INSTITUTO DE DESENVOLVIMENTO TECNOLOGICO E HUMANO - IDTECH
HOSPITAL ESTADUAL GERAL DE GOIANIA- Dr. ALBERTO RASSI - HGG

CANDIDA QUEIROZ BRITO
GABRIELA VIEIRA COIMBRA
YLERIS DE CASSIA DE ARRUDA MOURAO

FONOAUDIOLOGIA E ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA: RELATO DE EXPERIENCIA EM UMA ALA
DE CUIDADOS PALIATIVOS

Goiania, 2019



CANDIDA QUEIROZ BRITO
GABRIELA VIEIRA COIMBRA
YLERIS DE CASSIA DE ARRUDA MOURAO

FONOAUDIOLOGIA E ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA: RELATO DE EXPERIENCIA EM UMA ALA
DE CUIDADOS PALIATIVOS

Projeto de pesquisa apresentado ao
Comité de FEtica em Pesquisa do
Hospital Estadual Geral de Goania- Dr.
Alberto Rassi-HGG para avaliacdo ética.

Goiania, 2019



SUMARIO






RESUMO

Palavras chave:
ABSTRACT
Keywords:

1 INTRODUCAO

No ano de 2002, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), trouxe uma revisao e
ampliacdo do conceito de Cuidado Paliativo (CP), considera que “é uma abordagem que
promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doengas que
ameacam a vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento, requer a identificacdo precoce,
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, pscicossocial e
espiritual”.

O Cuidado Paliativo (CP) pode ser entendido segundo Marini, Arrieira e Jacotec
(2017) como opcédo terapéutica desde o momento inicial do diagndstico de uma doenca que
ameace a vida. Alem de, constituir como modalidade terapéutica que se contraple aos
procedimentos e intervenc@es futeis no fim de vida, por meio da busca pelo bem estar do
paciente e dos familiares, cujos diagndsticos indiquem doencas potencialmente ameacgadoras
a vida (ESPINDOLA,; et al, 2018).

O CP centra-se na melhoria dos sintomas e qualidade de vida dos individuos que se
aproximam do final de suas vidas, além do apoio as rela¢des interpessoais entre amigos e/ou
familiares (SANVEZZO; MONTANDON; ESTEVES, 2018).

Os cuidados paliativos surgiram conforme relatam Gomes e Othero (2016)
oficialmente como prética distinta na area da aten¢do em salde na década de 1960, no Reino
Unido, tendo como precursora Cicely Saunders que iniciou 0 movimento dos cuidados
paliativos, que inclui a assisténcia, 0 ensino e a pesquisa.

Na década de 1970, esse movimento foi trazido para a America por meio de Elisabeth

Kibler-Ross, radicada nos Estados Unidos, que teve contato com os trabalhos de Cicely



Saunders, a partir dai, 0 movimento dissemina-se, passando a integrar os cuidados a pacientes
fora de possibilidade de cura, em diversos paises (MATSUMOTO, 2012).

No Brasil, o CP deu-se inicio a partir dos anos 1980 com crescimento significativo
nos anos 2000 (MATSUMOTO, 2012). Recentemente o Ministério da Satde publicou uma
normativa sobre o Cuidado Paliativo, com a Resolucdo n° 41, de 31 de outubro de 2018, que
estabelece sobre as “diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados
continuados integrados, no &mbito Sistema Unico de Saude (SUS)” (BRASIL, 2018).

Segundo Braga (2009), os Cuidados Paliativos implicam numa versdo holistica, que
considera ndo somente a dimenséo fisica, mas tambem as preocupacdes psicoldgicas, sociais
e espirituais dos pacientes.

Nesse sentido o CP abrange as doencas neurodegenerativas que afetam multiplos
sistemas do corpo humano resultado de problemas nos neurdnios sensoriais e/ou motores
(MAGALHAES e ZATZ, 2006), a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), doenca de causa
desconhecida e incuravél, acomete principalmente os neurénios motores da medula espinhal,
do tronco cerebral e do encéfalo (VIANA, ALVARENGA, 2015).

Segundo SANTOS (2015), a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) tem inicio na idade
adulta, com tempo médio de sobrevida entre trés a cinco anos apds o inicio dos primeiros
sintomas (PONTES, et a; 2010). Silveira (2011) cita que um dos primeiros sintomas sdo
fraqueza muscular progressiva, deterioracdo dos musculos, pode ocorrer tambem caimbras,
fasciculagdes, atrofias e diminuigao da sensibilidade.

A ELA, pode ser dividida de acordo com os tipos como: a ELA lateral esporadica, de
inicio espinhal com sintomas motores e a ELA bulbar, com manifestacfes decorrentes da
abrangéncia dos nervos motores cranianos (SANTOS, 2015).

A ELA, envolve multiplos fatores que acometem tanto ao individuo como a familia.
Nesse sentido os cuidados paliativos, segundo BRAGA (2009) ira preencher um espaco
primordial, pois tem a premissa de coordenar a prestacdo de cuidados com base em uma
avaliacéo criteriosa de necessidades.

O lidar do CP emerge como um dos caminhos, desde que formado por uma equipe

multiprofissional qualificada a atuar de forma holistica nos aspectos biopsicosocioespirituais



do individuo e de sua familia, em cada estagio da doenca (SILVA, et al; 2018). Desta forma,
como cita Ferreira e Costa (2018), o paciente deve ser atendido integralmente, com uma
equipe compartilhando de saberes, responsabilidades e resolugdes das necessidades dos
atendidos.

Um dos profissionais envolvidos na equipe de cuidados paliativos, € o fonoaudidlogo,
conforme relata o parecer do “CFF? n° 42, de 18 de fevereiro de 2016”. O qual exerce a
incumbéncia de modificar ou readaptar o paciente a partir das suas alteracdes sob uma viséo
ampla e humanizada, respeitando as expectativas e o contexto final do individuo
(CAVALCANTE, 2011).

A fonoaudiologia tem a competéncia de realizar um trabalho importante com os
pacientes em cuidados paliativos, uma vez que, como cita Prodomo e Olchik (2018) sdo
frequentes as dificuldades de degluticdo, voz, fala e linguagem nesses individuos. Em
cuidados paliativos, tal profissional, como cita Cavalcante (2011) avalia e conduz para a
melhor terapia e/ou estratégias fonoaudioldgicas com foco na melhoria da qualidade de vida,

sempre respeitando as vontades e autonomia do individuo.

2. HIPOTESE
Espera-se que esta pesquisa contribua com o conhecimento cientifico da atuacdo

fonoaudioldgica em individuos com Esclerose Lateral Amiotréfica em Cuidados Paliativos.

3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral
Apresentar um relato de experiéncia da atuacdo fonoaudioldgica de um paciente com
Esclerose Lateral Amiotrofica internado em uma ala de cuidados paliativos.



3.2 Objetivos Especificos

-Descrever a atuacdo fonoaudiolégica em um paciente com Esclerose Lateral Amiotréfica
internado na ala de cuidado paliativo.

- Apontar a conduta fonoaudioldgica junto a equipe multiprofissional de Cuidados Paliativos
-Caracterizar a comunicacdo alternativa aumentativa no paciente com Escleorose Lateral

Amiotréfica em Cuidados Paliativos.

4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de carater descritivo e retrospectivo, do tipo relato de
experiéncia. Para a revisdo de literatura serdo utilizados livros, dissertacdes, artigos e sites de
pesquisa como a Scielo e a Biblioteca Virtual em Saude. A coleta de dados sera por meio da
analise de prontuério de um paciente com Esclerose Lateral Amiotréfica internado na ala de
cuidados paliativos do Hospital Estadual Geral de Goiania-GO.

Esta pesquisa serd submetida ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) Hospital
Estadual Geral de Goiania- Dr. Alberto Rassi (HGG) para apreciacdo e so sera iniciada apos

aprovacéo do referido CEP.

4.5 Aspectos éticos e legais

Esta pesquisa seguira as Diretrizes e Normas de Pesquisa em Seres Humanos
brasileiras, como a Resolugdo CNS 466/2012. Sera submetida ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) com seres humanos do Hospital Alberto Rassi (HGG), para aprecia¢do. Este
estudo tera inicio apos aprovacdo do referido CEP.

Sera utilizado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) por se tratar de
um estudo retrospectivo, por meio de analise de prontuario de um individuo com Esclerose
Lateral Amiotréfica atendido em uma ala de Cuidados Paliativos, onde a equipe pesquisadora

assegura a privacidade e sigilo dos dados a serem coletados.

4.5.1 Riscos
O estudo a ser realizado nessa pesquisa apresenta risco minimo, que seria o de quebra
de sigilo dos dados coletados. Porém, o pesquisador responsavel garante a privacidade, sigilo

e confidencialidade dos dados, através de guarda segura e sigilosa dos dados coletados. Na



publicacdo dos dados, todas as estratégias serdo utilizadas de maneira que o participante da

pesquisa ndo possa ser identificado, resguardando assim o anonimato do participante.

4.5.2 Sigilo, privacidade e confidencialidade dos dados coletados

Os dados serdo guardados em local seguro pelo pesquisador principal, sendo acessado
apenas pela equipe pesquisadora. Os dados serdo guardados durante cinco anos e apos este
periodo serdo incinerados. Os pesquisadores primardo pela seguranca e guarda dos dados,

resguardando o sigilo e anonimato.

4.5.3 Garantia e divulgacéo dos resultados

Os resultados da pesquisa serdo analisados e alocados em tabelas, figuras ou gréaficos,
que serdo utilizados para elaboracéo e apresentacdo, e posteriormente poderdo ser divulgados
em palestras, conferéncias, periddico cientifico ou outra forma de divulgacdo que propicie o
repasse dos conhecimentos para a sociedade e para autoridades normativas em salde

nacionais ou internacionais.

4.5.4 Beneficios
Os beneficios da pesquisa sdo:
v Apresentar a atuacdo fonoaudioldgica em cuidados paliativos.
v Contribuicao cientifica a area da salde.
v" Orientar a populacdo e comunidade cientifica sobre a atuacdo fonoaudiolégica em
individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica em Cuidados Paliativos.



5. Orgamento
Todas as despesas serdo custeadas pelas pesquisadoras. Os equipamentos eletronicos

que serdo utilizados, ja foram adquiridos. A seguir, apresenta-se um quadro com o

orgamento:

MATERIAL QUANTIDADE CUSTO/UNIDADE TOTAL
Caneta BIC 06 R$ 2,00 R$ 12,00
Notebook Ja adquirido R$ 0,00 R$ 0,00

6. Cronograma
O cronograma previsto para a pesquisa sera executado caso o projeto seja

APROVADO pelo sistema CEP/CONEP.

ETAPAS MESES

Meés 1 Més 2 Meés 3 Més 4 Més 5 Més 6

Etapa 1: X
Elaboracéao
do pré
projeto

Etapa 2: X X X X X X
Revisao de
literatura

Etapa 3: X X X
Coleta de
dados

Etapa 4: X X X
Analise de
dados

Etapa 5: X X
Redacéo
final de
estudo

Etapa 6: X
Apresentacao
do trabalho
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Apéndice |
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto de Pesquisa: Fonoaudiologia e Esclerose Lateral Amiotréfica: relato de
experiéncia em uma ala de cuidados paliativos.

Pesquisadora Responsavel: Ms.Y leris de Cassia de Arruda Mour&o
Equipe de Pesquisa: Candida Queiroz Brito; Gabriela Vieira Coimbra.
Local onde sera realizada a pesquisa: Hospital Estadual Geral de Goiania

Nome do Participante da Pesquisa:
Vocé esta sendo convidado (a) para participar como voluntario nesta pesquisa. Meu nome é Ms.Y leris
de Céssia de Arruda Mourdo, sou a pesquisadora responsavel, e minha area de atuacdo é a
Fonoaudiologia.

O convite esté sendo feito, pois sua contribuigcdo é importante, porém, vocé ndo deve participar contra
a sua vontade. Antes de decidir se vocé quer participar, é importante que vocé entenda porque esta
pesquisa estd sendo realizada, os objetivos da mesma, todos os procedimentos a serem realizados, 0s
possiveis beneficios, riscos e desconfortos que serdo descritos e explicados por mim detalhadamente
mais & frente.

A qualquer momento, antes, durante e depois da pesquisa, vocé podera solicitar maiores
esclarecimentos. Em caso de ddvidas sobre a pesquisa, vocé poderd entrar em contato comigo,
Pesquisadora Responséavel Yleris de Cassia de Arruda Mouro, no telefone (062) 99977566 Se vocé
tiver alguma ddvida sobre os seus direitos como participante nesta pesquisa ou questdes éticas, vocé
podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Alberto Rassi — HGG (um
grupo ndo remunerado, formado por diferentes profissionais e membros da sociedade, que avaliam um
estudo para julgar se ele é ético e garantir a protecdo dos participantes), situado na Avenida
Anhanguera, n® 6.479, Setor Oeste, Goiania, Goias, pelo telefone (62) 3209-9917, de segunda a sexta-
feira, no horéario de 07h as 18h ou pelo e-mail hgg.cep@idtech.org.br.

Vocé tem total liberdade para se recusar a participar, ndo sendo prejudicado, penalizado ou
responsabilizado de forma alguma por sua recusa. Se aceitar participar e depois retirar seu
consentimento, também em nada sera prejudicado(a).

Todas as informacdes coletadas neste estudo seréo estritamente confidenciais. Somente o pesquisador
e/ou equipe de pesquisa terdo conhecimento de sua identidade e nos comprometemos a manté-la em
sigilo ao publicar os resultados dessa pesquisa, que serdo publicados independente dos resultados



obtidos. Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta pesquisa e ndo serdo armazenados para
estudos futuros.
Apbs ser apresentado e esclarecido sobre as informagfes abaixo descritas, no caso de aceitar fazer

parte do estudo, vocé devera rubricar todas as paginas e assinar ao final deste documento elaborado
em duas vias, que também serd rubricado em todas as paginas e assinado por mim, devendo uma via
ficar comigo e a outra com vocé, para que VOcé possa consultar sempre que necessario.

INFORMACOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A PESQUISA

Obijetivo deste estudo: Apresentar um relato de experiéncia da atuacdo fonoaudiol6gica em
um paciente com Esclerose Lateral Amiotréfica na ala de cuidados paliativos do Hospital
Estadual Geral de Goiania.

Populacdo da pesquisa: Sera pesquisado um paciente com Esclerose Lateral Amiotrofica atendidos na
ala de cuidados paliativos no Hospital Estadual Geral de Goiénia.

Procedimentos: Serdo coletados dados no prontuério do paciente.

Riscos e Beneficios em participar da pesquisa: Ha riscos minimos previsiveis nesta pesquisa. O
pesquisador responsavel garante a privacidade, sigilo e confidencialidade dos dados, através de
guarda segura e sigilosa dos dados coletados. Na publicacdo dos dados, todas as estratégias seréo
utilizadas de maneira gue o participante da pesquisa ndo possa ser identificado, resguardando assim o
anonimato do participante.

Ressarcimento: Nao estdo previstos gastos a vocé por participar desta pesquisa.

Indenizagdo: Nao estdo previstos danos a sua salde provocada pela pesquisa.

Este estudo iniciara em.......... , estando previsto o encerramento deste estudo no més de ........... através
da apresentacdo dos trabalhos.

Consentimento do participante

Eu, RG CPF , endereco
, abaixo-assinado, declaro que concordo em
participar do estudo Fonoaudiologia e Esclerose Lateral Amiotroéfica: relato de experiéncia em
uma ala de cuidados paliativos, como voluntario de pesquisa. Declaro que compreendi
perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a minha participacdo no estudo mencionado, tendo
sido devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora Yleris de Cassia de Arruda Mourao
sobre o objetivo desta pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e
beneficios decorrentes de minha participa¢do. Estou consciente de todos 0os meus direitos bem como
das minhas responsabilidades. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer
momento, sem que isto me cause qualquer prejuizo, penalidade ou responsabilidade. Autorizo a
divulgacdo dos dados obtidos neste estudo mantendo em sigilo minha identidade. Informo que recebi
uma via deste documento com todas as paginas rubricadas e assinadas por mim e pelo Pesquisador.

Local e data:
Assinatura Datiloscépica
Nome e assinatura do participante da pesquisa:

Assinatura datilogréfica (polegar direito ou esquerdo)



Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do
participante. Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome:

Assinatura:

Local e data:




