tratamento intensivo prolongado e que podem levar a morte precoce; doencas
progressivas e doencas neuroldgicas ndo progressivas que podem resultar em

complicacdes e 6bito prematuro.®#

Na assisténcia a esses casos, a fonoaudiologia contribui principalmente para
minimizar as dificuldades de degluticdo e de comunicacdo, diminuindo o impacto das

alteracOes nestas fungdes na qualidade de vida.®

Visando amenizar os transtornos de degluticdo de saliva e de alimento, o
fonoaudiologo propde recursos para favorecer a degluticdo segura e auxilia na decisdo
por manter a alimentagé@o por via oral ou estabelecer uma via alternativa para nutrigéo.
Essas estratégias sdo indicadas para o paciente em busca de satisfacdo, prazer e

seguranca.®

A comunicagdo pode estar alterada nos pacientes em cuidados paliativos por
rebaixamento do nivel de consciéncia, efeitos de medicagdes, alteracdes miofuncionais
orofaciais, transtornos de memodria, dentre outros fatores’. Nestes casos, o fonoaudidlogo
atua na tentativa de possibilitar a relagdo com o outro, seja por expressdo oral ou

alternativa.®
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Nos cuidados aos pacientes tragqueostomizados, condutas fonoaudiol6gicas como
utilizacdo de valvula de fala e 0 manejo do cuff podem beneficiar o paciente nos aspectos
da comunicacdo e degluticdo. A valvula de fala favorece a producéo vocal, as degluticdes
e o controle das secrecdes, dentre outros beneficios.2 A insuflagdo do cuff pode ser
indicada para prevenir aspiracfes macicas de saliva e de contetdo géastrico, como ocorre
em pacientes com refluxo gastroesofagico.® O controle do risco de aspiracdes nos
pacientes com refluxo também pode ser trabalhado pelo fonoaudidlogo por meio de
adequacao da postura do paciente, da oferta fracionada de alimentos e de ajustes nas

consisténcias das dietas via oral.!°

A atuacdo do fonoaudidlogo no cuidado paliativo pediatrico deve ser
individualizada, visando o conforto durante o processo de evolucdo de cada doenga,
valorizando e respeitando os desejos do paciente e dos familiares, além de estar vinculada

a um planejamento e atendimento em equipe.!

Portanto, vale ressaltar a aproximacédo da fonoaudiologia na assisténcia paliativa
especificamente a fisioterapia (no controle do risco de aspiracdo de saliva e alimento), a
nutricdo (no tratamento das disfagias) e a terapia ocupacional (no estabelecimento da
comunicacédo e alimentacdo). Nestes casos, as propostas das especialidades a favor do
conforto do paciente se integram, afirmando a importancia do trabalho em equipe® — seja

multidisciplinar, interdisciplinar ou transdisciplinar.*?

Além dos cuidados da equipe, o paciente recebe a assisténcia diaria do cuidador.
Entende-se como cuidador principal a pessoa que se ocupa da maior parte dos cuidados
do paciente — desde a higiene a administracdo financeira — pertencendo, na maioria das
vezes, ao ndcleo familiar.**** O cuidador vivencia tanto os cuidados prestados aos
pacientes quanto os resultados obtidos, estabelecendo um vinculo importante com o

paciente pediatrico e com a equipe de assisténcia.

Ainda sobre a atuacdo fonoaudioldgica, sabe-se que, apesar da contribuicdo dessa
especialidade no tratamento de pacientes em cuidados paliativos, a literatura sobre a
atuacdo do fonoaudidlogo nesses casos € escassa.’® Portanto, diante da escassez de
evidéncias e das particularidades destes casos - em fungdo da limitacdo terapéutica e
susceptibilidade a dor e sofrimento - é importante que o trabalho fonoaudioldgico seja

amplamente estudado e divulgado em beneficio da medicina paliativa.
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O presente estudo teve como objetivo descrever e analisar a atuagéo
fonoaudioldgica nos cuidados paliativos pediatricos e seus resultados na percepcao de

cuidadores e profissionais da equipe de assisténcia de um hospital universitario.
METODOS

Trata-se de estudo observacional analitico de delineamento transversal, cuja
populacdo constou de 16 pacientes pediatricos em cuidados paliativos de um Hospital
Universitario, seus cuidadores e profissionais - sendo 6 fisioterapeutas, 4 nutricionistas e

2 terapeutas ocupacionais.

Os dados foram coletados durante 12 meses (de outubro de 2015 a outubro de
2016). Neste periodo, o setor de pediatria do hospital em questdo contava com a atuagdo
de duas fonoaudidlogas que assistiam diariamente aos pacientes encaminhados ao servico
por meio de solicitagdes de interconsultas e participavam diretamente das intervencoes

realizadas com os pacientes, de forma isolada ou em conjunto com outros profissionais.

A equipe de cuidados paliativos, cujo servico teve inicio em 2013, era constituida
por duas pediatras, que atuavam na medida em que suas intervengdes eram solicitadas
pelos médicos do setor. Os demais profissionais que acompanhavam 0s pacientes em

cuidados paliativos faziam parte da equipe de assisténcia de rotina da pediatria.

Os critérios de inclusdo dos participantes pediatricos foram: possuir idade entre 1
dia de vida e 17 anos e 11 meses, estar em cuidado paliativo independente da doenca de
base ou da condicdo clinica, internado no setor de pediatria, ser acompanhado pelo servico
de fonoaudiologia por um periodo minimo de 15 dias e por pelo menos um profissional

das equipes de fisioterapia, terapia ocupacional ou nutri¢do.

Os cuidadores incluidos foram os cuidadores principais, definidos como a pessoa
gue se ocupa da maior parte dos cuidados do paciente, pertencendo ou ndo ao ndcleo

familiar. 1314

O critério de inclusdo dos fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e nutricionistas
foi estar envolvido em cada caso por 15 dias ou mais. A escolha destes profissionais como
participantes do estudo, dentre os demais da equipe, foi baseada na relacdo com a

fonoaudiologia, que abrange intervengdes conjuntas e decisdes sobre condutas em busca
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da reabilitacdo e tratamento dos pacientes nos aspectos da degluticdo, refluxo

gastroesofagico, alimentagdo e comunicagao.

Foi considerado ainda, como critério de inclusdo comum a todos os participantes,
a assinatura dos termos de consentimento livre e esclarecido (TCLE) pelos responsaveis
pelos pacientes, pelos cuidadores e pelos profissionais que aceitaram participar da

pesquisa.

O estudo foi desenvolvido em duas etapas. Na primeira etapa, foram identificados
0s pacientes pediatricos em cuidados paliativos - potenciais participantes do estudo - por
indagacdo verbal ao médico assistente, na ocasido do seu encaminhamento ao servigo de
fonoaudiologia ou no decorrer do acompanhamento fonoaudiol6gico. Em formulario
especifico (apéndice 1), foram registrados dados coletados dos prontuarios desses

pacientes relativos ao sexo, idade e diagndstico médico.

Ao final de 30 dias a partir da identificacdo de cada participante ou no momento
da alta hospitalar, quando ocorreu antes, foi desenvolvida a segunda etapa do estudo.
Foram coletados pela pesquisadora e registrados em formulario proprio (apéndice 1)
dados dos prontuérios dos pacientes relativos a atuacdo fonoaudioldgica na degluticdo de
saliva, quanto a presenca de refluxo gastroesofagico, no processo de alimentacdo, quanto
a presenca de refluxo gastroesofagico e na comunicacao, que tivessem sido trabalhados

pelo servico de fonoaudiologia.

Nesta ocasido, foram aplicados questionarios (apéndice Il), sob a forma de
entrevista realizada no proprio setor de pediatria, aos terapeutas ocupacionais,
fisioterapeutas e nutricionistas. Foram feitas perguntas sobre a percepc¢édo dos resultados
dos tratamentos fonoaudioldgicos relacionados a degluticdo de saliva, alimentacdo,

refluxo gastroesofagico e comunicacao.

Ainda nesta etapa, os cuidadores principais foram entrevistados, devendo
responder as questdes relativas a degluticio de saliva, refluxo gastroesofégico,
alimentacdo e comunicagdo e quanto as suas percepcoes relacionadas a interferéncia do
tratamento fonoaudioldgico na qualidade de vida, conforto e sofrimento do paciente
(apéndice 111).
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Tanto o formulério para registro dos dados quanto os questionarios foram
elaborados pelas pesquisadoras, baseados na literatura sobre o trabalho fonoaudiolégico

em pediatria e em ambiente hospitalar.

Ambos os questionarios foram aplicados nas proprias enfermarias, em locais
afastados dos pacientes, por duas académicas do 9° periodo da graduacdo em
fonoaudiologia devidamente instrumentalizadas e que n&o tiveram participagdo na

assisténcia aos pacientes do estudo.

Quanto aos métodos de analise, foi realizada analise descritiva das variaveis
relacionadas aos dados sociodemogréficos, as patologias de base e as condutas e
resultados fonoaudioldgicos, sendo estes na percepcdo dos profissionais - terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas e nutricionistas - e dos cuidadores. Para as variaveis
nominais, foi realizada distribuicdo de frequéncias absolutas e relativas. Estas variaveis
foram expressas como propor¢des. Os resultados das varidveis continuas foram
apresentados sob a forma de medidas de sintese numérica, como médias, medianas e
desvio padrdo. Na categoria comunicagdo, a variavel “outras” foi recodificada, sendo
substituida por “orientagdo para estimulacao linguistica” — Unica conduta fonoaudioldgica

proposta além das demais que ja constavam no formulario, nesta categoria.

Para avaliagdo da concordancia entre a percep¢do dos profissionais e de
cuidadores, foi utilizada a estatistica Kappa, sendo considerada para sua classifica¢do os

critérios propostos por Landis & Koch.

Para todas as analises foram utilizados o nivel de significancia de 5% e intervalo
de confianca de 95%. Para a entrada, 0 processamento e a analise dos dados foi utilizado

0 programa Statistics Package for Social Science (SPSS) verséo 21.0.

As respostas as questdes abertas foram categorizadas e apresentadas por meio de

quadro em planilha do programa Excel.

O projeto foi aprovado no Comité de Etica e Pesquisa da UFMG (CAAE
48355615.5.0000.5149) e os participantes e responsaveis assinaram 0s termos de

consentimento livre e esclarecido.
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RESULTADOS

Optou-se pela apresentagdo dos resultados referentes aos dados
sociodemogréficos e diagnosticos dos pacientes, condutas fonoaudioldgicas, percepgdes
dos profissionais, atuacdo e condutas dos profissionais nos aspectos estudados e sua
relacdo com o servico de fonoaudiologia, percepc6es dos cuidadores e a percepcéo geral

dos profissionais e cuidadores sobre 0s quadros dos pacientes.
Dados sociodemograéficos e diagnosticos dos participantes pediatricos

No periodo de 12 meses, foram identificados 18 participantes pediatricos, sendo
que 16 destes foram incluidos na pesquisa e dois foram a 6bito antes da data prevista para
a aplicacdo dos questionarios.

A tabela 1 apresenta os dados sociodemograficos destes participantes. Houve
predominio do sexo masculino (56,3%); a idade minima foi de 0,2 anos, a maxima de
17,1 anos e a idade média foi de 5 anos (dp=5,46; mediana=2,65), sendo que 68,8% dos
pacientes tinham idades entre 0 e 6 anos; 56,3% pertenciam a familias cujas rendas
equivaliam a menos de 2 salarios minimos e a maioria (56,3%) residia em Belo Horizonte.

Os demais eram moradores de outros municipios do estado de Minas Gerais.

Tabela 1 - Dados sociodemograficos dos pacientes
pediatricos em cuidados paliativos

N %6

Idade

0416 anos 11 68,8

6112 anos 3 18.8

12417.9 anos 2 12,5

Total 16 1000
Sexo

Masculino 9 56,3

Feminino 7 43 .8

Total 16 1000

Renda familiar
Menos de 2 salarios minimos 9 56,3
2 a 5 salarios minimos 1 25,0
MN&o soube informar 1 6,3
1
1

MEo respondeu 6,3

COutro entrevistado 6,3

Total 16 1000
Municipio

Belo Horizonte 9 56,3

QOutros ra 43,8

Total 16 100,0

Os diagnosticos dos pacientes pediatricos foram agrupados como: (1ydoencas
onco-hematopatoldgicas, correspondendo a 31,3% das patologias, sendo elas:

meduloblastoma, gliomatose meningea, histiocitose de células de Langerhans e
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rabidomiossarcoma; (2ymalformacdes do sistema nervoso central, equivalentes a 25,0% e
representadas por mielomeningocele, malformacdes de Arnold Chiari e holoprosencefalia
semilobar; (3)doencas neuromusculares (12,5%), como atrofia espinhal tipo | e
mitocondriopatia; (4)paralisias cerebrais (12,5%), caracterizadas por sindromes hipdxico
isquémicas; (s)prematuridade (6,3%); (6)doenca renal (6,3%), sendo a sindrome de Bartter
e (rydoenga neurodegenerativa (6,3%), representada pela doenga Tay Sachs.

Condutas Fonoaudiol6gicas

A tabela 2 mostra as condutas fonoaudiolGgicas propostas aos pacientes
pediatricos em cuidados paliativos. Dentre as condutas relativas a degluti¢do de saliva, a
estimulacao sensorio motora oral foi utilizada em todos os casos. A adequacdo da postura

prevaleceu (25,0%) sobre as demais e a adaptacdo da valvula de fala ndo foi indicada.

No tratamento do refluxo gastroesofagico foi proposta a adequacéo da postura em
18,8% dos casos. Nao foram indicadas as condutas: manejo do cuff da canula de
traqueostomia, adequacéo da consisténcia da dieta via oral e a oferta fracionada da dieta

por via oral.

Quanto a alimentacdo, a via alternativa foi proposta para a maioria dos pacientes
(62,5%), sequida da estimulacéo sensorio motora oral (56,3%), suspensdo da alimentacao
por via oral (43,8%) e adequacdo da consisténcia da dieta (37,5%). A oferta fracionada

de dieta e a adaptacdo de valvula de fala ndo foram utilizadas.

Com relacdo a comunicacdo, a orientacdo para a estimulagdo linguistica foi
utilizada no tratamento de metade dos pacientes. Para 31,3% dos pacientes foi indicada a
utilizacdo de gestos e/ou manifestacbes corporais e, para 12,5%, exercicios

fonoarticulatorios. A adaptacdo de valvula de fala ndo foi proposta.
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Tabela 2 - Condutas fonocaudiol6gicas propostas aos
pacientes pediatricos em cuidados paliativos

N %
Degluticio de saliva
Estimulagdo sensdrio motora oral 16 100,0
Adequacdo de postura 4 25,0
Manejo do cuff da cdnula de TQT* 3 18,8
Medicagdo xerostdmica 2 12,5
Manobras 2 12,5
Adaptacio de valvula de fala 0 0,0
Refluxo gastroesofagico
Adequagdo de postura 3 18,8
Manejo do cuff da cdnula de TQT 0 0,0
Adequacdo da consist&ncia da dieta v.0.** 0 0,0
Oferta fracionada da dieta v.o. 1] 0,0
Alimentacio
Via alternativa de alimentagdo 10 62,5
Estimulagdo sensdrio motora oral 9 56,3
Suspensdo da alimentagdo v.o. 7 43,8
Adequacgdo da consisténcia da dieta v.o. 6 37,5
Exercicios miofuncionais orofaciais 3 18,8
Manobras durante a alimentagdo v.o. 2 12,5
Limitagdo do volume da dieta v.o. 1 6,3
Oferta fracionada da dieta v.o. 1] 0,0
Adaptagio de valvula de fala 0 0,0
Comunicagio
Orientagdo p/ estimulagdo linguistica 8 50,0
Gestos efou manifestagbes corporais 5 31,3
Exercicios miofuncionais orofaciais a4 25.0
Exercicios fonoarticulatarios 2 12,5
Adaptagio de valvula de fala 0 0,0

*traquenstnmia **yiz oral

A caracterizagdo dos profissionais participantes e suas percep¢des quanto aos
aspectos trabalhados pelo servigo de fonoaudiologia serdo descritas a seguir.

Percepcdes dos profissionais

Participaram do estudo seis fisioterapeutas com tempo médio de formadas
correspondente a 6,8 anos (dp=3,8; mediana=7), quatro nutricionitas formadas ha 11,5
anos em média (dp=11,6; mediana=7) e duas terapeutas ocupacionais com tempo médio
de formadas equivalente a 13 anos (dp=1,4; mediana=13). Todos os profissionais eram

do sexo feminino.
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As percepc0es das fisioterapeutas, nutricionistas e terapeutas ocupacionais sobre
a degluticdo de saliva, refluxo gastroesofagico, alimentacéo e dos pacientes pediatricos

em cuidados paliativos estdo apresentadas na tabela 3.
« Degluticao de saliva

Na visdo das fisioterapeutas, houve alteracdo na degluticdo de oito pacientes e
diminuicdo do risco de aspiracGes de todos eles. Quatro pacientes ndo foram

acompanhados por estas profissionais.

As nutricionistas acompanharam o0s dezesseis pacientes. Estas profissionais
consideraram que as questdes relativas a alteracdo da degluticdo e risco de aspiracfes de
saliva de catorze dos pacientes ndo se aplicavam a sua especialidade. Entretanto, em dois

casos elas referiram melhora na degluticéo.

As terapeutas ocupacionais acompanharam seis pacientes. As questfes
relacionadas a degluticdo de saliva ndo foram consideradas aplicaveis a dois casos. Dentre
0S outros quatro pacientes, estas profissionais perceberam diminuicdo do risco de

aspiracdes de saliva em dois casos e, nos outros dois, ndo perceberam alteracoes.
« Refluxo gastroesofagico

Na visdo das fisioterapeutas, dentre os cinco pacientes que tiveram alteragdes
relativas ao refluxo gastroesofagico, quatro apresentaram diminuicdo do risco de

aspiracdes e um apresentou aumento do risco de aspiragdes.

Em onze dos casos as nutricionistas consideraram que as respostas relativas ao
refluxo gastroesofagico ndo de aplicavam a sua especialidade e, dentre 0s outros cinco
pacientes acompanhados, em um caso ndo foram percebidas alteracGes e para quatro

pacientes estas profissionais referiram diminuicdo do risco de aspiragdes.

As terapeutas ocupacionais consideraram que as questdes sobre refluxo

gastroesofagico nao se aplicavam a sua especialidade.
eAlimentacao

Na visdo das fisioterapeutas, houve alteracdo na alimentacdo de oito pacientes,

sendo que o risco de aspira¢des diminuiu em sete casos e aumentou em um deles.
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As nutricionistas perceberam alteracdo na alimentacdo de quinze pacientes: Em

doze casos houve diminuicao do risco de aspiragfes e em trés houve aumento.

Na percepcao das terapeutas ocupacionais, houve alteracéo e diminuigdo do risco
de aspiracdes na alimentacdo de dois pacientes, outros dois ndo apresentaram alteracdes
e para dois casos as questdes sobre a alimentacdo ndo foram consideradas aplicaveis a sua

especialidade.
« Comunicacgao

Para as fisioterapeutas, houve alteracdo e melhora na comunicacdo de quatro
pacientes, em quatro casos ndo houve alteracao e as questdes relativas a comunicacdo ndo

se aplicavam a quatro casos.

Na visdo das nutricionistas, houve alteragdo e melhora na comunicagdo em um
caso, dentre os dezesseis acompanhados. Dois pacientes ndo apresentaram melhora na
comunicacdo, na percepcdo destas profissionais e as questdes sobre este aspecto ndo

foram consideradas aplicaveis a sua especialidade em treze casos.

As terapeutas ocupacionais referiram alteracdo e melhora na comunicacao de trés
pacientes, em dois casos ndo perceberam alteragdes e, para um caso, estas profissionais

consideraram que as questdes sobre comunicagao nédo se aplicavam a sua especialidade.

Tabela 3 - Percepcbes das profissionais® sobre os aspectos do tratamento fonoaudiolégico
dos pacientes pedidtricos em cuidados paliativos - Presenca de alteragbes

Deglutigdo de saliva RGE** Alimentacio Comunicagdo
N %a N Ya N % N %a
Fisioterapeutas
Sim e 50,0 5 31,3 1 50,0 4 25,0
Mo 2 12,5 3 18,8 1 6,3 4 25,0
N30 se aplica 2 12,5 4 25,0 3 18,8 4 25,0
M3o acompanhados a4 25,0 4 25,0 4 25,0 4 25,0
Total 16 100,0 16 100,0 16 100,0 16 100,0
Mutricionistas
Sim 2 12,5 4 25,0 15 93,8 1 6,3
N30 0 0,0 1 6,3 1 6,3 2 12,5
N30 se aplica 14 87,5 11 63,8 0 0,0 13 81,3
M3o acompanhados ] 0,0 ] 0,0 ] 0,0 ] 0,0
Total 16 100,0 16 100,0 16 100,0 15 100,0
Terapeutas Ocupacionais
sim 2 12,5 0 0,0 2 12,5 3 18,8
N30 2 12,5 0 0,0 2 12,5 2 12,5
Mao se aplica 2 12,5 5] 37.5 2 12,5 1 6,3
MN3o acompanhados 10 62,5 10 62,5 10 62,5 10 62,5
Total 16 100,0 16 100,0 16 100,0 16 100,0

*Numero de pacientes acompanhados: Fisioterapeutas [12), Mutricionistas (18], Terapeutas occupacionais (B)

F*peflu xo gastroesofazico
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A seguir sera descrita a frequéncia de atuag&o e as condutas das profissionais para
tratar degluticdo de saliva, refluxo gastroesofagico, alimentacdo e comunicagdo, em

conjunto com o servico de fonoaudiologia ou néo.

Atuacdo e condutas das profissionais nos aspectos estudados e sua relacdo com o
servigo de fonoaudiologia.

* Fisioterapeutas

No tratamento da degluticdo de saliva, houve atuacao das fisioterapeutas em nove
casos pesquisados, sendo sete em conjunto com o servico de fonoaudiologia. Estas
profissionais atuaram em apenas um caso para tratar refluxo gastroesofagico
independente da atuacdo fonoaudiologica; com um paciente para tratar a alimentacao,
juntamente com o servigo de fonoaudiologia; e com quatro pacientes no tratamento da

comunicacgéo, sendo, em um caso, em conjunto com o servigo de fonoaudiologia.

Quanto as condutas das fisioterapeutas, a higienizacdo e manobras desobstrutivas
de vias aéreas superiores e 0 manejo do cuff foram as mais utilizadas em conjunto com o

servico de fonoaudiologia no tratamento da degluticdo de saliva. (Figura 1)
* Nutricionistas

N&o houve atuacao das nutricionistas no tratamento de degluticdo de saliva. Com
relacdo ao refluxo gastroesofagico, estas profissionais atuaram em um caso, em conjunto
com o servico de fonoaudiologia. No tratamento da alimentacdo, houve atuacdo destas
profissionais com quinze pacientes: catorze em conjunto com o servico de fonoaudiologia
e um independente da atuacdo fonoaudioldgica. As nutricionistas ndo atuaram em

abordagens para melhorar a comunicacao dos casos estudados.

Dentre as condutas das nutricionistas, a indicacdo de via alternativa e a adequacao
da consisténcia da dieta via oral foram especificadas com maior frequéncia na atuacéo

conjunta com o servigo de fonoaudiologia. (figura 1)
 Terapeutas ocupacionais

No tratamento da alimentacgéo, as terapeutas ocupacionais atuaram em apenas um

caso pesquisado, porém de maneira independente do servico de fonoaudiologia. Na
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comunicacgéo, houve atuacdo com trés pacientes, sendo apenas um deles em conjunto com

0 servigo de fonoaudiologia.

A Unica conduta proposta pelas terapeutas ocupacionais, em conjunto com o

servico de fonoaudiologia foi 0 uso da expressao oral associada a realizacao de atividades

de vida diéria. (figura 1)

Condutas das profissionais, independente do tratamento fonoaudiologico

Fisioterapeutas

Nutricionistas

Terapeutas Ocupacionais

Degluticdo de saliva

Higienizagdo de vias aéreas superiores|

Alimentagio

Adequacdo da dieta as necessidades
nutricionais e as preferéncias do
paciente

Estimulag8o das habilidades para a
realizagdo da alimentagdo

Refluxo gastroesofagico

Adequacdo da postura

Comunicagdo

Estimulagdo ao desenvolvimento
neuropsicomotor (2)¥

Estimulagdo para interacdo do
paciente com o outro (2)*

Condutas das profissionais em conjunto com o servigo de fonoaudiol

ogia

Fisioterapeutas

Nutricionistas

Terapeutas Ocupacionais

Degluticdo de saliva

Manejo do cuff (3)*
Manobras desobstrutivas de vias
aéreas superiores (2)*
Higienizagdo de vias aéreas
superiores (3)*

Discussdo quanto 3 utilizago e
suspensio de medicagio xerostdmica

Alimentagio

Manejo do cuff

Suspensdo da dieta enteral (2)*
Adequagdo da consisténcia da dieta via
oral (4)*

Indicagdo de via alternativa para
alimentagdo (7)*
Adequac8o da dieta as necessidades
nutricionais e as preferéncias do
paciente (2)*

Limitagdo do volume da dieta via oral

Refluxo gastroesofagico

Adequacdo da consist&ncia da dieta
enteral

Comunicagio

Estimulagdo ao desenvolvimento

neuropsicomotor (2)*

Uso da expressdo oral associada &

realizagdo de atividades de vida diéria

*Nimero de vezes que cada conduta foi utilizada, sendo que para alguns pacientes foram propostas mais de uma conduta de cada categoria

Figura 1 - Condutas das profissionais independente da fonoaudiologia e em

conjunto com o servigo de fonoaudiologia

A sequir, serdo descritas a caracterizac¢ao dos cuidadores e suas percepgdes quanto

aos aspectos trabalhados pelo servico de fonoaudiologia.

Percepcoes das cuidadoras

Todos os cuidadores sdo do sexo feminino; catorze sdo maées (87,5%) dos

pacientes participantes do estudo e duas sdo tias (12,5%); a idade média é de 32,3 anos

(dp=8,8; mediana=32) e a escolaridade predominante é o ensino médio completo,

correspondendo a seis participantes (37,5%).
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A tabela 4 mostra as percepcdes das cuidadoras sobre as respostas dos pacientes
a atuacdo do servico de fonoaudiologia na degluticdo de saliva, refluxo gastroesofagico,

alimentacdo e comunicacéo.

Quanto a degluticédo de saliva, treze (81,3%) apresentaram melhora de acordo com

as cuidadoras e nao houve mudanca em dois casos (12,5%).

Houve melhora em seis casos (37,5%), com relacdo ao refluxo gastroesofagico e

as cuidadoras de oito pacientes (50%) ndo souberam responder sobre este aspecto.

Treze pacientes (81,3%) apresentaram melhora na alimentacdo, na visdo das

cuidadoras. Trés cuidadoras (18,8%) ndo souberam responder sobre este aspecto.

Na comunicacdo, houve melhora em doze casos (75%) e as cuidadoras de trés
pacientes (18,8%) ndo souberam responder sobre este aspecto.

Tabela 4 - Percepgdes das cuidadoras sobre os aspectos do tratamento fonoaudiolégico
dos pacientes pedidtricos em cuidados paliativos

Degluticdo de saliva RGE™* Alimentagdo Comunicagio

M % M % M % M a
Melhorou 13 81,3 i1 37,5 13 81,3 12 75,0

N3o mudou 2 12,5 2 12,5 0 0,0 1 6,3
Nio responderam 1 6,3 3 50,0 3 18,8 3 13,8
Total 16 100,0 16 100,0 16 100,0 16 100,0

* P
refluxo gastroesofagico

Ainda com relacdo as percepcdes das cuidadoras, quinze (93,8%) referiram que o
trabalho fonoaudioldgico favoreceu a qualidade de vida dos pacientes, catorze (87,5%)
responderam que o trabalho promoveu conforto e dezesseis (100,0%) perceberam que o
tratamento fonoaudioldgico contribuiu para diminuir o sofrimento dos pacientes

pediatricos.
Percepcao geral das profissionais e cuidadoras sobre os quadros dos pacientes

A tabela 5 mostra a percepcdo geral das profissionais e cuidadoras sobre 0s

quadros dos pacientes a partir do tratamento fonoaudiolégico.

Dentre 0 numero de pacientes acompanhados pelos profissionais de cada

especialidade, houve melhora no quadro de doze pacientes (100,0%) na percepgéo das
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fisioterapeutas, dez pacientes (62,5%) na percep¢do das nutricionistas e em trés (50,0%)

na percepcao das terapeutas ocupacionais.

N&o houve alteragdo no quadro de cinco pacientes (31,3%) para as nutricionistas

e em trés casos (18,8%) na visdo das terapeutas ocupacionais.

As nutricionistas perceberam piora no quadro de um (6,3%) paciente a partir do

tratamento fonoudiologico.

Quanto a percepcao geral das cuidadoras sobre os quadros dos pacientes, baseado
no tratamento fonoaudioldgico, houve melhora de doze pacientes (75,0%), ndo houve

alteracdo em trés casos (18,8%) e piorou o quadro de um paciente (6,3%).

Tabela 5 - Percepgdo geral das profissionais e cuidadoras sobre os quadros dos pacientes
pedidtricos em cuidados paliativos baseado no tratamento fonoaudiologico®

Melhorou Mo alterou Piorou
M % M % M %
Percepgdo das profissionais
Fisioterapeutas (N=12) 12 100,0 0 0,0 0 0,0
Mutricionistas (N=16) 10 62,5 5 31,3 1 6,3
Terapeutas ocupacionais [N=6) 3 50,0 3 50,0 0 0,0
Percepgdo das cuidadoras (N=16) 12 75,0 3 18.8 1 6,3

* 0 N varia de acorde com o ndmero de pacientes acompanhados por especialidade
Segundo o resultado da estatistica Kappa (58,0%; p=0,017), houve concordancia
moderada entre as percepcdes gerais das nutricionistas e cuidadoras sobre os quadros dos

pacientes, baseado no tratamento fonoaudiolégico.
DISCUSSAO

O presente estudo caracteriza o trabalho fonoaudiolégico com pacientes
pediatricos em cuidados paliativos e alguns aspectos a ele relacionados. Os recursos
terapéuticos apresentados, as percepcdes de profissionais e cuidadores e a relagdo entre
as especialidades envolvidas nos cuidados apontaram a intervencdo fonoaudioldgica

como benéfica nos cuidados paliativos de criangas e adolescentes.

O numero de participantes pediatricos identificados constituiu uma populagéo
menor que a esperada para o periodo, apesar da instituicdo onde o estudo foi desenvolvido
ser caracterizada por atender pacientes com doengas complexas, susceptiveis a condigdes

que levam a necessidade de cuidados paliativos. Sabe-se, contudo, que nas universidades
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ainda prevalece a medicina curativa, apesar da relevancia da medicina paliativa.l’ Tal
evidéncia sugere que as indicagdes dos pacientes a esse tipo de assisténcia néo
correspondam a real demanda dos casos. Essa possibilidade reforca a importancia da
producdo cientifica sobre o tema, para a conscientizacao dos profissionais da salde sobre

0s cuidados paliativos pediatricos.

Doencas onco-hematopatoldgicas e malformagdes do sistema nervoso central
foram os diagndsticos de mais da metade dos pacientes estudados. Nestes casos, sao
doencas cujo tratamento curativo falhou ou doencas neuroldgicas que podem resultar em
complicacdes e dbito prematuro. Portanto, correspondem a condigdes clinicas que podem

se beneficiar do cuidado paliativo, corroborando a literatura.8

Com relagdo as condutas fonoaudiolOgicas, este estudo mostra a estimulacao
sensorio motora oral, a adequacdo da postura do paciente e as modificacbes na
consisténcia da dieta via oral como as mais frequentes no tratamento da degluticéo de
saliva e/ou alimentacdo. Dentre outras, estas sdo condutas que podem ser propostas e
realizadas pelo fonoaudidlogo em carater readaptativo e paliativo nos cuidados aos

pacientes pediatricos para melhorar os aspectos da degluticdo.®

Baseado na percepcdo dos profissionais e cuidadores, foram demonstrados o0s
resultados da atuacdo fonoaudioldgica na degluticdo de saliva, refluxo gastroesofagico,
alimentacdo e comunicacao dos pacientes. Na visdo das fisioterapeutas, houve diminui¢édo
do risco de aspiracdes de saliva em grande parte dos pacientes por elas acompanhados e
quase todos apresentaram melhora na degluticdo de acordo com as cuidadoras. Apesar
destes resultados sugerirem melhora na degluticdo de saliva, ndo podem ser atribuidos
exclusivamente ao tratamento fonoaudioldgico. Esta constatacdo deve-se ao fato dos
pacientes terem sofrido outras intervengdes, a possibilidade de ter havido melhora
temporaria nos quadros e ao numero reduzido de participantes pediatricos, insuficiente

para a anélise de associagdo desses dados.

No tratamento do refluxo gastroesofagico, apenas a adequagdo da postura foi
proposta pelo servico de fonoaudiologia. Deve-se considerar que o refluxo nédo estava
presente em todos 0s pacientes, justificando a escassez de condutas para o tratamento
deste aspecto. Todavia, de acordo com as percepcdes das fisioterapeutas e nutricionistas,
a diminuicdo do risco de aspiracdes predominou nos resultados referentes ao refluxo

gastroesofagico, apesar de ter sido trabalhado em poucos casos pelo servico de
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fonoaudiologia. A adequacéo da postura é encontrada na literatural® como proposta para
tratamento do refluxo, porém ndo foram encontradas referéncias para este tipo de

tratamento especificamente com pacientes pediatricos em cuidados paliativos.

No tratamento da alimentacdo foi importante o nimero de indicacdes de via
alternativa e de suspensdo da alimentacéo por via oral. Na decisdo sobre a via de nutrigcdo
para os pacientes em cuidados paliativos, o risco de aspiragdes muitas vezes € admissivel.
Opta-se por manter a alimentagéo por via oral, considerando o prazer que ela proporciona
e evitando, além do possivel incbmodo da sonda, submeter o paciente ao procedimento
da gastrostomia. Entretanto, quando a via oral ndo é possivel, gerando engasgos e
desconforto, as vias alternativas de alimentacdo devem ser propostas, explicando-se as
vantagens e desvantagens de cada método, para diminuir o sofrimento do paciente e dos
familiares.’® De fato, embora a via alternativa e a suspensdo da nutri¢do por via oral
restrinjam o prazer que a alimentacéo por via oral proporciona, neste estudo foi percebida
melhora de quase todos os pacientes no aspecto da alimentacdo, bem como na qualidade
de vida, na visdo das cuidadoras. Esta percepcao talvez se justifique pela redugéo do risco
de aspiracOes referida tanto por fisioterapeutas, quanto por nutricionistas, em grande

parcela dos casos deste estudo, a partir da intervencao fonoaudioldgica.

A orientacdo para estimulacdo linguistica foi a conduta mais utilizada no
tratamento da comunicacéo. E certo que, nos pacientes pesquisados, deve-se considerar a
possibilidade da presenca de limitacbes nos desenvolvimentos neuropsicomotor e
linguistico, em decorréncia das doencas identificadas neste estudo e pela hospitalizacéo.
Sabe-se que o processo de desenvolvimento e crescimento pode ser afetado por um
episddio de doenca na infancia®®, ou seja, a evolucdo da linguagem de criangas e

adolescentes doentes pode sofrer alteragdes que comprometam a sua comunicacao.

O namero de casos que apresentaram melhora na comunicagéo, na percepcao das
profissionais, ndo foi relevante. Entretanto, de acordo com a percepcdo das cuidadoras,
houve melhora na comunicacdo da maioria dos pacientes. A comunicacao pode se dar por
meio de gestos, olhares, expressdes faciais ou orais e, no caso dos pacientes pediatricos,
é estabelecida essencialmente com o cuidador, por ser este o interlocutor mais presente e
participativo de suas atividades diarias, além de ser a pessoa que atende as suas
necessidades.?* Tal consideracdo talvez justifique a discrepancia entre os resultados

observados pelas profissionais e pelas cuidadoras na comunicagéo.
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Apesar da clara indicacdo do uso de valvula de fala em beneficio aos pacientes
traqueostomizados na comunicacéo, degluticdo de saliva e alimentacéo® este artificio ndo
foi proposto aos pacientes da pesquisa. A auséncia dessa indicacdo pode ser justificada
pelo nimero pouco representativo de pacientes traqueostomizados na populacdo do
estudo. Contudo, é importante considerar ainda a possibilidade de dificil aquisicao deste
recurso, por ndo constar nos insumos padronizados no hospital desta pesquisa, gerando

custo para os familiares do paciente, ao ser indicado.

No trabalho fonoaudioldgico realizado com as demais especialidades, houve
atuacdo em conjunto com a nutri¢do nos casos estudados, com excec¢do de um deles, sendo
na maioria para tratar a alimentagdo. Nestes casos, a conduta mais indicada foi a via
alternativa para alimentacdo. Em seguida, destacou a adequacao da consisténcia da dieta
via oral. A modificacdo da textura dos alimentos € uma estratégia comumente utilizada
para promover uma degluticio segura e eficaz.?? Além de auxiliar o fonoaudiélogo na
viabilizacdo deste recurso no cuidado paliativo, o nutricionista propGe aos pacientes as
dietas que melhor atendam as suas necessidades nutricionais e aos seus desejos e
preferéncias.’® Estas foram algumas das condutas especificadas na atuacdo das

nutricionistas com o servico de fonoaudiologia no presente estudo.

Nesta pesquisa, 0 manejo do cuff foi identificado como uma das condutas das
fisioterapeutas em conjunto com o servico de fonoaudiologia. A insuflacdo do cuff da
canula do traqueostoma pode ser indicada para prote¢do das vias aéreas inferiores contra
aspiracdes macicas de saliva e de contelido gastrico.® Todavia, a desinsuflagdo deste
dispositivo também pode ser proposta pelo fonoaudidélogo, com o auxilio do
fisioterapeuta, quando ocorre a reducdo do risco de aspiracdes. Ndo ha davidas quanto a
relacdo estreita entre estes especialistas no controle dos riscos de aspiracoes,
especialmente de pacientes traqueostomizados, apesar de ndo terem sido encontradas

evidéncias cientificas especificamente sobre esta atuagdo em conjunto.

Na assisténcia paliativa, fonoaudidlogos e terapeutas ocupacionais podem
trabalhar juntos na adequacao das posturas de cabeca e posicionamento dos pacientes para
favorecer degluticdes seguras.'® Porém, este estudo mostrou uma interacao fragil entre as
duas especialidades. Houve envolvimento das terapeutas ocupacionais em um numero

reduzido de casos €, em apenas um deles, essas profissionais atuaram em conjunto com o
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servico de fonoaudiologia. Faz-se necessaria a conscientizacdo das especialidades sobre
a importancia do trabalho em conjunto nos cuidados paliativos.

A contribuicdo da atuacdo fonoaudioldgica na qualidade de vida, reducdo do
sofrimento e aumento do conforto dos pacientes estudados foi referida pelas cuidadoras
na grande maioria dos casos. Qualidade de vida é definida pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) como a percepcao do individuo de sua posi¢cdo na vida no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrbes e preocupacdes.’® Baseado nesta definicio, entende-se que a
qualidade de vida depende de conceitos e valores individuais e que deve ser avaliada pela
propria pessoa.?* Embora as questdes sobre este aspecto ndo tenham sido aplicadas aos
proprios pacientes, a percep¢do positiva das cuidadoras sobre a qualidade de vida das
criancas e adolescentes do estudo foi relevante e pode ser considerada verdadeira. A
avaliacdo da qualidade de vida por cuidadores é Gtil quando se trata de pacientes criticos

ou muito jovens, conforme mostram alguns estudos.?>2

Foram encontradas algumas limitacdes no decorrer do desenvolvimento e analise
deste estudo. A primeira delas diz respeito ao nimero reduzido de pacientes estudados, o
que impossibilitou a generalizacdo das condutas fonoaudiol6gicas e das percepcdes de
cuidadores e profissionais. Ressalta-se, entretanto, que foram incluidos na pesquisa todos

0s casos identificados no periodo, com excecdo dos dois pacientes que foram a dbito.

A segunda refere-se as diversidades entre os participantes pediatricos. Além das
variadas idades da populacdo pediatrica pesquisada, os pacientes incluidos distinguiram-
se nas doencas de base, nas habilidades funcionais, no estado de consciéncia, na

dependéncia de suporte respiratorio, nas vias de alimentacdo e em outros aspectos.

A terceira limitacdo diz respeito a variacdo das condutas fonoaudioldgicas e das
demais especialidades de acordo com as especificidades de cada caso, impossibilitando a

analise inferencial entre os aspectos trabalhados e as respostas dos pacientes.

Apesar disso, este estudo traz contribuigdes para o conhecimento sobre cuidados
paliativos pediatricos, ndo sO na area da fonoaudiologia, mas também em relagdo as
demais profissdes, na medida em que descreve e elucida condutas e percepcOes
envolvidas nesse cuidado. Vale ressaltar que as pesquisas relacionadas a cuidados

paliativos sdo recentes, especialmente na é&rea pediatrica, resultando em pouco
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conhecimento acumulado sobre o tema. No que se refere a fonoaudiologia, além da
escassez de estudos e da caréncia de conhecimentos sobre a atuacdo fonoaudiol6gica nos
cuidados paliativos, é necessaria a educacéo e instrumentalizacdo do fonoaudi6logo para

esse tipo de assisténcia.?’

Assim, espera-se que este estudo possa contribuir para subsidiar o aprimoramento
dos processos de tratamento fonoaudioldgico, otimizando os cuidados a esses pacientes

em condigdes especiais.
CONCLUSAO

Os resultados da atuagdo fonoaudioldgica nos cuidados paliativos pediatricos sao
percebidos por profissionais e cuidadores como favoraveis a maioria dos pacientes nos
aspectos da degluticdo de saliva e alimentacédo, além de contribuirem para a reducéo do

sofrimento e favorecerem sua qualidade de vida.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Pacientes pediatricos em cuidados paliativos necessitam uma assisténcia
diferenciada pelo prognoéstico de vida desfavordvel, por muitas vezes apresentarem

incapacidades e por serem susceptiveis a dor e sofrimento.

As particularidades desses pacientes sdo vivenciadas por cuidadores e
profissionais envolvidos na sua assisténcia. Portanto, conhecer suas experiéncias e
demandas pode levar ao aprimoramento dos cuidados paliativos pediatricos nos aspectos
que se destacaram na revisdo: nos planos de tratamento, no trabalho em equipe, nas
esferas emocionais e espirituais dos cuidadores, profissionais e pacientes, bem como na

comunicacdo entre eles.

Embora ainda seja necessaria a conscientizacao dos profissionais da area de satde
sobre o0s aspectos especificos da assisténcia paliativa, ja se observa um avango nesse tipo
de cuidado. As discussdes dos casos de criancas e adolescentes em condicdes clinicas
complexas ndo se resumem aos pediatras, devendo ser feitas por toda a equipe, de maneira
conjunta. As defini¢bes de condutas e planos terapéuticos envolvem outros especialistas
como os fonoaudidlogos, fisioterapeutas, nutricionistas e terapeutas ocupacionais que

atuam visando o conforto e a reducdo do sofrimento desses pacientes.

Contudo, apesar da abrangéncia das diversas especialidades nos cuidados e nas
discussoes, estes profissionais ndo fazem parte exclusivamente da equipe de cuidados
paliativos na instituicdo em questdo. A despeito das barreiras que possam existir, medidas
institucionais devem ser consideradas para viabilizarem a constituicdo de uma equipe
especifica para consolidacdo desse tipo de assisténcia, garantindo a existéncia integral aos

pacientes e seus familiares, em consonéncia com a defini¢éo proposta pela OMS.

Os resultados da pesquisa de campo mostram beneficios do trabalho
fonoaudioldgico na degluticdo de saliva e alimentacdo. Estes aspectos, assim como a
comunicagdo, sdo determinantes da qualidade de vida dos pacientes pediatricos. Eles
interferem na sua interacdo com 0 meio, no prazer que a alimentacdo por via oral
proporciona e, em contrapartida, na reducéo do desconforto que as aspiragdes de saliva e
alimento podem gerar. Assim, considera-se que a intervengdo fonoaudioldgica pode
proporcionar melhor qualidade de vida e dignidade aos pacientes em condic¢des de vida
ameacada.
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Apesar da participagdo crescente do fonoaudidlogo na assisténcia a esses
pacientes, € necessario o incentivo a pesquisas que subsidiem a sua atuagdo nos cuidados

paliativos pediatricos.
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6. APENDICES

Apéndice |. Formulario a ser preenchido pela pesquisadora a partir da consulta ao
prontuario

12 Etapa
Paciente: Registro:
Data de nascimento: Idade: Sexo: ()M (2) F
Filiacéo:
Municipio:
Diagnéstico médico:
22 Etapa

Condutas fonoaudioldgicas relativas a degluticéo de saliva

1-medicagdo xerostdmica (1)sim (0O)ndo 2-manejo do cuff da canula de TQT (1)sim (0)ndo
3-estimulagdo sensério motora oral (1)sim (0)ndo 4-manobras (1)sim (0)ndo
5-adequacéo de postura (1)sim (0)ndo 6-adaptagdo de valvula de fala (1)sim (0)ndo
7-outras:

Condutas fonoaudioldgicas relativas a alimentagao

1-suspensao da alimentagédo VO (1)sim (0)ndo 2-via alternativa de alimentagdo (1)sim (0)ndo
3-adequacéo da consisténcia da dietaVO (1)sim (0)ndo 4-exercicios miofuncionais orofaciais (1)sim (0)ndo
5-estimulag&o sensorio motora oral (1)sim (0)néao 6-manobras durante a alimentagdo VO  (1)sim (0)nédo
7-limitacdo do volume da dietaVO (1)sim (0)ndo 8-oferta fracionada da dieta VO (1)sim (0)ndo
9-adaptacéo de valvula de fala (1)sim (0)ndo 10-outras:

Condutas fonoaudiolégicas relativas a refluxo gastroesofagico

1-adequacéo da consisténcia da dieta VO (1)sim (0)n&o 2-manejo do cuff da canula de TQT (1)sim (0)ndo
3-adequacéo de postura (1)sim (0)ndo 4-oferta fracionada da dieta VO (1)sim (0O)nao
5-outras:

Condutas fonoaudioldgicas relativas a comunicagdo

1-exercicios miofuncionais orofaciais (1)sim (O)ndo 2-exercicios fonoarticulatérios (1)sim (0)ndo
3-gestos e/ou manifestacBes corporais  (1)sim (0)ndo 4-adaptacéo de valvula de fala (1)sim (O)ndo
5-outras:
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Apéndice 11 - Questionario a ser respondido por profissionais da equipe de assisténcia

Qual é a sua especialidade? (1 )terapeuta ocupacional

Ha quanto tempo vocé se formou?

(2 )fisioterapeuta (3)nutricionista

As questbes abaixo referem-se ao paciente

fonoaudiologia nos Gltimos 15 a 30 dias:

, assistido pelo servico de

1-Qual a sua percepcdo atual em relagdo a degluticéo de saliva?

1-houve alteracéo (1)sim (0)ndo

2-aumentou o risco de aspiracoes (1)sim (0)ndo

3-diminuiu o risco de aspiragdes (1)sim (O)néo

(8)néo se aplica

2-Houve atuacéo da sua especialidade na degluticdo de saliva?

(1)sim, independente do tratamento fonoaudiolégico

(2)sim, em conjunto com o servico de fonoaudiologia

(O)néo

Em caso afirmativo, especifique a abordagem:

3-Qual a sua percepcéo atual em relacéo ao refluxo gastroesofagico?

1-houve alteracéo (1)sim (0)ndo

2-aumentou o risco de aspiracoes (1)sim (0)ndo

3-diminuiu o risco de aspiragdes (1)sim (0)ndo

(8)nédo se aplica

4-Houve atuacédo da sua especialidade para tratar refluxo gastroesofagico?

(1)sim, independente do tratamento fonoaudiolégico

(2)sim, em conjunto com o servico de fonoaudiologia

(O)nédo

Em caso afirmativo, especifique a abordagem:

5-Qual a sua percepcéo atual em relagéo a alimentagdo?

1-houve alteragdo (1)sim (0)ndo

2-aumentou o risco de aspiracoes (1)sim (0)nédo

3-diminuiu o risco de aspiragdes (1)sim (O)ndo

(8)ndo se aplica

6-Houve atuacdo da sua especialidade na alimentacéo?

(1)sim, independente do tratamento fonoaudiolégico

(2)sim, em conjunto com o servico de fonoaudiologia

(0)nédo

Em caso afirmativo, especifique a abordagem:

7-Qual a sua percepcao atual em relagdo a comunicagéo?

1-houve alteracéo (1)sim (0)ndo

2-melhorou a comunicagdo (1)sim (0)ndo

(8)néo se aplica
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8-Houve atuagio da sua especialidade na comunicagdo?

(1)sim, independente do tratamento fonoaudiolégico (2)sim, em conjunto com o servico de fonoaudiologia

(0)néo

Em caso afirmativo, especifique a abordagem:

9-Qual a sua percepcéo geral sobre o quadro do paciente baseado no tratamento fonoaudiolégico nos Gltimos 15 a 30 dias?

(1)n&o houve alteracdo (2)melhorou (3)piorou

Apéndice I11 - Questionario a ser respondido pelos cuidadores principais

Entrevistado

Parente (0)ndo (1)sim  grau de parentesco:

Sexo: ()M (2) F Idade:

Escolaridade: (0) sem instrucéo (1) ensino fundamental incompleto (2) ensino fundamental completo
(3) ensino médio incompleto (4) ensino médio completo (5)ensino superior incompleto
(6)ensino superior completo (7) pos-graduagao

As questdes abaixo referem-se a investigagéo da sua percepgédo quanto ao acompanhamento fonoaudioldgico recebido pelo paciente,
nesta instituicdo, até o momento:

1-Qual a sua percepcéo sobre as respostas do paciente a atuagao do servico de fonoaudiologia na degluticéo de saliva?

(1)melhorou (2)piorou (3)ndo mudou (7)ndo sei responder

2-Qual a sua percepcao sobre as respostas do paciente a atuagéo do servico de fonoaudiologia no refluxo gastroesofagco?

(1)melhorou (2)piorou (3)néo mudou (7)néo sei responder

3- Qual a sua percepgao sobre as respostas do paciente a atuagéo do servigo de fonoaudiologia na alimentagdo?

(1)melhorou (2)piorou (3)néo mudou (7)néo sei responder

4- Qual a sua percepcao sobre as respostas do paciente a atuagéo do servigo de fonoaudiologia na comunicagéo?

(1)melhorou (2)piorou (3)ndo mudou (7)ndo sei responder

5-0 tratamento fonoaudioldgico favoreceu a qualidade de vida do paciente?

(2)sim (0)nédo (7)nédo sei responder

6-0O tratamento fonoaudiol6gico promoveu conforto ao paciente?

(2)sim (0)nédo (7)n&o sei responder
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7-0 tratamento fonoaudioldgico contribuiu para diminuir o sofrimento do paciente?

(1)sim (0)néo (7)néo sei responder

8-Qual a sua percepcéo geral sobre o quadro do paciente baseado no tratamento fonoaudiolégico nos Gltimos 15 a 30 dias?

(1)n&o houve alteracédo (2)melhorou (3)piorou

Se pais, responsaveis ou parentes diretos dos pacientes:
Renda familiar: (1) menos de 2 salarios minimos (2) 2 a5 salarios minimos (3) 5 a 10 salarios minimos
(4) mais de 10 salarios minimos (7) ndo sabe informar (9) nédo respondeu (8) outro entrevistado

NUmero de pessoas que vivem no domicilio do paciente:

NUmero de cdmodos de dormir do domicilio do paciente:




Apéndice 1V- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos Pais ou
Responsaveis (se ndo forem os cuidadores principais do paciente)

Eu, Vanessa Giovannini  Gomes Cunha, convido o(a) seu(sua) filho(a)
a participar voluntariamente de uma pesquisa para
dissertacdo de mestrado intitulada "Atuacdo Fonoaudioldgica em Cuidados Paliativos Pediatricos
e seus Resultados na Percepcdo dos Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital
Universitario", cujo objetivo é analisar a atuacdo fonoaudioldgica, especificamente nos casos
pediatricos em cuidados paliativos, na percepcdo de alguns profissionais da equipe
interdisciplinar e de cuidadores.

Os dados do(a) seu(sua) filho a serem coletados e analisados correspondem aos resultados das
avaliagdes médicas e fonoaudiol6gicas da rotina da instituicdo registrados no prontudrio, as
respostas do seu(sua) cuidador(a) a um questionario e aos questionarios aplicados entre
profissionais atuantes no setor.

A aplicacdo do questionario levara um tempo médio de 10 (dez) minutos e as perguntas serdo
relacionadas as impressdes sobre o paciente, de quem cuida. Considerando o risco de desconforto
ou constrangimento ao respondé-lo, o cuidador tera o direito de recusar em responder a uma ou
mais questfes, ou mesmo interromper a entrevista, sem que isso interfira na qualidade da
assisténcia prestada a seu(sua) filho(a).

O(A) Sr.(a) ndo terd nenhum gasto ou recompensa financeira, tampouco compensacdes pessoais
com a participacdo de seu(sua) filho(a) na pesquisa. No entanto, este estudo ira contribuir para o
entendimento do acompanhamento fonoaudiolégico de pacientes hospitalizados e,
consequentemente, para o aperfeicoamento destes profissionais no atendimento aos pacientes em
cuidados paliativos.

Os dados coletados serdo utilizados apenas para a pesquisa em questdo e 0s resultados seréo
publicados em artigos e eventos cientificos, sem a identificacdo dos participantes.

Informo que, se o(a) Sr.(a) desejar algum esclarecimento relativo a pesquisa ou quiser desistir da
participacdo de seu(sua) filho(a) em qualquer momento, pode entrar em contato com as
pesquisadoras pelos telefones (31)999136461 / (31)37854085. Diante de qualquer duvida
relacionada a questdes éticas, consulte o Comité de Etica em Pesquisa, situado & Avenida
Presidente Ant6nio Carlos, 6627, Unidade Administrativa Il — 2° andar — sala 2005 — Campus
Pampulha, Belo Horizonte, MG, CEP: 31270-901, telefone: 3409-4592 Fax (31)34094027, email:
coep@prpg.ufmg.br

Este termo sera assinado em duas vias, sendo que uma delas ficard em sua posse.

Esclarecidos os objetivos e beneficios deste estudo, eu,
RG , concordo com a participacdo do(a) meu(minha) filho(a) na pesquisa "Atua(;ao
Fonoaudiologlca em Cuidados Paliativos Pediatricos - Percep¢do dos Cuidadores e Profissionais
da Equipe de um Hospital Universitario”, permitindo que sejam colhidas informacdes no seu
prontuario e por meio do questionario a ser aplicado ao cuidador. Consinto que os dados sejam
apresentados e publicados em eventos e artigos cientificos.

Belo Horizonte, _ de de

Assinatura do responsavel pelo paciente

Pesquisadora:Vanessa Giovannini G. Cunha Orientadora:Amélia Augusta de L. Friche
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Apéndice V - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos Pais ou Responsaveis
(se forem os cuidadores principais do paciente)

Eu, Vanessa Giovannini Gomes Cunha, convido o(a) Sr.(a) e seu(sua) filho(a)
a participarem voluntariamente de uma pesquisa para
dissertacdo de mestrado intitulada "Atuacdo Fonoaudioldgica em Cuidados Paliativos Pediatricos
e seus Resultados na Percepcdo dos Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital
Universitario", cujo objetivo é analisar a atuacdo fonoaudioldgica, especificamente nos casos
pediatricos em cuidados paliativos, na percep¢do de alguns profissionais da equipe
interdisciplinar e de cuidadores.

Os dados do(a) seu(sua) filno a serem coletados e analisados correspondem aos resultados das
avaliagdes médicas e fonoaudiol6gicas da rotina da instituicdo registrados no prontudrio, as
respostas do seu(sua) cuidador(a) a um questionario e aos questionarios aplicados entre
profissionais atuantes no setor.

A aplicacdo do questionario levard um tempo médio de 10 (dez) minutos e as perguntas serdo
relacionadas as impressdes sobre o paciente de quem cuida. Considerando o risco de desconforto
ou constrangimento ao respondé-lo, o Sr.(a) tera o direito de recusar em responder a uma ou mais
questdes, ou mesmo interromper a entrevista, sem que isso interfira na qualidade da assisténcia
prestada a seu(sua) filho(a).

O(A) Sr.(a) ndo terd nenhum gasto ou recompensa financeira, tampouco compensacdes pessoais
por participar desta pesquisa. No entanto, a sua participagdo neste estudo ira contribuir para o
entendimento do acompanhamento fonoaudiolégico de pacientes hospitalizados e,
consequentemente, para o aperfeicoamento destes profissionais no atendimento aos pacientes em
cuidados paliativos.

Os dados coletados serdo utilizados apenas para a pesquisa em questdo e os resultados seréo
publicados em artigos e eventos cientificos, sem a identificacdo dos participantes.

Informo que, se o(a) Sr.(a) desejar algum esclarecimento relativo a pesquisa ou quiser desistir de
participar em qualquer momento, pode entrar em contato com as pesquisadoras pelos telefones
(31)99136461 / (31)37854085. Diante de qualquer divida relacionada a questdes éticas, consulte
o Comité de Etica em Pesquisa, situado a Avenida Presidente Antonio Carlos, 6627, Unidade
Administrativa Il — 2° andar — sala 2005 — Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG, CEP: 31270-
901, telefone: 3409-4592 Fax (31)34094027, email: coep@prpg.ufmg.br

Este termo serd assinado em duas vias, sendo que uma delas ficard em sua posse.

Esclarecidos os objetivos e beneficios deste estudo, eu,
RG , concordo em participar da pesquisa "Atuacdo Fonoaudiol6gica em deados
Paliativos Pediatricos - Percepcdo dos Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital
Universitario™, permitindo que sejam colhidas informagdes no prontuério de meu(minha) filho(a)
e respondendo ao questionario. Consinto que os dados sejam apresentados e publicados em
eventos e artigos cientificos.

Belo Horizonte, _ de de

Assinatura do responsavel pelo paciente

Pesquisadora:Vanessa Giovannini G. Cunha Orientadora:Amélia Augusta de L. Friche
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Apéndice VI - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos Cuidadores (se ndo
forem os pais ou responséaveis)

Eu, Vanessa Giovannini Gomes Cunha, convido o(a) Sr.(a), cuidador(a) do paciente
, a participar voluntariamente de uma pesquisa para
dissertacdo de mestrado intitulada "Atuacdo Fonoaudioldgica em Cuidados Paliativos Pediatricos
e seus Resultados na Percepcdo dos Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital
Universitario", cujo objetivo é analisar a atuacdo fonoaudioldgica, especificamente nos casos
pediatricos em cuidados paliativos, na percepcdo de alguns profissionais da equipe
multidisciplinar e de cuidadores.

Os dados do paciente a serem coletados e analisados correspondem aos resultados das avaliagOes
médicas e fonoaudioldgicas da rotina da institui¢do registrados no prontuario, as suas respostas a
um questionario e aos questionarios aplicados entre profissionais atuantes no setor. A aplicacdo
do questionario levard um tempo médio de 10 (dez) minutos e as perguntas serdo relacionadas as
impressdes sobre o paciente de quem cuida. Considerando o risco de desconforto ou
constrangimento ao respondé-lo, o Sr.(a) tera o direito de recusar em responder a uma ou mais
guestdes, ou mesmo interromper a entrevista, sem que isso interfira na qualidade da assisténcia
prestada ao paciente.

O(A) Sr.(a) ndo terd nenhum gasto ou recompensa financeira, tampouco compensacfes pessoais
por participar desta pesquisa. No entanto, a sua participagdo neste estudo ira contribuir para o
entendimento do acompanhamento fonoaudiolégico de pacientes hospitalizados e,
consequentemente, para o aperfeicoamento destes profissionais no atendimento aos pacientes em
cuidados paliativos.

Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta pesquisa e os resultados serdo publicados
em artigos e eventos cientificos, sem a identificacdo dos participantes.

Informo que, se o(a) Sr.(a) desejar algum esclarecimento relativo a pesquisa ou quiser desistir de
participar em qualquer momento, pode entrar em contato com as pesquisadoras pelos telefones
(31)99136461 / (31)37854085. Diante de qualquer duvida relacionada a questdes éticas, consulte
o Comité de Etica em Pesquisa, situado & Avenida Presidente Antdnio Carlos, 6627, Unidade
Administrativa Il — 2° andar — sala 2005 — Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG, CEP: 31270-
901, telefone: 3409-4592 Fax (31)34094027, email: coep@prpg.ufmg.br

Este termo sera assinado em duas vias, sendo que uma delas ficard em sua posse.

Esclarecidos os objetivos e beneficios deste estudo, eu,
RG , concordo em participar da pesquisa "Atuacdo Fonoaudiol6gica em deados
Paliativos Pedlatrlcos - Percepcéo dos Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital
Universitario™ respondendo as perguntas do questionario. Consinto também que os dados obtidos
sejam apresentados e publicados em eventos e artigos cientificos.

Belo Horizonte,  de de

Assinatura do cuidador do paciente

Pesquisadora:Vanessa Giovannini G. Cunha Orientadora:Amélia Augusta de L. Friche
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Apéndice VII - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos Profissionais
Participantes

Caro participante,

Este questionario corresponde a uma pesquisa para dissertacdo de mestrado intitulada
"Atuacdo Fonoaudioldgica em Cuidados Paliativos Pediatricos e seus resultados na
Percepcdo de Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital Universitario™ e
consta de questdes relativas a assisténcia do paciente
O objetivo deste estudo €
analisar a atuacdo fonoaudiologica, especificamente nos casos pediatricos em cuidados
paliativos, na percepcdo de alguns profissionais da equipe multidisciplinar e de
cuidadores.

A aplicacdo do questionario levard um tempo médio de 05 (cinco) minutos e as perguntas
serdo relacionadas aos cuidados com o paciente acima identificado. Considerando o risco
de desconforto ou constrangimento ao respondé-lo, o Sr.(a) tera o direito de recusar em
responder a uma ou mais questdes, ou mesmo interromper a entrevista, sem que iSSO
interfira na sua relacdo com a instituicéo.

O(A) Sr.(a) ndo terd nenhum gasto ou recompensa financeira, tampouco compensacgdes
pessoais por participar desta pesquisa. No entanto, a sua participacdo neste estudo ird
contribuir para o entendimento do acompanhamento fonoaudiolégico de pacientes
hospitalizados e, consequentemente, para o aperfeicoamento destes profissionais no
atendimento aos pacientes em cuidados paliativos.

As respostas do questionario serdo utilizadas apenas para o estudo em questdo e 0s
resultados serdo publicados em artigos e eventos cientificos, sem a divulgacdo e
identificacdo dos participantes. Se desejar algum esclarecimento relativo a pesquisa ou
desistir da participacdo desta, entre em contato com as pesquisadoras pelos telefones:
(31)99136461 / (31)37854085. Diante de qualquer duvida relacionada a questdes éticas,
consulte 0 Comité de Etica em Pesquisa, situado & Avenida Presidente Anténio Carlos,
6627, Unidade Administrativa Il — 2° andar — sala 2005 — Campus Pampulha, Belo
Horizonte, MG, CEP: 31270-901, telefone: 3409-4592 Fax (31)34094027, email:

coep@prpg.ufmg.br

Este termo sera assinado em duas vias, sendo que uma delas ficara em sua posse.

Esclarecidos 0S objetivos e beneficios da pesquisa, eu,

, RG concordo em participar da
pesquisa "Atuacdo Fonoaudioldgica em Cuidados Paliativos Pediatricos - Percepcao de
Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital Universitario".

Belo Horizonte, de de

Assinatura do participante

Pesquisadora:VVanessa Giovannini G. Cunha Orientadora:Amélia Augusta de L. Friche
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Apéndice VIII - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

Eu, Vanessa Giovannini Gomes Cunha, convido VOCE,
, @ participar da pesquisa "Atuacdo
Fonoaudiologica em Cuidados Paliativos Pediatricos e seus Resultados na Percepcéo dos
Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital Universitario™.

Os dados da pesquisa serdo coletados do seu prontudrio e das respostas a questionarios
aplicados ao seu responsavel ou cuidador e a profissionais deste setor.

Vocé ndo terd nenhum gasto, recompensa financeira ou compensaces pessoais por
participar desta pesquisa, mas a sua participacdo neste estudo ira contribuir para o
entendimento do acompanhamento fonoaudioldgico de pacientes hospitalizados.

Os dados coletados serdo utilizados apenas para a pesquisa e 0s resultados serdo
publicados em artigos e eventos cientificos, sem a sua identificacao.

Se vocé desejar algum esclarecimento relativo a pesquisa ou quiser desistir de participar
em qualquer momento, pode entrar em contato com as pesquisadoras pelos telefones
(31)99136461 / (31)37854085. Diante de qualquer davida relacionada a questdes éticas,
consulte 0 Comité de Etica em Pesquisa, situado a Avenida Presidente Anténio Carlos,
6627, Unidade Administrativa Il — 2° andar — sala 2005 — Campus Pampulha, Belo
Horizonte, MG, CEP: 31270-901, telefone: 3409-4592 Fax (31)34094027, email:

coep@prpg.ufmg.br
Este termo sera assinado em duas vias, sendo que uma delas ficara com voce.

Esclarecidos 0S objetivos e beneficios deste estudo, eu,

, RG , concordo em participar
da pesquisa "Atuacdo Fonoaudiolégica em Cuidados Paliativos Pediatricos - Percepcao
dos Cuidadores e Profissionais da Equipe de um Hospital Universitario™ permitindo que
sejam colhidas informacGes do meu prontuario e das respostas do meu responsavel ou
cuidador e de profissionais do setor aos questionarios. Concordo também que os dados
obtidos sejam apresentados e publicados em eventos e artigos cientificos.

Belo Horizonte, de de

Assinatura do paciente

Pesquisadora: Vanessa Giovannini Gomes Cunha

Orientadora: Amélia Augusta de Lima Friche
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7. ANEXO

Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

l',\'l\"F.RASll)A,DE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE - 48355615.5.0000.5149

Interessado(a): Profa. Amélia Augusta de Lima Friche
Departamento de Fonoaudiologia
Faculdade de Medicina - UFMG

DECISAQ

C Comité de Etica em Pesquisa da UFMG - COEP aprovou. no dia 23
de outubro de 2015, o projeto de pesquisa intitulado “A abordagem
fonoaudiolégica com pacientes pediatricos em cuidados
paliativos - percepcdo de cuidadores e profissionais da equipe de
um hospital universitario” bem como os documentos:

- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

- Termo de Assentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apés o inicio do projeto através da Plataforma Brasil

7 4 /) / ~e £
{(,/’f'/_ L ROCre V<

//_/,’z ,'l"-Y !L’4 <; ('7 .-'\’ﬁﬁﬁ( :'. /7 /,/
¢ ;“//,' ) t '/l {
“~—_ Profa. Dra. Telma Campos Medeiros Lorentz

Coordenadora do COEP-UFMG
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