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RESUMO

Objetivo: Descrever a vivéncia de fisioterapeutas na atencao a pacientes com esclerose
lateral amiotrofica (ELA) sob cuidados paliativos no ambito hospitalar. Métodos: Estudo
descritivo, exploratorio, com abordagem qualitativa, realizado com fisioterapeutas das
enfermarias clinica médica e cirurgica de um hospital publico do municipio de Joao Pessoa-
Paraiba-Brasil, mediante entrevista semiestruturada e material empirico submetido a
técnica de analise de conteldo. Resultados: Foram entrevistados oito fisioterapeutas e, da
analise dos dados, emergiram quatro categorias tematicas: |- Compreensao dos cuidados
paliativos; Il- Estratégias dos fisioterapeutas na promocao dos cuidados paliativos a esses
pacientes; lll- Interacao dos fisioterapeutas com a equipe multiprofissional promovendo os
cuidados paliativos na ELA; IV- Vivéncia dos fisioterapeutas ao assistir esses pacientes.
Conclusao: Os fisioterapeutas discorreram seus argumentos com base em sua vivéncia
profissional, destacando-se a necessidade de maiores discussoes e aprofundamentos sobre
a tematica entre esses profissionais para articular a teoria e a pratica.

DESCRITORES: Esclerose amiotrofica lateral; Cuidados paliativos; Fisioterapia; Assisténcia
hospitalar; Equipe interdisciplinar de saude.



ABSTRACT

Objective: Describe the experience of physiotherapists caring for patients with
amyotrophic lateral sclerosis (ALS) undergoing palliative care in a hospital setting.
Methods: A descriptive, exploratory, qualitative study was conducted with physiotherapists
from the internal medicine and surgical wards of a public hospital in the city of Joao
Pessoa, Paraiba-Brazil, using a semi-structured interview and empirical material submitted
to the content analysis technique. Results: Eight physiotherapists were interviewed and
four thematic categories emerged from the data analysis: |- Understanding of palliative
care; lI- Strategies of the physiotherapists to promote palliative care for these patients; Ill-
Interaction of the physiotherapists with the multiprofessional team promoting palliative
care in ALS; IV- Experience of the physiotherapists in assisting these patients. Conclusion:
The physiotherapists based their arguments on their professional experience, highlighting
the need for further discussions and a better understanding of the subject among these
professionals to align theory with practice.

DESCRIPTORS: Amyotrophic lateral sclerosis; Palliative care; Physiotherapy; Hospital care;
Patient care team.



RESUMEN

Objetivo: Describir la vivencia de fisioterapeutas en atencion a los pacientes con esclerosis
lateral amiotrofica (ELA) en cuidados paliativos en ambito hospitalario. Métodos: Estudio
descriptivo, exploratorio, con abordaje cualitativo, realizado con fisioterapeutas de las
enfermerias clinica médica y quirlrgica de un hospital publico de la ciudad de Joao Pessoa-
Paraiba-Brasil, por medio de entrevista semiestructurada y material empirico sometido a la
técnica de analisis de contenido. Resultados: Fueron entrevistados ocho fisioterapeutas vy,
del analisis de los datos, emergieron cuatro categorias tematicas: |- Comprension de
cuidados paliativos; IlI- Estrategias de fisioterapeutas en la promocion de cuidados
paliativos para eses pacientes; Ill- Interaccion de los fisioterapeutas con el equipo
multiprofesional promoviendo los cuidados paliativos en ELA; [V- Vivencia de los
fisioterapeutas al asistir eses pacientes. Conclusion: los fisioterapeutas hablaron sus
argumentos con base en su vivencia profesional, se destacando la necesidad de mayores
discusiones y profundizaciones sobre la tematica entre eses profesionales para articular
teoria y practica.

DESCRIPTORES: Esclerosis lateral amiotrofica; Cuidados paliativos; Fisioterapia; Atencion
hospitalaria; Grupo de atencion al paciente.
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1 INTRODUCAO

Os cuidados paliativos (CP) sdao uma abordagem que melhora a qualidade de vida
dos pacientes adultos e criancas e suas familias diante de doencas que ameacam a vida.
Previnem e aliviam o sofrimento com a identificacao precoce, avaliacao e tratamento da
dor e outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais.” Esses cuidados foram
inicialmente destinados aos pacientes oncologicos, porém, esse tipo de assisténcia deve se
estender a outras doencas croénicas.

Atualmente, estima-se que 40 milhdes de pessoas necessitam de CP a cada ano, das
quais 78% vivem em paises de baixa e média renda. Neste contexto, em todo o mundo,
apenas cerca de 14% das pessoas que precisam desses cuidados, os recebem.’

Diante disso, considera-se que os CP podem ser (teis a qualquer momento apds o
diagndstico de doencas cronicas complexas ou limitantes da vida, porém geralmente sao
mais eficazes no inicio da doenca.? Dentre elas, destaca-se a esclerose lateral amiotrofica
(ELA), um distirbio neurodegenerativo devastador que resulta na morte seletiva de
neuronios motores no sistema nervoso central. Esta progressiva degeneracao leva a um
prognostico de terminalidade para a maioria dos individuos de apenas dois a trés anos apos
o inicio da doenca,® configurando-se como causa comum da morte, a insuficiéncia
respiratoria, frequentemente associada a infeccao.*

Estudos consideram que as pessoas com o diagndstico de ELA podem se beneficiar
com os cuidados paliativos.” A equipe de CP faz parte da abordagem mais ampla de
atendimento multidisciplinar que percorre os diferentes setores de cuidados envolvidos na
prestacao de servicos para pacientes com ELA e suas familias.”

Deste modo, destaca-se a necessidade de englobar diversos profissionais de salde
na prestacao do cuidado na ELA diante da sua multiplicidade de problemas fisicos como a
perda de mobilidade, dificuldades na fala e degluticao, insuficiéncia respiratoria, e de

problemas psicossociais causados por perdas, depressao, luto e sofrimento familiar.*



O profissional fisioterapeuta, como parte da equipe multidisciplinar, tem um papel
importante para complementar o tratamento, uma vez que a fisioterapia adaptada as
necessidades e objetivos do individuo, focada no tratamento dos sintomas e na
maximizacao da funcao e participacao, permite que o individuo com ELA viva sua vida ao
maximo e com qualidade.®

Além disso, nos cuidados paliativos, o fisioterapeuta auxilia os pacientes a
preservarem sua dignidade para que possam viver o mais ativamente possivel com
conforto, além de orientar e dar suporte aos familiares, inclusive ao enfrentar a doenca e
o luto.”

Dessa forma, abordar fisioterapeutas que assistem o paciente com ELA sob CP no
cenario hospitalar, de modo a conhecer suas concepcoes e o desenvolvimento do cuidado,
contribuira para qualificar a assisténcia nesse contexto. Portanto, o objetivo desse estudo
€ descrever a vivéncia de fisioterapeutas na atencao a pacientes com esclerose lateral

amiotrofica sob cuidados paliativos no ambito hospitalar.

2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, com abordagem qualitativa,
desenvolvido com profissionais de fisioterapia que assistiam pessoas portadoras de ELA sob
CP, em outubro de 2018, em um hospital publico do municipio de Jodo Pessoa, considerado
estrutura de saude de referéncia em todo o Estado da Paraiba - Brasil.

A amostra do estudo foi constituida por oito fisioterapeutas que fazem parte da
equipe multidisciplinar atuante nas enfermarias da clinica médica e cirdrgica do referido
hospital e que oferecem assisténcia a pacientes com ELA. A selecdo dessa amostra foi
realizada por conveniéncia atendendo os seguintes critérios de inclusao: estar em
atividade durante a coleta de dados e ter, no minimo, um ano de atuacdao no local
selecionado para a investigacao. Foram excluidos os fisioterapeutas que estavam afastados

do servico, em virtude de férias, licencas, entre outros.



Para viabilizar a coleta de dados, foi utilizado um roteiro de entrevista
semiestruturada contendo questdes norteadoras, de modo que o material empirico foi
obtido a partir de um sistema de gravacao de voz digital.

A analise foi realizada a partir da técnica de analise de conte(ido tematica,® que
utiliza procedimentos criteriosos e objetivos para a descricado do conteldo de um
determinado documento, partindo da producao da palavra.

Sendo assim, foram seguidos os procedimentos propostos pelo autor que se constitui
de trés fases: pré-analise com leitura flutuante; exploracao do material com a codificacao
dos dados através das unidades de registro, originando as categorias tematicas; tratamento
e interpretacao dos resultados obtidos a luz da literatura. Os fisioterapeutas foram
denominados pela letra F seguida de numeracao ordinal de acordo com a sequéncia das
entrevistas realizadas (F1, F2, F3...), garantindo assim, o anonimato dos participantes.

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da
Saude da Universidade Federal da Paraiba, com registro CAAE sob n. 96121518.2.0000.5183
em 11 de setembro de 2018, que esta em consonancia com as observancias éticas da
pesquisa com seres humanos, preconizadas pela Resolucao 466/12, do Conselho Nacional

de Salde, em vigor no pais, principalmente quanto ao consentimento livre e esclarecido.’

3 RESULTADOS

Considerando as caracteristicas dos pesquisados, verificou-se que, dos oito
fisioterapeutas entrevistados, cinco (62,5%) eram do sexo masculino, encontrando-se na
faixa etaria de 29 a 40 anos (35,8 + 4,8 anos), possuiam tempo de formacao profissional
variando de 7 a 18 anos. O periodo de atuacao no referido hospital variou de 1 ano a 3 anos
e 8 meses; trés (37,5%) fisioterapeutas ja realizaram capacitacdo na area de cuidados
paliativos e um deles estava cursando uma poés-graduacao lato sensu em CP.

A seguir, serdo apresentadas quatro categorias tematicas elaboradas a partir da

analise do material empirico do estudo, as quais expressam o fendomeno estudado:
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3.1 Categoria I- Compreensao de fisioterapeutas sobre cuidados paliativos
Nessa categoria tematica, os fisioterapeutas expressam sua compreensao acerca
dos cuidados paliativos, referindo-se a uma assisténcia que objetiva proporcionar conforto
e melhor qualidade de vida, visando amenizar o sofrimento e a dor dos pacientes que
apresentam doencas ameacadoras da vida, conforme os discursos a seguir:
[...] é vocé buscar um tratamento digno e buscando o maior
conforto para o paciente naturalmente evoluir no seu quadro. (F1)

[...] sdo intervencées realizadas para amenizar o sofrimento, a dor
em pacientes que tem doencas ameacadoras da vida. (F3)

[...] um paciente tem um diagndstico de que ndo tem mais um
tratamento, uma conduta especifica que possa levar a cura, entéo
esse paciente é acompanhado com todos os cuidados de uma equipe
multidisciplinar para que ele tenha um conforto, diminuicdo de
dor, conforto do padréo respiratorio [...]. (F4)
3.2 Categoria II- Estratégias utilizadas pelos fisioterapeutas na promoc¢ao dos
cuidados paliativos ao paciente com ELA
Os discursos destacam as estratégias de intervencao fisioterapéutica nos CP aos
pacientes com ELA, a qual é descrita como uma doenca neuromuscular progressiva e
cronica que desencadeia fraqueza muscular generalizada e consequentemente, sintomas
respiratorios, déficits motores e processos algicos.
Todos os fisioterapeutas discursaram sobre o comprometimento respiratério da ELA
e descreveram condutas respiratorias correspondentes, como pode ser visto em trechos a
seguir:
[...] a gente tenta focar no que é vital que é a parte respiratoria,
entdo, atuamos nesse sentido de aliviar a dispneia, dar uma melhor
condicdo do ponto de vista respiratério até a evolucdo da doenca.
(F1)
[...] ELA é uma doenca neuromuscular, entdo esses pacientes tém

dificuldade de respiracdo, tanto que as vezes estdo
traqueostomizados, e a gente participa atuando nessa linha de
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higiene bronquica, deixar o paciente respirar bem, sem desconforto
respiratdrio, mantendo a via aérea do paciente pérvia. (F2)

[...] Paciente com ELA geralmente cursa com a diminuicé@o da forca
muscular respiratéria levando a insuficiéncia respiratéria e a
dependéncia de ventilacGo mecanica, ent@o a fisioterapia promove
cuidado paliativo fazendo esse acompanhamento, conduzindo o
paciente em relac@o a ventilagGo, aos parametros do ventilador e
os cuidados com a higiene e expansibilidade pulmonar [...]. (F4)

[...] o grande diferencial do fisioterapeuta no paciente em cuidado
paliativo com ELA é diminuir o sofrimento por dispneia [...]. (F5)

[...] se ja estiver traqueostomizado e precisar de higiene
brénquica, a gente faz para melhorar o padréo respiratorio. (F6)
Quanto aos déficits motores caracteristicos da doenca, os fisioterapeutas abordam

condutas que visam a funcionalidade do individuo:

[...] mobilizacéo se for o caso ativa, assistida ou passiva [...]. (F4)

[...] dependendo do estdgio da doenca, se o paciente ainda tem
funcionalidade presente, tem deambulacdo, sedestacdo a beira
leito, a gente mantém as atividades que ele consegue fazer e se ele
ja esta acamado, fazemos mobilizacées para prevenir deformidades

[...]. (F6)
[...] A gente atua dando as melhores condicées ao paciente |[...]
prevenindo as consequentes contraturas, o deéficit de forca
muscular que é progressivo [...]. (F7)

Outra estratégia referida sao as condutas que podem ser realizadas para o conforto

e alivio das dores que acometem as pessoas com ELA. Seguem alguns relatos:

[...] amenizar processos algicos, [...] diminuir os desconfortos
relacionados a posturas, a muito tempo de restri¢do ao leito [...].
(F3)
[...] o conforto e posicionamento do paciente no leito [...]. (F4)

[...] Nos pacientes com ELA, geralmente, a gente evita a
imobilidade, faz mobilizacéo para dar conforto [...]. (F8)
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3.3 Categoria llI- Interacao de fisioterapeutas com a equipe multiprofissional
promovendo os cuidados paliativos na ELA

Nessa categoria, os fisioterapeutas relatam as dificuldades de interacao com os
demais profissionais da equipe de cuidados paliativos, expondo a realidade de seu

ambiente de trabalho, como se evidencia nos seguintes relatos:

[...] aqui, no hospital, a gente fica um pouco restrito,
normalmente, o que se tem de interacdo é quando sabemos que
esse paciente, por meio de prontudrio ou por meio de comunicag@o
da enfermagem, entrou nesse processo de paliacéo [...]. (F1)

[...] eu ainda entendo esses contatos e interacbes como muito
rdpido, restrito. Ndo temos reunibes multidisciplinares para
discutir o quadro do paciente, para cada caso, entdo sdo interacées
isoladas [...]. (F3)

[...] normalmente, as experiéncias que eu tive ndo foram com a
equipe multiprofissional, [...] meio que cada um ia e fazia sua
parte e se tivesse alguma intercorréncia, [...] a gente se
comunicava, mas nunca cheguei a sentar com a equipe para tracar
um tratamento do paciente, acho que isso ainda falta. (F6)

[...] A fisioterapia trabalha integrada seguindo assim as acées, a
proposta para o paciente, sendo que a realidade aqui é que a gente
ndo tem wuma interacdo formal, ndo existem protocolos
multiprofissionais [...]. (F8)

Diante de algumas fragilidades relatadas, os profissionais ainda propéem medidas
que possam melhorar o conhecimento sobre os cuidados paliativos, como pode ser visto nos
trechos a seguir:

[...] eu tenho pouco dominio sobre o assunto, mas gostaria muito
de ter, por exemplo, aqui no hospital, mais palestras, qualificacGo
falando sobre cuidados paliativos [...]. (F2)

[...] falta discutir mais esses temas, principalmente, em relacdo

aos pacientes com ELA e outros pacientes com doenca
neuromuscular [...]. (F4)
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3.4 Categoria IV- Vivéncia de fisioterapeutas ao assistir o paciente com ELA sob
CP
Neste, eles discorreram sobre sua pratica profissional, da importancia da

fisioterapia na assisténcia desses individuos, como se depreende nos seguintes discursos:

[...] Assistir paciente com ELA [...] tem o lado muito bom que a
gente pode ver a nossa contribuicGo diante dessa patologia tdo
ameacadora, a gente vé o quanto o paciente ganha junto com a
fisioterapia. (F3)

[...] a gente tenta [...] fazer com que o paciente se sinta capaz de
realizar o que der, sua atividade, sempre da forma mais
independente possivel e quando ocorre as limitacobes [...] vé outra
forma de realizar tal atividade. (F7)

[...] A gente teve alguns pacientes que passaram longos periodos e
trabalha justamente nessa parte [...] de manter o conforto dele e
também de preparar a familia para dar continuidade ao tratamento
no domicilio. (F8)

Além do envolvimento profissional, alguns mencionam ligacdo emocional com as
historias de vida das pessoas com ELA assistidos por eles, como se observa nos relatos a
seguir:

[...] a0 mesmo tempo, tem o lado emocional em que a gente tem
que se preparar muito para lidar com altos e baixos do paciente, da
patologia; entendo que nossa atuac@o é muito limitada visto que é
uma doenca que ndo tem cura, ent@o, temos que estar preparados
e preparar o paciente para esse prognostico tao reservado. (F3)

[...] A vivéncia é que é complicado ver o ser humano na situacdo
em que eles proprios sabem como vai ser o destino [...] é uma
vivéncia dificil. (F7)

Ainda nessa categoria, enquadram-se discursos em que foi possivel observar a
dificuldade de vivenciar os cuidados paliativos na sua pratica clinica, conforme os trechos
a seguir:

[...] ao falar em paliacdo, normalmente ainda tem aquela ideia de
fazer o minimo possivel, é o que eu percebo nhuma equipe como um
todo [...] muita gente toma essa paliacGo como forma de dizer

“Olha, ndo posso fazer mais nada por esse paciente” [...] existe
uma distancia grande entre a teoria e a pratica. (F1)
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[...] Pacientes com esclerose, eu jd tive uma vivéncia [...] mas ndo
identifiquei se esses pacientes ficaram com a defini¢cGo de cuidados
paliativos, porque eram acompanhados, dependentes de ventilacéo
e as vezes ficavam internados, traqueostomizados [...] mas se por
exemplo, esse paciente tivesse uma parada, uma instabilidade
hemodindmica, existia o recurso de investir, fazia exames
frequentemente. (F4)
4 DISCUSSAO
Os CP proporcionam alivio da dor e outros sintomas angustiantes; afirmam a vida e
consideram o morrer como processo normal; nao pretendem acelerar nem adiar a morte;
oferecem um sistema de apoio em equipe para ajudar os pacientes a viver o mais
ativamente possivel até a morte, aumentando a qualidade de vida e influenciando
positivamente o curso da doenca, além de atender as necessidades das familias. '
Dessa forma, foi possivel observar que apesar de a maioria dos participantes do
estudo nao terem capacitacao em CP, compreendem aspectos desta abordagem, como a
busca do conforto, qualidade de vida, amenizacao da dor e do sofrimento.

' ao analisar a vivéncia de uma equipe que presta CP, em

Autores de um estudo,’
nivel hospitalar, incluindo fisioterapeuta, também observaram que as profissionais o
compreenderam como uma assisténcia prestada ao paciente fora de possibilidade de cura,
objetivando-se o controle dos sintomas.

A ELA apresenta uma progressao implacavel capaz de desencadear inumeros

sintomas e incapacitacdo motora absoluta do portador. Em uma pesquisa nacional’

com
567 pacientes de cinco grandes centros de atendimento clinico de ELA nos Estados Unidos,
identificou-se a prevaléncia dos sintomas da doenca: fadiga (90%); rigidez muscular (84%);
caibras musculares (74%); falta de ar (66%); dor (59%); dentre outros. A falta de ar foi um
dos trés sintomas mais relatados e que causa mais incomodo, porém, € o mais
efetivamente tratado.

A fisioterapia, quando introduzida precocemente, preservara a funcao

cardiopulmonar e a integridade muscular, que sao componentes necessarios para
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maximizar a capacidade funcional, contudo, o paciente sera beneficiado mesmo quando
sua resisténcia é baixa e o fim da vida esta préximo.™

Portanto, os fisioterapeutas estdao de acordo com a literatura ao descreverem, na
Categoria Il, o comprometimento respiratorio na ELA e suas condutas para abordar esses
sintomas, pois uma pesquisa’ evidencia que as deficiéncias respiratorias da doenca estdo
relacionadas a fraqueza muscular respiratoria que prejudica a capacidade de limpar as
secrecoes nas vias aéreas. Assim, algumas intervencoes fisioterapéuticas que beneficiam
sd0 o recrutamento de volume pulmonar e técnicas de desobstrucdo das vias aéreas.®

Os participantes desse estudo também fazem referéncia a traqueostomia e suporte
ventilatério a esses individuos, cujos papéis geram crescente discussao. Os pacientes que
apresentam problemas graves de secrecao ou nao toleram a ventilacdo nao invasiva,
consideram a traqueostomia como procedimento eletivo, apesar de aquele tipo de
ventilacao demonstrar eficacia na reducao dos sintomas, melhorando a qualidade de vida e
a prolongando.?

Ainda na Categoria IlI, os exercicios dentro das condutas fisioterapéuticas para
abordar os déficits motores sao relatados como dependentes do estagio da doenca. Devido
as limitadas evidéncias quanto aos beneficios e riscos do exercicio no paciente com ELA, o
fisioterapeuta precisa monitorar cuidadosamente e ajustar o modo e intensidade do
exercicio, respeitando as fases de progressao da doenca, evitando fadiga excessiva e
possiveis danos.®

Quanto a dor, os fisioterapeutas fazem intervencées para o seu controle e destacam
a importancia de evitar a imobilidade e do posicionamento no leito conforme relatos da
Categoria Il. Corroborando isso, estudo® revela que, a depender da causa da dor, as
intervencoes fisioterapéuticas podem incluir exercicios de amplitude de movimento (ADM),
alongamento passivo, mobilizacoes articulares e orientacbes quanto ao suporte e a
protecao articular adequada. Embora a ELA nao afete principalmente as vias da dor, outros

fatores podem causa-la como os comprometimentos musculoesqueléticos, a perda de ADM,
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a imobilidade, a fraqueza muscular, dificuldade de posicionamento, edema e lesdes agudas
como entorses, distensdes e quedas.®

De acordo com os relatos referentes a Categoria lll que abordam a interacao dos
fisioterapeutas com a equipe multidisciplinar de CP, uma das fragilidades destacadas foi a
comunicacao e a interacdo entre os profissionais. Logo, os profissionais de salde precisam
aprimorar suas habilidades de comunicacao, visto que em cuidados paliativos, a equipe
trabalha em colaboracdo para coordenar todos os aspectos do cuidado.?

No estudo supracitado," a comunicacdo é entendida pelas entrevistadas como
estratégias para transpor as dificuldades e limitacoes encontradas no trabalho em equipe
multiprofissional.

Pode-se afirmar que o trabalho multiprofissional nos CP é importante, contudo, é
necessaria a interdisciplinaridade para que o cuidado ao paciente e familia seja efetivo.
Entdo, para alcancar a exceléncia nesses cuidados, devera existir uma equipe de ambito
interdisciplinar e interprofissional, cujas dedicacdes se quantificarao em funcao das
necessidades concretas de atencdo.™

Quanto ao fato de os profissionais tentarem propor medidas que melhorem o
conhecimento sobre CP, na Categoria Ill, depreende-se que é considerado pertinente, pois
alguns obstaculos estao relacionados a falta de capacitacao e treinamento dos profissionais
para identificar e iniciar uma abordagem paliativa abrangente como a caréncia de recursos
que atendam as necessidades e resisténcias quanto a mudancas na organizacao dos
servicos por falta de informacéo sobre o processo."

Os discursos da Categoria IV, sobre as vivéncias dos fisioterapeutas ao assistirem
pessoas com ELA sob CP, ratificam o que outros autores’ preconizam, posto que é papel do
fisioterapeuta instituir um plano de condutas que facilite a adaptacao do paciente ao
declinio fisico progressivo e suas implicacdes emocionais, espirituais e sociais, até a morte.

Além disso, os fisioterapeutas em cuidados paliativos ajudam os pacientes e as familias a
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preencher a lacuna entre o cotidiano real e o ideal, com o objetivo de maximizar a
seguranca, a autonomia e o bem-estar.'

Ainda foi relatado, na Categoria IV, o envolvimento emocional e a dificuldade em
acompanhar pacientes com diagnostico de uma doenca progressiva sem prognostico de
cura. Assim, é necessario desenvolver sistemas de apoio e educacdao que ajudem os
profissionais de salde no controle do sofrimento emocional e moral que encontram na
pratica da ELA."

Portanto, € essencial que o profissional saiba gerenciar suas emocoes, pois isso se
reflete no trabalho interdisciplinar em CP, retomando-se maiores discussdes sobre esse
assunto. Estudo de revisao® identificou que desenvolver diretrizes de melhores praticas e
protocolos para melhorar a comunicacdo entre os profissionais de salde pode aliviar a
carga emocional e o sofrimento que os pacientes de ELA e sua familia enfrentam.

Sabe-se ainda da necessidade de uma abordagem colaborativa a ELA envolvendo
muitos servicos e dessa forma, € importante garantir que esses servicos oferecam um
atendimento coordenado ao paciente?, mesmo diante da possibilidade de existirem
limitacbes dentro e entre as equipes de cuidados por diferentes modos de assisténcia.

Quanto a dificuldade de vivenciar os CP na pratica clinica relatada por alguns
fisioterapeutas ainda na Categoria IV, é possivel afirmar que essa dificuldade pode partir
da pouca experiéncia nessa area de CP destinados a pessoas com ELA ou até mesmo de
limitacoes na compreensao dos principios dos CP. No passado, essa abordagem era
considerada apenas nos estagios posteriores da progressao da ELA, proximo a
terminalidade, mas, atualmente, considera-se apropriada desde o diagndstico,™
particularmente pelo prognodstico reservado, contudo, ha um desafio em explicar o papel
antecedente dos CP a todos os envolvidos.?

A medida que a ELA progride, os individuos vao se tornando incapazes de se mover,
comunicar-se, viver de forma independente e com menos autonomia, de modo que podem

apresentar sentimentos reduzidos de valor proprio.” Ainda assim, pesquisadores
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consideram erronea a suposicao de que nao ha mais nada a se fazer por esses pacientes, se
ha vida, existe necessidade do cuidar. Portanto, a equipe interdisciplinar deve atuar no
sentido de ajudar um individuo a buscar qualidade de vida, e quando ndao é mais possivel

acrescer quantidade, pode-se fortalecer sua esséncia e dignidade como ser humano."

5 CONCLUSAO

Os fisioterapeutas discorreram seus argumentos com base em sua vivéncia
profissional e destacaram o papel do fisioterapeuta na equipe multidisciplinar dos CP aos
pacientes de ELA, descrevendo as condutas de acordo com os comprometimentos clinicos
da doenca.

Faz-se necessario evidenciar as dificuldades que alguns profissionais apresentaram
em compreender os cuidados paliativos, dessa forma, espera-se que este estudo possibilite
a abertura de espacos de discussao sobre a tematica entre os fisioterapeutas que atuam
diretamente nesta area, permitindo que articulem a teoria e a pratica com vistas a buscar
novas possibilidades de pensar e atuar.

No tocante as limitacoes desta pesquisa, nao se permite fazer generalizacdes por
ser de natureza qualitativa, haja vista o nUmero reduzido de profissionais que integraram o
estudo, e o fato de o cenario envolver unidades de clinicas médica e cirlrgica. Assim, este
estudo pode ser ampliado aos demais profissionais da salde que atuam em cuidados
paliativos e em outros cenarios de pratica hospitalar, como as unidades de terapia

intensiva e ambulatorios.
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS AO PACIENTE COM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA: VIVENCIA DE FISIOTERAPEUTAS NO AMBITO HOSPITALAR

Pasquisador: THAISA DIAS DE CARVALHO COSTA

Area Tomatica:

Versho: 1

CAAE: 96121518 2.0000 5183

Instituicho Proponente: Hospital Universitario Lauro Wanderley/UFPB
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Numero do Parecer: 2.920.969

Apresentagdo do Projeto:

O projeto. Cuidados paliativos ao paciente com esclerose lateral amiotréfica: vivéncia de fisioterapeutas no
ambito hospitalar € um projeto de pesquisa de Thaisa Dias de Carvalho Costa, fisioterapeuta do Hospital
Universitanio Lauro Wanderley/EBSERH/UFPB. Trata-se de um estudo exploratério de campo, com
abordagem qualitativa, que sera realizado no Hospital Universitario Lauro Wanderley - HULW, na Cidade de
Jodo Pessoa/PB, a ser desenvolvido nos meses de outubro € novembro de 2018. A amostra sera
constituida por 05 fisioterapeutas que fazem parte da equipe multidisciplinar atuante na Clinica Médica do
referido hospital e que dfo assisténcia aos pacientes portadores de esclerose lateral amiotrofica - ELA. O
estudo tem como critérios de inclusdo. estar em atividade durante a coleta de dados ter, no minimo, um ano
de atuaglo no local selecionado para a investigagao. Para a coleta de dados, sera utilizado um roteiro de
entrevista semiesiruturada e o material empirico sera apreendido mediante o sistema de gravagdo de voz
digital, alem da utilizagao das técnicas de observagao assistematica e o diario de campo. A analise dos
dados sera realizada a partir da técnica de analise de conteudo tematica, seguindo 0s seguintes

procedimentos: pré-analise; exploragdo do material, tratamento e interpretagao dos resultados obtidos.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primério: Conhecer a vivéncia de fisioterapeutas na atengao a pacientes com esclerose

Enderego:  Hospital Univarsitario Lauro Wanderley - 2° andar - Campus | - UFPB

Balrro:  Cidade Universitaria CEP: 58 059.900 N
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lateral amiotréfica sob cuidados paliativos no ambito hospitalar.

Objetivos Secundarios: Investigar a compreensao do fisioterapeuta sobre cuidados paliativos; Descrever as
ac¢des do fisioterapeuta na promog&o dos cuidados paliativos aos pacientes com ELA; Identificar como
ocorre a interacao do fisioterapeuta com os demais profissionais da equipe multiprofissional que promove
cuidados paliativos aos pacientes com ELA.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Esta pesquisa oferece risco previsivel minimo aos seus participantes (pacientes e fisioterapeutas) e
caso decida n&o participar do estudo, ou resolver a qualquer momente desistir do mesmo, sua decisao sera
respeitada e vocé nao sofrerd nenhum tipo de prejuizo.

Beneficios: Essa pesguisa visa abordar fisioterapeutas que assistem o paciente com ELA sob cuidados
paliativos no cenario hospitalar, de modo a conhecer suas concepgdes e o desenvolvimento do cuidado. O
resultado desta podera contribuir para qualificar a assisténcia nesse contexto.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O estudo é relevante tendo em vista que a cada ano, estima-se que 40 milhdes de pessoas necessitam de
cuidados paliativos, 78% delas vivem em paises de baixa e média renda. Em todo o mundo, apenas cerca
de 14% das pessoas que precisam de cuidados paliativos atualmente os recebem. Os cuidados paliativos
(CP), de acordo com a World Health Organization, sdo uma abordagem que melhora a qualidade de vida
dos pacientes adultos e criangas e suas familias que enfrentam problemas associados a doengas que
ameagam a vida. Previnem e aliviam o sofrimento através da identificagao precoce, avaliagao correta e
tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais ou espirituais.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagado obrigatéria:
Apos analise detalhada do protocolo de pesquisa, constatamos que todos os termos foram apresentados
corretamente.

Recomendagdes:

Recomenda-se que o pesquisador responsavel e os colaboradores cumpram, em todas as fases do estudo,

a metodologia proposta e aprovada pelo CEP/HULW.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
N&o foram identificadas pendéncias e/ou inadequagées. Em face do exposto, sou favoravel ao

Enderego: Hospital Universitario Lauro Wanderley - 2° andar - Campus | - UFPB
Bairro: Cidade Universitaria CEP: 58.059-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
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desenvolvimento do projeto de pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Ratificamos o parecer de APROVAGAO do protocolo de pesquisa, emitido pelo Colegiado do CEP/HULW,
em reunido ordinaria realizada em 11 de setembro de 2018.

OBSERVAGOES IMPORTANTES PARA O(S) PESQUISADORES

. O participante da pesquisa e/ou seu responsavel legal devera receber uma via do TCLE na integra, com
assinatura do pesquisador responsavel e do participante e/ou responsavel legal. Se o TCLE contiver mais
de uma folha, todas devem ser rubricadas e com aposi¢ao de assinatura na Ultima folha. O pesquisador
devera manter em sua guarda uma via do TCLE assinadc pelo participante por cinco anos.

. O pesquisador devera desenvolver a pesquisa conforme delineamento aprovado no protocolo de pesquisa
e so descontinuar o estudo somente apés analise das razdes da descontinuidade, pelo CEP que o aprovou,
aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante ou
quando constatar a superiocridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram agao
imediata

Lembramos que € de responsabilidade do pesquisador assegurar que o local onde a pesquisa sera
realizada oferega condigdes plenas de funcionamento garantindo assim a seguranga e o bem-estar dos
participantes da pesquisa e de quaisquer outros envolvidos.

Eventuais modificagdes ao protocolo devem ser apresentadas por meio de EMENDA ao CEP/HULW de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.

O pesquisador devera apresentar o Relatério PARCIAL E/OU FINAL ao CEP/HULW, por meio de
NOTIFICACAO online via Plataforma Brasil, para APRECIACAO e OBTENGAQ da Certidao Definitiva por
este CEP. Informamos que gualquer alteragdo no projeto, dificuldades, assim como os eventos adversos
deverao ser comunicados a este Comité de Etica em Pesquisa através do Pesquisador responsavel uma
vez que, apbs aprovagao da pesquisa o CEP-HULW torna-se co-responsavel,

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagoes Basicas PB__INFORMACOES_BASICAS_DO_P 17/08/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1198186.pdf 09:40:46
Qutros FICHA_DE_CADASTRO_DA_GEP.pdf 17/08/2018 [THAISA DIAS DE Aceito

09:32:59 |CARVALHO COSTA [
Projeto Detalhado | ProjetoCOMITErevisado.doc 17/08/2018 [THAISA DIAS DE eito
Endere¢o: Hospital Universitario Lauro Wanderley - 2° andar - 6ampu5 | UFPB. \\‘
Bairro: Cidade Universitaria CEP: 58,059-900 \'
UF: PE Municipio: JOAO PESSOA g 1
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{ Brochura ProjetoCOMITErevisado.doc 09:28:32 |CARVALHO COSTA | Aceito
Investigador
Cronograma CRONOGRAMA.doc 17/08/2018 | THAISA DIAS DE Aceito
09:28:07 |CARVALHO COSTA
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_ASSINADA pdf 17/08/2018 | THAISA DIAS DE Aceito
09:26:52 |CARVALHO COSTA
TCLE / Termos de | TERMOCONSENTIMENTOLIVREEESC| 10/08/2018 | THAISA DIAS DE Aceito
Assentimento / LARECIDO . doc 12:31:51 |CARVALHO COSTA
Justificativa de
Auséncia
Orgamento Orcamento.doc 10/08/2018 | THAISA DIAS DE Aceito
12:29:03 | CARVALHO COSTA

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP: a
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ANEXO 2 -NORMAS DA REVISTA DE SUBMISSAO DO ARTIGO

FORMATACAO GERAL DO MANUSCRITO
FORMATO: “.doc”;
FOLHA: Tamanho A4;
MARGENS: 2,5 cm nas quatro margens;

FONTE: Trebuchet MS; fonte 11 (incluindo tabelas e referéncias). Para citacdo direta com

mais de 3 linhas, utilizar fonte 10.

ITALICO: Somente para palavras ou expressdes em idioma diferente do qual o manuscrito

foi redigido ou em transliteracao de depoimentos.

NOTAS DE RODAPE: a partir da segunda pagina, usar os seguintes simbolos e nesta

sequéncia: 1,1,5,11,#, 8§, 111, etc.
ESPACAMENTO: Duplo no decorrer do manuscrito, inclusive no resumo.

Simples para titulo, descritores, citacao direta com mais de trés linhas e em transliteracao

de depoimento.

LIMITE DE PALAVRAS CONFORME CATEGORIA DE ARTIGO (incluindo referéncias):
1. Editorial - Limite maximo de 600 palavras;

2. Artigos originais - Limite maximo 4500 palavras;

3. Revisao - Limite maximo de 5000 palavras;

ANALISE DE PLAGIO

A partir de Janeiro de 2019, uma nova etapa sera inserida no processo de revisao dos

manuscritos. Um software ira avaliar a questao de plagio, tendo os seguintes resultados:

- Até 25% de plagio - sera enviada uma carta aos autores, contendo orientacoes e

recomendacoes;
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- Mais de 50% de plagio - sera realizada a captacao dos autores e da instituicao, sendo

cumpridas as questdes e deveres éticos em relacao aos trabalhos cientificos
ESTRUTURA DO MANUSCRITO

1. Titulo (Portugués,inglés, Espanhol)
2. Resumo (nos 3 idiomas do titulo)

3. Descritores (nos 3 idiomas do titulo)
4. Introducao

5. Metodologia

6. Resultados

7. Discussao

8. Consideracoées finais/conclusao

9. Referéncias

OBS: AGRADECIMENTOS, APOIO FINANCEIRO OU TECNICO, DECLARACAO DE CONFLITO DE

INTERESSE FINANCEIRO E/OU DE AFILIACOES:

> E responsabilidade dos autores as informacdes e autorizacdes relativas aos itens

mencionados acima;

> Devera contar em uma nova secao, logo apos a conclusdo. Citar o nimero do edital ao

qual a pesquisa esta vinculada.
FORMATACAO DA ESTRUTURA DO MANUSCRITO

0 manuscrito nao podera ter a identificacao dos autores, esta identificacdo devera estar

somente na pagina de identificacao.
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As palavras “RESUMO”, “DESCRITORES”, “INTRODUCAO”, “METODO”, “RESULTADOS”,
“DISCUSSAO”, “CONSIDERACOES FINAIS/CONCLUSAO”, “REFERENCIAS” e demais que
iniciam as secOes do corpo do manuscrito devem ser digitadas em CAIXA ALTA, NEGRITO E

ALINHADAS A ESQUERDA.

TITULO

Deve aparecer nos 3 idiomas do Resumo;

Tem limite de 16 palavras;

CAIXA ALTA, NEGRITO, ESPACAMENTO SIMPLES E CENTRALIZADO.
RESUMO

Incluir, de forma estruturada, informacdes de acordo com a categoria do artigo. Inclui:

objetivo, método, resultados e conclusao.

Texto limitado a 150 palavras, no idioma no qual o artigo foi redigido;
Nao poderao conter abreviaturas, nem siglas.

DESCRITORES

Apresentados imediatamente abaixo do resumo e no mesmo idioma deste, sendo a palavra

“descritores” em: CAIXA ALTA E EM NEGRITO;

Inserir 5 descritores, separando-os por ponto e virgula, e a primeira letra de cada descritor

em caixa alta;
Os descritores devem identificar ou refletir os principais topicos do artigo;
Preferencialmente, as palavras utilizadas nos descritores nao devem aparecer no titulo;

Para determina-los, consultar a lista de Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) —

http://decs.bvs.br; Lembrar de clicar em: “Descritor Exato”.
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Também poderdao ser utilizados descritores do Medical Subjetc Headings (MeSH) —

www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html.

Espacamento simples entre linhas, conforme exemplo:

DESCRITORES: Educacao; Cuidados de enfermagem; Aprendizagem; Enfermagem; Ensino.
INTRODUCAO

Deve conter justificativa, fundamentacao teoérica e objetivos. A justificativa deve definir
claramente o problema, destacando sua importancia, lacunas do conhecimento, e o

referencial tedrico utilizado quando aplicavel.
METODOLOGIA

Deve conter o método empregado, periodo e local em que foi desenvolvida a pesquisa,
populacao/amostra, critérios de inclusao e de exclusao, fontes e instrumentos de coleta de

dados, método de analise de dados.

Para pesquisa que envolva seres humanos os autores deverao explicitar a observacao de
principios éticos, em acordo com a legislacdao do pais de origem do manuscrito, e informar
o nimero do parecer de aprovacdo por Comité de Etica em Pesquisa de acordo com a

legislacao vigente.

Ressalta-se a importancia da insercdo do Parecer do Comité de Etica na sessdo

“documentacao suplementar”, no ato da submissao do artigo.
RESULTADOS

Informacodes limitadas aos resultados da pesquisa. O texto deve complementar informacoes

contidas em ilustracoes apresentadas, nao repetindo os dados.

Inserir sempre o valor de “n” e a porcentagem entre parénteses. Lembrando que n abaixo

de 10 devera estar escrito por extenso e igual ou acima de 10 devera ser numérico.
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Exemplo: “Dos 100 participantes, 15 (15%) referiram melhora do quadro e seis (6%)

referiram piora”.
DISCUSSAO

Apresentacao de aspectos relevantes e interpretacao dos dados obtidos. Relacdao e
discussao com resultados de pesquisas, implicacoes e limitacoes do estudo. Nao devem ser

reapresentados dados que constem nos resultados.
CONCLUSOES OU CONSIDERACOES FINAIS

Destacar os achados mais importantes, comentar as limitacoes e implicacées para

pesquisas futuras;

Fundamentadas nos objetivos, resultados e discussao, evitando afirmacées nao
relacionadas ao estudo e/ou novas interpretacées. Incluir as contribuicées do estudo

realizado.
AGRADECIMENTOS

Destinar nesta secao os agradecimentos as agéncias de financiamentos ou organizacoes que

de alguma forma contribuirdao para a realizacao do estudo.
Nao se aplica agradecer pessoas ou autores que colaboraram na pesquisa.
REFERENCIAS

As referéncias devem ser numeradas consecutivamente na ordem em que aparecem no

texto pela primeira vez, e apresentadas de acordo com o estilo Vancouver.
Limite maximo de 30 referéncias;
Exclusivamente, para Artigo de Revisao, nao ha limite quanto ao nimero de referéncias;

Sugere-se incluir referéncias atuais e estritamente pertinentes a problematica abordada,

evitando nUmero excessivo de referéncias em uma mesma citacao;
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Artigos disponiveis online devem ser citados segundo normas de versao eletronica;
ANEXOS

Os anexos, quando indispensaveis, devem ser citados no texto e inseridos apds as

referéncias.
ORIENTACOES PARA ILUSTRACOES
Por ilustracoes entendem-se tabelas, quadros e figuras (graficos, diagramas, fotos).

Sao permitidas, no maximo, 5 ilustracoes as quais devem ser numeradas consecutivamente,

em algarismos arabicos
Devem ser indicadas no texto com a primeira letra maiUscula.
Exemplo: Tabela 2, Quadro 1, Figura 3.

A fonte das informacdes da ilustracao, quando resultante de outra pesquisa, deve ser

citada e constar nas referéncias
Tabelas e quadros
Dimensao maxima de 22 cm de altura por 16,5 cm de largura

Utilizar tracos internos somente abaixo e acima do cabecalho e, na parte inferior da

tabela;
Nao devem apresentar nem linhas verticais e horizontais no interior da tabela

Devem ser inseridas o mais proximo possivel da indicacao, e desenhadas com ferramenta

apropriada do Microsoft Word for Windows 98® ou compativeis.
Utilizar fonte Trebuchet MS, tamanho 11, espacamento simples entre linhas.

O titulo de tabelas e quadros deve ser colocado imediatamente acima destes, com

espacamento simples, sem negrito. Seguindo os exemplos abaixo:
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Exemplo 1: Quadro 1 - Intervencoes de enfermagem. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2010 (Sem

ponto final)

Exemplo 2: Tabela 1 - Caracteristicas socioecondémicas de gestantes portadoras de diabetes

mellitus tipo Il. Curitiba, PR, Brasil, 2015 (Sem ponto final)
Figuras (Graficos, Diagramas, Fotos)
Dimensao maxima de 22 cm de altura por 16,5 cm de largura.

Devem ser apresentadas no texto, o mais proximo possivel da indicacdao, e anexadas em
arquivo separado, com qualidade necessaria a publicacao. Preferencialmente, no formato

JPEG, GIF ou TIFF, com resolucao minima de 300 dpi.

O titulo da figura deve ser colocado imediatamente abaixo desta, separado por ponto do

nome da cidade, estado, pais e ano. Esses ultimos separados por virgula e sem ponto final.

Exemplo: Figura 1 - Estilos de lideranca segundo a Teoria do Grid Gerencial. Sao Paulo, SP,

Brasil, 2011

Nao sdao publicadas fotos coloridas e fotos de pessoas (exceto as de acesso publico, ja

publicadas).
ORIENTACOES PARA CITACOES E DEPOIMENTOS
1) Citacao indireta ou parafrase

Informar o nimero da referéncia imediatamente ao término do texto, sem espaco, entre

parénteses, e antes do sinal grafico.

Exemplo: O enfermeiro contribui para a prevencao de condicdes incapacitantes1.
2) Citacao sequencial/intercalada

Separar os numeros de cada referéncia por traco, quando for sequencial.

Exemplo: 8-10 - a informacao refere que as referéncias 8, 9 e 10 estao inclusas.
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Separar os nUmeros de cada referéncia por virgula, quando for intercalada.
Exemplo: 8,10 - a informacao refere que as referéncias 8 e 10 estao inclusas.
3) Citacao direta com até trés linhas

Inserida no corpo do paragrafo e entre aspas. O nimero e pagina correspondentes a

citacao literal devem constar sobrescritos, entre parénteses e separados por dois pontos.
Exemplo: 8:13 - a informacao se refere a referéncia 8, pagina 13.
4) Citacao direta com mais de trés linhas

Constar em novo paragrafo, justificado a direita e com recuo de 4 cm da margem

esquerda, digitada em fonte Trebuchet MS 10, espaco simples entre linhas, sem aspas.

O numero e pagina correspondentes a citacao direta devem constar sobrescritos, entre

parénteses e separados por dois pontos.
Exemplo: (8:345-6) o nimero 8 se refere a referéncia e o 345-9 as paginas.
5) Depoimento

A transliteracdo de depoimento devera constar em novo paragrafo, digitada em fonte

Trebuchet 11, italico, com espacamento simples entre linhas, sem aspas.
Comentarios do autor devem estar entre colchetes e sem italico.

A identificacdao do sujeito deve ser codificada (explicar a codificacao na metodologia),

entre parénteses, sem italico e separada do depoimento por ponto.

Exemplo: [Comunicacado] é vocé expressar algo, dizer alguma coisa a alguém € o ato de se

comunicar [...]. (Familiar 2)
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