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INTRODUÇÃO

A amplitude de conhecimentos e avanços técnico-científicos vista
nas últimas décadas acarretou uma transformação nas
características dos pacientes internados nas unidades de terapia
intensiva (UTI) e enfermarias pediátricas(1)
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A filosofia da abordagem de cuidados paliativos (CP)
propõe um diálogo entre as propostas de tratamento e
os objetivos do paciente ou daqueles que por ele
respondem em face de toda e qualquer doença capaz
de ameaçar a continuidade da vida.(1)
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De acordo com a Organização Mundial da Saúde (OMS)

(2002), a oferta de cuidados paliativos focados na pessoa,
e não na doença, planejada de forma conjunta desde o
diagnóstico, surge como alternativa para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e sua capacidade de lidar
com a situação de maneira eficaz. (1)
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O objetivo desta aula é trazer à tona os desafios enfrentados
no estabelecimento de um modelo e uma equipe de cuidados
paliativos pediátricos (CPP) dentro de um hospital pediátrico
de alta complexidade na cidade de São Paulo em que a
esmagadora maioria dos pacientes graves encontra-se
internada na UTI, mas se aplica a outros centros similares.
Paralelamente, alguns princípios básicos de CPP são discutidos.
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CUIDADOS PALIATIVOS NA UTI PEDIÁTRICA

O principal objetivo da medicina intensiva é
utilizar recursos terapêuticos de suporte
avançado de vida em pacientes com
doenças com alto potencial de letalidade. (1)
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A frequência de doenças crônicas e debilitantes, que podem
encurtar a vida do paciente pediátrico, vem aumentando, isto é,
muitos sobrevivem mas ficam dependentes do uso de tecnologia
(traqueostomia, tubos de nutrição gástrica, marca-passo,
dispositivos de suporte ventricular etc.).
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Esse cenário leva a uma mudança na orientação
médica, com a introdução idealmente de princípios
de cuidados paliativos paralelamente aos cuidados
restauradores da saúde.

Nos casos nos quais se esgotam os recursos
terapêuticos, o paciente passa por uma transição,
da ênfase da meta de cura para a ênfase no
conforto de forma holística e integral. (1)
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Todos vivemos diante de imensa barreira sociocultural que
dificulta a discussão sobre o tema da finitude e da morte,
especialmente em pediatria.

“A caricatura que melhor a representa é a do ser humano que
não pode morrer, com tubos em todos os orifícios do corpo,
tendo por companhia ponteiros e ruídos de máquinas(..)
O silêncio impera, tornando penosa a atividade dos profissionais
de saúde com pacientes gravemente enfermos. O
prolongamento da vida e do tempo da doença amplia o
convívio entre pacientes, familiares e equipe de cuidados, com
aumento do estresse e risco de colapso”

Kovácz, M.J.PSICOLOGIA: CIÊNCIA E PROFISSÃO, 2011, 31 (3), 482-503
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A morte se torna ao mesmo tempo interdita e
companheira íntima das pessoas, incluindo os bebês,
as crianças e os adolescentes.

Tal dualidade vai se revelar também na concepção de
que não se deve falar sobre a doença com pacientes, o
que se acarreta distúrbios na comunicação
potencializados pelo processo de adoecimento
(conspiração do silêncio)

Kovácz, M.J.PSICOLOGIA: CIÊNCIA E PROFISSÃO, 2011, 31 (3), 482-503
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Porém, refletir sobre a morte permite que questionemos uma
sociedade que coloca o foco na eficiência, eficácia e efetividade de
todos os processos. Refletir sobre a morte nos tempos e contextos
atuais também permite que questionemos uma sociedade em que as
pessoas morrem sós, abandonadas, muitas vezes rodeadas apenas de
tubos e máquinas. Questiona uma sociedade que despe os indivíduos
de sua identidade e os transforma em algo (um número, uma doença,
um “caso”) (2).
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Cross Country Comparison of Expert Assessments of 
the Quality of Death and Dying 2021 Vol. 63 No. 4 
April 2022 Quality of Death and Dying
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.015

Com base nas pontuações da
avaliação, vinte e um países
receberam nota negativa, sendo
apenas dois – República Checa
(66º) e Portugal (75º) – países de
rendimento elevado.

https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.015
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1. Os locais onde os profissionais de saúde tratavam os pacientes eram limpos, seguros e confortáveis
2. Paciente conseguiu ser cuidado e faleceu no local de sua escolha
3. Os prestadores de cuidados de saúde forneceram níveis adequados e tratamentos que prolongaram a 

qualidade de vida
4. Os profissionais de saúde apoiaram as necessidades espirituais, religiosas e culturais do paciente
5. Os cuidados foram bem coordenados entre diferentes prestadores de cuidados de saúde
6. Os prestadores de cuidados de saúde controlaram a dor e o desconforto nos níveis desejados pelo 

paciente
7. Os prestadores de cuidados de saúde ajudaram o paciente a lidar emocionalmente
8. Os prestadores de cuidados de saúde incentivaram o contacto com amigos e familiares
9. Os prestadores de cuidados de saúde ajudaram com as preocupações não médicas do paciente
10. Os prestadores de cuidados de saúde forneceram informações claras e oportunas para que os 

pacientes pudessem tomar decisões informadas
11. .Os prestadores de cuidados de saúde fizeram perguntas suficientes para compreender as 

necessidades do paciente
12. .Os prestadores de cuidados de saúde tratavam principalmente os pacientes com gentileza e simpatia
13. .Os custos não foram uma barreira para que o paciente recebesse cuidados adequados

Indicadores

Cross Country Comparison of Expert Assessments of the Quality of Death 
and Dying 2021 Vol. 63 No. 4 April 2022 Quality of Death and Dying
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.015

https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2021.12.015
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Os primórdios da implementação do CPP

• Início em 2015 e trazidos à tona pela equipe de enfermagem da
instituição com a participação das especialidades de intensivista e
fisiatria.

• Os profissionais de enfermagem, fisioterapia, fonoaudiologia e psicologia passaram
a participar das reuniões

• Espaçamento das reuniões até a dispersão do grupo: “Palilalia”(Bruera, 2018)
• 2017: Aumento expressivo da complexidade de crianças internadas no hospital:

novo formato da equipe com nova proposta
• “Palifobia”:

“Os gestores dos hospitais poderiam ter medo de serem vistos como pessoas sem

compaixão e sem visão aos cuidados holísticos, entre todas as prioridades
concorrentes em um cenário instável de cuidados de saúde pediátricos e em meio a
escassos recursos financeiros. ”(Bruera, 2018) (1)
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O PODER DA PALAVRA: EQUIPE DE CPP OU EQUIPE DE SUPORTE E CPP

PALLIUM:
CAMADA DE APOIO EXTRA
COM A FUNÇÃO DE 
COBRIR, AMPARAR, 
OBRIGAR
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“Cuidados Paliativos consistem na assistência 
promovida por uma equipe multidisciplinar que 

objetiva a melhoria da qualidade de vida do 
pacientes e seus familiares, diante de uma 

doença que ameace a vida, por meio da 
prevenção e alívio do sofrimento, através da 

identificação precoce, avaliação e tratamento 
impecável da dor e demais sintomas físicos, 

sociais, psicológicos e espirituais”.      
(OMS,2002)
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Cuidados 
Paliativos

Abordagem Holística

Alívio da dor e outros sintomas físicos

Integra os aspectos psicológicos e espirituais do paciente

Afirma a vida e considera a morte um processo natural

Não pretende apressar nem adiar a morte

Oferece suporte para que o paciente possa viver o mais ativo possível até a 
sua morte
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Elisabeth Kubler Ross

“...Dedicaria sua 
vida a ajudar 
aqueles que se 
defrontavam com a 
morte a realizarem 
transformações que 
os tornassem mais 
plenos de vida”



Morrer com dignidade

Mas a vida pode ter mais 
significado se tornarmos o 

final tão digno quanto o seu 
período de duração.

21
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Cicely Saunders

•Alívio do sofrimento 
humano.

•Conceito de dor total 

23



Cicely Saunders

• Em 1967, ela fundou o St. Christopher´s
Hospice, 

• “não há mais nada a fazer”. 

• “ainda há muito a fazer”. 

• Ela faleceu em 2005, St. Christopher´s.

24
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PREVALÊNCIA E INCIDÊNCIA

Como em muitos centros terciários pediátricos, a grande demanda
de pacientes que chega para a equipe de CPP do nosso hospital
provém do departamento de neurologia pediátrica (32,6%). (1)
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Segundo o Ministério da Saúde, uma doença é
considerada crônica quando apresenta “início
gradual, de prognóstico usualmente incerto, com
longa ou indefinida duração, apresenta curso
clínico que muda ao longo do tempo, com
possíveis períodos de agudização, podendo gerar
incapacidades”

Brasil. Ministério da Saúde. Diretrizes para o cuidado das pessoas com doenças crônicas nas redes de atenção à saúde e nas linhas de cuidado prioritárias. Brasília, DF,2013.Disponível em: 
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes%20_cuidado_pessoas%20_doencas_cronicas.pdf

Doenças crônicas



Doenças crônicas
Incapacidade 

Sofrimento 

Morte 



Impacto das doenças crônicas na dinâmica familiar

• ”As perdas desenvolvimentais, o temor pela vida da criança, a
dependência e falta de autonomia da criança, a imposição de
mudanças na rotina de vida, as repetitivas e desgastantes tarefa de
cuidar, a incerteza de como será o futuro, o abandono de planos e
sonhos e os prejuízos no estabelecimento e manutenção de relações
sociais refletem negativamente no impacto subjetivo, ocasionando
sentimentos negativos, sobrecarga, perda de controle, embaraço,
desamparo, ressentimento e exclusão, podendo levar a problemas
emocionais, físicos, bem como dificuldades financeiras.”



Para quem?
Categoria  Exemplo

Grupo 1
Doenças nas quais a cura é 
possível, mas com 
significativo risco de morte 
(chance de falha 
terapêutica)

• Câncer
• Aplasia de Medula
• Cardiopatias
• Insuf. Renal Aguda
• Insuf. hepática

Grupo 2
Condições que requerem 
tratamento complexo e 
prolongado, durante os 
quais a morte prematura 
pode ocorrer. 

• Fibrose cística
• HIV/ AIDS
• Anemia Falciforme
• Transplantes (sólido ou 

TMO)
• Insuf. Renal Crônica
• Distrofia muscular de 

Duchenne

Grupo 3
Doenças progressivas sem 
tratamento curativo

• Doenças metabólicas
• Doenças 

neuromusculares
• Trissomias 13 e 18

Grupo 4
Doenças irreverssíveis e 
não progressivas 
(debilitado / morte 
prematura)

• Paralisia cerebral
• TCE grave 
• Prematuridade extrema
• Malformações graves de 

SN



CP: quando indicar?



CURATIVO PALIATIVO



Cuidados Paliativos

• Boa prática médica

• atitudes, 

• comunicação 

• e cuidado.



Equipe transdisciplinar

33

• Qualidade de vida
• Abordagem Humanista e valorização da vida
• Controle e alívio da dor e demais sintomas
• Questões éticas
• Enfrentamento da morte como um processo natural
• Prioridade dos cuidados sobre a cura
• Comunicação
• Espiritualidade
• Apoio no luto
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A nossa equipe

Equipe

Médico
Fono

audióloga

Nutrição

Farmácia

Enferma

gem

Child Life

Fisiotera

peuta

Psicóloga 



Módulo 29: Disfagia e cuidados paliativos na população infanto-juvenil – Fga Dr.ª Denise Madureira 

Espiritualidade



• Relação do indivíduo com o 
transcendente

• Além da ciência e religião 
constituídas

• “O bom cuidado espiritual” 
–77%: valores espirituais levados em 

consideração pelos seus médicos
–48%: gostariam que seus médicos 

rezassem com eles

Manual de Cuidados Paliativos ANCP; 2ª ed. Pag.556-568





Por onde 
começar?



Objeto 
da Fonoaudiologia

Fala Audição

Deglutição 

Alimentação Linguagem 

Voz 

Leitura 

Escrita 

Aprendizagem



Objeto 
da Fonoaudiologia
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Parecer CFFa nº 48 de 02 de outubro de 2020,  que “Dispõe sobre a atuação do fonoaudiólogo na equipe 
multiprofissional na prevenção de broncoaspiração:

Artigo 2º: O fonoaudiólogo que atua em cuidados paliativos deve compreender  o cliente  e sua família como o 
centro gerador de decisões , informando-lhes claramente sobre o quadro clínico, propiciando-lhes dignidade e 
respeito, ajudando-os no enfretamento da doença, nas definições de conduta ao longo do tratamento e no 
entendimento do processo de morte como uma etapa natural da vida.
Art. 8º O fonoaudiólogo deve habilitar e reabilitar os aspectos fonoaudiológicos, sempre que possível, aumentando-
lhes a independência de maneira segura e prazerosa, com atuação desde o diagnóstico inicial da doença até sua 
terminalidade.
Art. 9º O fonoaudiólogo que atua em cuidados paliativos deve ter domínio em:
1. realizar a assistência visando à efetividade do tratamento, conforto e segurança do cliente;
2. avaliar e indicar estratégias para amenizar os impactos negativos relacionados ao quadro clínico do cliente;
3. buscar e utilizar sistemas de comunicação aumentativa ou alternativa junto ao cliente;
4. reconhecer e responder às necessidades do cliente, dos familiares e cuidadores por meio de uma visão ampla e
transdisciplinar;
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Art. 10 No caso de recusa do tratamento por parte do cliente, o fonoaudiólogo deverá fornecer esclarecimento sobre a

decisão tomada.

5. prevenir complicações e sintomas que possam aparecer devido à característica da
evolução da doença;
6. atuar em equipe inter, multi e transdisciplinar;
7. humanização;
8. suporte básico da vida;
9. comunicação de más notícias;
10. ética, bioética e tanatologia; e

11. medidas de controle de infecção hospitalar e biossegurança



45

Para comunicar,
nem  

sempre  precisamos
das palavras



Alimentação



Alimentação

“Em que e a partir de quando o homem se 
distingue do animal em sua 

alimentação? Pelos tipos de alimentos 
que consome ou por sua variedade? 

Pelo modo como os prepara antes de 
comê-los? Pelo cerimonial que envolve 

seu consumo, a comensalidade e a 
função social que caracterizam as 

refeições?”



Alimentação

Quais os fatores que estão 
implicados na perda da 

capacidade de se 
alimentar?



Possibilidades

Disponibilizar alternativas quando a alimentação via oral não 
é mais possível,

• vantagens 

• desvantagens 

tentando, assim, minimizar a angústia e o sofrimento do 
doente e da família



Classificação das Fases de Assistência em Cuidados Paliativos

Fase 1 = Cuidados de Suporte
• Fase inicial de doença limitante de vida / doença ameaçadora de vida. 

Cuidado Paliativo em conjunto com tratamento curativo/restaurativo.
• Maior possibilidade para recuperação do que para a irreversibilidade 

ou morte.
• O objetivo do cuidado é o tratamento curativo/restaurativo.
• Os cuidados paliativos serão prestados como suporte adicional ao 

tratamento modificador, no alívio dos sintomas causados pela doença e 
seu tratamento, conscientização de diagnóstico e prognóstico, suporte 
sócio-emocional e espiritual do paciente e familiares.



Classificação das Fases de Assistência em Cuidados Paliativos

Fase 2 = Cuidados Paliativos Continuados
• Doença limitante de vida / doença ameaçadora de vida em fase avançada
• Risco de morte no período de até 1 ano ("surprise question": você se 

surpreenderia se paciente viesse a óbito em até um ano?)
• Falha terapêutica ou resposta insuficiente aos recursos terapêuticos utilizados, 

próximo de limitação técnica.
• Crescente tendência ao desfecho morte / irreversibilidade.
• O objetivo do cuidado passa a ser prolongar a vida priorizando a melhor 

qualidade de vida possível
• Os Cuidados Paliativos focam mais intensamente no manejo de sintomas e 

estabelecimento de Plano Antecipado de Cuidados / Diretivas Antecipadas de 
Cuidados, assim como suporte emocional, social e espiritual intensificados.

• Os tratamentos modificadores de doença podem ser oferecidos quando 
considerados proporcionais de acordo com o objetivo do cuidado estabelecido. 



Classificação das Fases de Assistência em Cuidados Paliativos

Fase 3: Cuidados Paliativos Exclusivos / "Hospice Care“

• Doença limitante de vida / doença ameaçadora de vida em fase avançada e com sinais de alerta de deterioração
clínica como internações de repetição, queda de funcionalidade, falência orgânica. Identificação da
irreversibilidade da doença e morte iminente.

• Caracteriza fase de fim de vida (morte prevista para alguns dias, semanas, perspectiva de vida de até 6 meses.
• O objetivo de cuidado passa a ser o conforto exclusivo do paciente.
• Cuidados Paliativos atuam de forma intensificada buscando o máximo de conforto e qualidade de vida do paciente 

e seus familiares.
• Excelente manejo de sintomas, técnica de comunicação adequada, planejamento de cuidados alinhados e 

cuidados de fim de vida apropriados, avaliando indicação de sedação paliativa e limitação e retirada de suporte de 
vida

• Providenciar que sejam favorecidos o alinhamento de comunicação família-equipe e equipe-equipe a fim de evitar 
ao máximo possíveis ruídos, favorecer ambiente pacífico e harmonioso, liberação de visitas, suporte espiritual e 
religioso, assim como cerimônias religiosas, medidas de humanização otimizadas e as melhores condições para 
que a família acompanhe o paciente e se prepare para a morte.  

• Reforçada importância de que não sejam instituídas ou mantidas terapias consideradas desproporcionais ou 
fúteis, assim, nessa fase será discutida e efetivada limitação e/ou retirada de suporte artificial de vida.

• Suporte ao luto



Decisões éticas

1. Princípio da veracidade

2. Princípio da proporcionalidade terapêutica

3. Principio do duplo efeito

“(...) que as equipes sejam estimuladas a não somente desempenhar funções próprias à 
formação acadêmica, mas a refletir sobre o porquê de cada decisão, submetendo essa à 
discussão em equipe e, em um segundo momento, incluindo e incentivando as famílias a 

participar das decisões.” 

53



Decisões éticas

4. Princípio da prevenção

5. Princípio do não abandono

“a prestação de assistência integral ao paciente e à sua família, 
buscando a legitimação do direito do paciente de morrer com toda 

a dignidade. 

54
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...”Dessa  forma, a atuação do fonoaudiólogo é de suma importância, pois ajuda 
no manejo do paciente em CP e viabiliza conforto e possibilidades de o paciente
realizar suas escolhas e expressar seus desejos no desfecho de sua vida”

“ A vontade do paciente em se alimentar deve ser levada em consideração e o papel
que o alimento representa em seu cotidiano, principalmente quando há presença de doença
Progressiva e incurável”

(citação de Moreira, Márcio José da Silva et al. Contribuições da Fonoaudiologia nos cuidados paliativos e no fim da vida. CoDAS [online]. 2020, v. 32, n. 4 

[Acessado 23 Junho 2024],

“O processo de tomada de decisão é participativo e deliberativo e envolve dilemas como recusa
de tratamento, escolha ou recusa de determinado procedimento, desejo da equipe de cuidado,

crenças da família e a realidade clínica do paciente”
(citado por  Moreira, Márcio José da Silva et al. Contribuições da Fonoaudiologia nos cuidados paliativos e no fim da vida. CoDAS [online]. 2020, v. 32, n. 

4 [Acessado 23 Junho 2024],
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“As considerações sobre a liberação ou a suspensão da dieta

por via oral e a indicação do uso de via alternativa de

alimentação devem considerar a história clínica do paciente,

suas condições físicas, seus exames laboratoriais e a

presença do mecanismo de proteção das vias aéreas

inferiores no paciente paliativo. Em alguns casos, o paciente

ou o próprio familiar pode deixar a decisão registrada de não

usar a via alternativa de alimentação nas diretivas

antecipadas de vontade e isso deve ser respeitado.”*
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No caso do paciente não ter deixado seu desejo expresso, a
responsabilidade deve então ser transferida para um
parente ou cuidador autorizado e responsável pelos
cuidados do paciente ou determinar um decision maker.
Todas as condutas devem ser pautadas na autonomia do
indivíduo durante todo o processo de tomada de decisões*
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A atuação fonoaudiológica com pacientes em Cuidados Paliativos ou em fim de vida contempla
que a suspensão de dieta via oral venha a ser recusada pelo paciente ou pelo seu representante
legal bem como a indicação de via alternativa de alimentação. Nestes casos caberá ao
fonoaudiólogo propiciar ao pacientes condições de oferta VO com segurança, minimizando os
riscos de broncoaspiração.
O fonoaudiólogo deve eleger procedimentos que visem garantir ao máximo a segurança do
paciente como:
a) Realização de exames objetivos
b) Educação continuada para cuidadores e familiares
c) Seleção de estratégias compensatórias para cada paciente
d) Manejo do risco de broncoaspirações
e) Adaptação de consistências, volumes e utensílios

Respeitando as preferências alimentares, cultura, identidade social e religião do paciente(4)
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Considerações finais

A atuação do fonoaudiólogo na equipe de cuidados paliativos está pautada em evidências 
científicas e  na ética profissional na busca pela escolha de procedimentos que buscam a 

melhor qualidade de vida do paciente frente a uma doença ameaçadora da continuidade de 
sua vida. Suas principais demandas envolvem aspectos de vital importância na vida como a 

comunicação e  a alimentação do indivíduo. Seus preceitos devem incluir os aspectos de 
humanização e as boas práticas, principalmente na tomada de decisões que devem priorizar a 

autonomia do paciente ou a do seu representante legal, cuja manifestação e legitimidade 
deverá imperar frente a todo o resto, diante da ameaça ou proximidade da morte.
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Você vai conhecer por si mesmo a verdade, 
lá no fim, quando sentir a morte se 

aproximar. Morte significa um despojar-se 
de tudo o que não é você. O segredo da vida 

é “morrer antes que você morra” – e 
descobrir que não existe morte”. Echart

Tolle
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Obrigada!
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