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RESUMO

Introdução: Cuidados Paliativos é uma forma de assistência focada na abordagem integral ao

paciente e focada na melhora de sua qualidade de vida. Entretanto, ainda é pouco compreendida

pela população geral, sobretudo no âmbito pediátrico, havendo uma compreensão equívoca de

que significa morte iminente ou o adiantamento de tal. Desse modo, um instrumento que

esclareça tais conceitos é necessário para que pacientes e familiares usufruam dos benefícios que

essa prática oferece. Objetivos: Elaborar e validar uma cartilha educativa para promover o

entendimento a respeito dos Cuidados Paliativos Pediátricos, de modo a facilitar a comunicação

entre profissionais de saúde e o núcleo cuidadores-paciente. Métodos: Estudo de elaboração e

validação de um produto técnico, voltado para pacientes e cuidadores. A validação foi feita meio

de um questionário respondido por profissionais da área de saúde e realizada entre Janeiro e

Setembro de 2023. Os participantes avaliaram a cartilha considerando uma escala tipo Likert de

quatro pontos, sendo calculado o Índice de Validade de Conteúdo

(IVC). O IVC considerado adequado foi de ≥ 0,80. Resultados: Dentre os 20

participantes, 12 são médicos (60%), 5 enfermeiras (25%) e 3 fisioterapeutas (15%). Após a

análise dos dados, foi obtido um valor de IVC = 0,96. Conclusão: A cartilha mostrou-se válida e

apta para uso prático.

Palavras-chave: Comunicação em Saúde. Cuidados Paliativos. Medicina Paliativa. Pediatria.

ABSTRACT

Introduction: Palliative Care is a form of assistance focused on an integral approach to the

patient and the improvement of their life quality. However, it’s still not well very known by the

general population, especially in the pediatric scope, which shows a misconception that it means

a patient’s imminent death or the anticipation of it. This way, a tool that clarifies those concepts is

necessary as a way for the patients and their families to benefit from what the application this

practice can offer. Objectives: Elaborate and validate an education booklet to promote the

understanding of Pediatric Palliative Care as a way to facilitate the communication between



healthcare professionals and the caregivers-patient nucleus. Methods: A study about the

elaboration and validation of a technical product, focused on

patients and caregivers. The validation was done through appraisal

of healthcare professionals, between January and September of 2023.

The participants evaluated the booklet considering a Likert-type

scale of 4 scores, being calculated the Content Validity Index (CVI).

The adequate CVI considered was of ≥ 0,80. Results: Of the 20 participants, 12 are

doctors (60%), 5 nurses (25%) and 2 physiotherapists (15%). After the analyses, the CVI

obtained was of 0,96. Conclusion: The educational booklet was shown to be valid and fit for

practical.

Keywords: Health Communication. Palliative Care. Palliative Medicine. Pediatrics.
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1 INTRODUÇÃO

Para Leon Tostói (1867), em Guerra e Paz18, o papel dos que cuidavam da saúde dos enfermos ia

muito além de medicar apenas, como traz em seu texto:

“(…) Eram úteis não por obrigar a doente a engolir substâncias na sua maioria nocivas (o perigo era pouco

sensível, já que as substâncias nocivas eram ministradas em pequenas doses), mas eles eram muito úteis,

necessários, indispensáveis (e por essa razão os feiticeiros, os curandeiros imaginários, os homeopatia e os

alopatas sempre existirão), porque satisfazem as necessidades morais da doente e das pessoas que a

amavam. Eles satisfaziam essa necessidade eterna, humana, de esperar o alívio, essa necessidade de

simpatia e solidariedade que o homem sente quando sofre.”

Afirma-se que a filosofia por trás dos Cuidados Paliativos possui longa data, iniciando-se

juntamente com o olhar humanitário para o outro e para o seu sofrimento. Por exemplo, na idade

média, em que existiam os hospices em monastérios, instituições que fizeram parte da

disseminação do cristianismo pela Europa, não só abrigavam os doentes como também os

leprosos, famintos e pobres1,4, os quais buscavam acolhimento e proteção para além de uma

possibilidade de medicação para o seu sofrimento.

Esses Hospices foram se assemelhando cada vez mais com os hospitais atuais e, em 1879, as

irmãs de Caridade Irlandesas fundaram o Our Lady’s Hospice of Dying em Dublin, enquanto que

em 1905, em Londres, a Ordem de Irmã Mary Aikenheads abriu o St Joseph’s Hospice11. Esses

foram formando a base que culminaria, finalmente, no surgimento dos Cuidados Paliativos, em

Londres, 1967, no Saint Christopher’s Hospice, devido a sua fundadora Cicely Saunders, onde o

seu principal objetivo foi promover o acolhimento e uma medicina centrada no paciente,

deflagrando o cuidado para aqueles que possuíam doenças com risco de vida4, 11. Então, o Saint

Christopher Hospice teria sido o primeiro serviço de fato a promover o cuidado integral desses

pacientes, ciente de seus sofrimentos psíquicos, e manejando suas dores para o máximo de

conforto.

O conceito da medicina centrada no paciente foi sendo cada vez mais fortalecido e,

consequentemente, os Cuidados Paliativos foram sendo paulatinamente mais estudados, e seu

conceito disseminado pelo mundo, sendo este uma forma holística de cuidar.23 Do Reino Unido
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seguiu principalmente para os Estados Unidos e para o Canadá, devido essencialmente a

Elisabeth Klüber Ross, na década de 70, a qual muito aprendeu com Cicely Saunders4.

Em 1990, a OMS publicou sua primeira definição de Cuidados Paliativos:

“Cuidado ativo e total para pacientes cuja doença não é responsivo a tratamento de cura. O controle da dor,

de outros sintomas e de problemas psicossociais e espirituais é primordial. O objetivo do cuidado paliativo

é proporcionar a melhor qualidade de vida possível para pacientes e familiares”2.

Essa definição foi revisada em 2002, sendo definida como:

“Cuidado Paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que

enfrentam doenças que ameaçam a continuidade da vida, através da prevenção e alívio do sofrimento.

Requer a identificação precoce, avaliação e tratamento da dor e outros problemas de natureza física,

psicossocial e espiritual”3.

Em 2017, foi novamente revisada e substituída pela definição atual:

“Cuidado Paliativo é uma abordagem que melhora a qualidade de vida de seus pacientes (adultos e crianças)

e famílias que enfrentam problemas associados a doenças que ameaçam a vida. Previne e alivia o

sofrimento através da identificação precoce, avaliação correta e tratamento da dor e outros problemas

físicos, psicossociais ou espirituais”21

No Brasil, alguns serviços de saúde começaram a implementar a prática dos Cuidados Paliativos

no fim de 1990, sendo esses normatizados em 1998, com a Portaria do Ministério da 3 Saúde, nº

3535/MS, de setembro de 1998, que cadastrou as instituições que trabalhavam com Cuidados

Paliativos na área de oncologia13. Esse avanço foi seguido pela implementação do Programa

Nacional de Assistência à Dor e Cuidados Paliativos no Sistema Único de Saúde (SUS), com a

Portaria nº 19/2002/MS14. Em seguida, em 2006, o Conselho Federal de Medicina, na Resolução

nº 1.805, de 2006, atesta que na fase terminal de enfermidades graves e incuráveis, é permitido ao

médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolongam a vida do doente15. O

mesmo, em 2012, publica a Resolução nº 1.995, de 2012, que determina que o paciente tem o

direito de estabelecer o seu desejo diante de uma doença terminal16. E, recentemente, o Ministério

da Saúde, com a Resolução nº 41/2018, de 31 de outubro de 2018, inclui os Cuidados Paliativos
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na Rede de Atenção à Saúde (RAS), sendo esta a primeira lei de âmbito federal a oficializar os

Cuidados Paliativos desde o início de sua prática no país17.

Logo, por tratar-se de uma abordagem relativamente nova, é possível entender a grande

defasagem na estruturação e implementação de suas práticas. Segundo a OMS, 40 milhões de

pessoas no mundo necessitam de Cuidados Paliativos, 78% das quais vivem em países de baixa e

média renda.5,8 Para as crianças, 98% das que necessitam vivem em países de baixa e média

renda. Porém, mundialmente, apenas 14% das pessoas que necessitam de Cuidados Paliativos

irão de fato receber esses cuidados5,8.

Quando se traz a realidade dos Cuidados Paliativos para a pediatria, torna-se uma ideia ainda

mais imatura, sendo desenvolvida de forma ainda mais recente.4,7,8

Inicialmente é necessário partir da compreensão de que a criança tem particularidades que muito

diferem do adulto e, por esse motivo, é importante entender que suas necessidades frente ao

sofrimento também serão diferentes, assim como as de sua família7 . A Academia Americana de

Pediatria afirma que além das doenças diferirem entre si, existem as peculiaridades de cada faixa

etária, uma vez que os mecanismos fisiológicos da criança ainda estão em desenvolvimento e, por

isso, suas reações frente à dor e à ansiedade, por exemplo, acontecem de maneiras distintas às do

adulto7 .

Outras particularidades decorrem do fato das crianças estarem em constante mudança; estão

crescendo e se desenvolvendo com o passar dos anos, e todas as suas estruturas vão maturando

com o tempo. Por exemplo, o cérebro continua evoluindo até a puberdade, onde há um aumento

crescente do número de sinapses entre os neurônios, ou seja, uma enorme plasticidade neuronal.

A última região do cérebro a completar a maturação é o córtex da região anterior do lobo frontal

(área pré-frontal), área esta responsável pelas funções psíquicas superiores. Esta região cresce até

os 17 anos, e termina a sua mielinização apenas aos 30 anos, aproximadamente9. Estas

compreensões implicam perceber que cada criança frente a sua idade irá entender o mundo e suas

relações de formas completamente distintas. Dessa forma, ofertar Cuidados Paliativos Pediátricos

torna-se um desafio ainda maior. A realidade da pediatria pressupõe a compreensão sobre as

diferenças no desenvolvimento de cada criança, assim como suas respostas ao ambiente, a sua
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dificuldade de comunicação19,20 e a dependência de seus provedores12. Os princípios que norteiam

os Cuidados Paliativos Pediátricos são bem definidos e, segundo a Sociedade Brasileira de

Pediatria, estes são:

1. Os cuidados devem ser dirigidos à criança ou adolescente, orientados para a família e baseados na

parceria; 2. Devem ser dirigidos para o alívio dos sintomas e para a melhora da qualidade de vida; 3. São

elegíveis todas as crianças ou adolescentes que sofram de doenças crônicas, terminais ou que ameacem a

sobrevida; 4. Devem ser adequados à criança e/ou à sua família de forma integrada; 5. Ter uma proposta

terapêutica curativa não se contrapõe à introdução de cuidados paliativos; 6. Os cuidados paliativos não se

destinam a abreviar a etapa final da vida; 7.Podem ser coordenados em qualquer local (hospital, hospice,

domicílio, etc); 8. Devem ser consistentes com crenças e valores da criança ou adolescente e de seus

familiares; 9. A abordagem por grupo multidisciplinar é encorajada; 10. A participação dos pacientes e dos

familiares nas tomadas de decisão é obrigatória; 11. A assistência ao paciente e à sua família deve estar

disponível durante todo o tempo necessário; 12. Determinações expressas de “não ressuscitar” não são

necessárias; 13. Não se faz necessário que a expectativa de sobrevida seja breve.23

Segundo a OMS, os pacientes que necessitam dessa abordagem são aquelas crianças que

possuem doença aguda com risco de vida das quais a recuperação pode ou não ser possível; ou

ainda, crianças com doenças crônicas com risco de vida que podem ser curadas ou controladas

por longos períodos, mas que também podem cursar com a morte; ou ainda, crianças com doença

que progride com risco de vida, a qual ainda não existe nenhum tratamento curativo disponível;

ou ainda crianças com doença neurológica grave, que não é progressiva, mas podem causar

deterioração e morte; ou ainda, recém-nascidos gravemente prematuros ou com anomalias

congênitas graves; ou ainda, membros de uma família de uma criança ou feto que morre

inesperadamente.7,22,23

Uma das principais barreiras atuais da melhora do acesso aos Cuidados Paliativos está,

principalmente, no fato de que grande parcela da população parece desconhecer o que envolve

esta prática, quem necessita desses cuidados e, ademais, como podem ser implementados na

realidade do paciente, principalmente quando este se trata de uma criança6,7,10,12,23. Corroborando

com isso, as crianças e suas famílias que necessitam dos Cuidados Paliativos. além da população

em geral, demonstram pouco conhecimento a respeito dos benefícios da prática e como essa

abordagem pode contribuir para a realidade desses pacientes.10,23
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Assim, é imprescindível a valorização dos Cuidados Paliativos direcionados à criança e sua

família, bem como a utilização das diversas estratégias de cuidar utilizadas nesta abordagem

multidisciplinar, dentre as quais se destaca a comunicação.

Visto que a comunicação, apesar de inerente ao ser humano, é um processo complexo, formado

não apenas pelos aspectos verbais como também por aspectos não verbais, ela pode ser afetada

por diversas questões, como o momento em que é falada, a complexidade de cada caso clínico, o

nível de conhecimento acerca do assunto a ser tratado, dentre outras.24 Apesar de existirem

diversos documentos acerca desta área, tanto nacionais quanto internacionais, estes muitas vezes

não são de fácil acesso para a família no momento em que esta mais necessita da informação, ou

seja, quando os Cuidados Paliativos já se fazem necessários.

Alguns dos conceitos defendidos pela Política Nacional de Humanização da Atenção e Gestão no

Sistema Único de Saúde, o HumanizaSUS, são a autonomia e o protagonismo dos sujeitos, a

corresponsabilidade entre eles, e a construção de redes de cooperação, tendo como objetivo um

SUS mais humano, comprometido com a qualidade dos seus serviços e com a saúde de forma

integral.25

A promoção dos conceitos citados envolve uma mudança quanto às questões relacionadas ao

acesso da informação e a facilidade de entendimento das mesmas, para que dessa forma o

paciente e seus familiares possam ser capazes de possuir protagonismo e autonomia, ao entender

os conceitos do Cuidado Paliativo. Logo, vê-se a importância do aprimoramento das formas de

comunicação, pois a busca por processos e condutas mais humanizadas está constantemente

evoluindo e se desenvolvendo.26 A humanização deve ser demonstrada no esforço profissional de

levar a informação e ao respeitar as necessidades dos pacientes, reconhecendo este como

coparticipante em seu processo de cura.27

Ao perceber a importância de um cuidado humanizado, das falhas na informação quanto aos

Cuidados Paliativos e quanto as suas especificidades dentro da área pediátrica, é possível reforçar

a importância de produzir e fornecer instrumentos, como a cartilha explicativa de Cuidados

Paliativos, cujo intuito final é promover a educação em saúde, visando a humanização e o bem

estar do paciente.
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Com o intuito de melhorar essa realidade, levando em consideração os diferentes aspectos

sociais, culturais e econômicos, o nível de escolaridade e, principalmente, o estágio cognitivo da

criança, nos questionamos: como facilitar o entendimento dos cuidadores de pacientes pediátricos

sobre o que são os Cuidados Paliativos?

Materiais educativos são estratégias de educação em saúde, e sua linguagem adequada, acessível

e gratuita permite contribuir para o cuidado em saúde, para a prevenção de doenças e promoção

da saúde, pois caracteriza-se como veículo transformador de práticas e comportamentos

socioambientais. Assim, optou-se pela estratégia de elaborar e validar uma cartilha educativa para

promover o entendimento a respeito dos Cuidados Paliativos, voltada para pais e/ou cuidadores

de crianças e adolescentes.
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2 MÉTODOS

Trata-se de um estudo de elaboração e validação de cartilha de comunicação em saúde,

desenvolvido na Faculdade Pernambucana de Saúde (FPS), localizada em Recife – PE, no

período entre Janeiro de 2023 e Setembro de 2023.

A cartilha foi elaborada com um design de objetivo educacional, e o seu conteúdo foi escrito após

a análise de artigos científicos da Sociedade Brasileira de Pediatria, Organização Mundial de

Saúde, Ministério da Saúde e revisões bibliográficas sobre o assunto, as quais estão disponíveis

em bases de dados como Scielo, Pubmed e Google Acadêmico. O desenho da cartilha foi

realizado na plataforma digital Canva Pro, com adaptação de recursos textuais e o uso de

recursos gráficos (imagens, paleta de cores e recursos estéticos) para agregar leveza ao assunto e

chamar atenção do público alvo para a leitura da cartilha. Após seu design, a cartilha foi

transformada em PDF e mostrada aos participantes com o auxílio de tablets.

A coleta de dados para a validação da cartilha foi realizada a partir da aplicação de um

questionário a uma equipe multidisciplinar composta por 20 profissionais que atuam na área de

saúde, sendo estes médicos, enfermeiros ou fisioterapeutas especializados em pediatria ou

cuidados paliativos. Após o processo de triagem dos participantes, os profissionais de saúde que

se enquadram na população alvo do estudo foram convidados a participar voluntariamente da

pesquisa, mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),

respondendo então um questionário individual contendo um total de 10 perguntas que mediram

sua satisfação com o conteúdo apresentado na cartilha, a qual haviam lido previamente.

Utilizou-se um questionário focado na validação da cartilha, avaliando um total de 5 grandes

áreas: conteúdo, legibilidade, linguagem, ilustrações e avaliação geral. Os participantes

responderam o questionário acerca das diferentes áreas destacadas, avaliando-as de acordo com

uma escala do tipo Likert, tendo esta 4 pontos: 1 – não, 2 – pouco, 3 – bastante; 4 – totalmente.

Foi realizada a organização dos dados colhidos através dos programas Planilhas Google e

Documentos Google.

Após a organização e processamento dos dados coletados, foi feita a análise destes, seguida de

sua interpretação para a determinação da validade da cartilha como produto técnico por meio do
15



cálculo do Índice de Validade de Conteúdo (IVC). Este cálculo foi feito por meio da soma de

concordâncias (respostas com valor numérico 3 ou 4) dividido pelo número total de respostas. O

IVC será considerado adequado caso seja ≥ 0,80.

Esta pesquisa atendeu aos princípios da resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde e da

Declaração de Helsinque para pesquisa em seres humanos, e só teve início após a análise e

aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP/IMIP) - parecer nº 6.015.374.

Declaramos que não há conflito de interesses, tanto entre alunos quanto na equipe de orientadores

deste estudo.
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3 RESULTADO

A coleta de dados foi realizada com uma equipe multidisciplinar de 20 profissionais, como

previsto no estudo, com um grupo amostral composto de 12 médicos (60%) - dos quais 83,33%

são pediatras e 16,33% são especialistas em Cuidados Paliativos - além de 5 enfermeiras (25%) e

de 3 fisioterapeutas (15%).

Ao avaliar as respostas dos profissionais para a pergunta sobre a clareza do objetivo da cartilha,

obtivemos que 16 (80%) responderam totalmente claro e 4 (20%) responderam bastante claro,

sem respostas discordantes. Esses mesmos valores foram obtidos quando questionado se o

conteúdo da cartilha é satisfatório, com 16 (80%) respostas de totalmente e 4 (20%) bastantes.

Em relação à relevância do conteúdo da cartilha, 17 (85%) responderam totalmente relevante e 3

(15%) bastante relevante, sem respostas discordantes. Na quarta pergunta do questionário, a qual

avalia se a linguagem utilizada é adequada, 14 (70%) consideraram totalmente, 5 (25%)

consideraram bastante e 1 (5%) consideraram pouco/insuficiente, sem demais respostas

discordantes. Ao questionar-lhes se a linguagem utilizada é clara, 15 (75%) responderam

totalmente e 5 (25%) bastante, sem nenhuma discordância.

Já na sexta pergunta, questionados se a ordem em que as informações foram apresentadas faz

sentido, 10 (50%) responderam totalmente, 9 (45%) bastante e 1 (5%) pouco, sem demais

respostas discordantes. A seguir, 20 (100%) dos participantes responderam totalmente a pergunta

se as informações abordadas são necessárias. Ao avaliar se as ilustrações utilizadas são

adequadas, 14 (70%) responderam totalmente, 5 (25%) bastante e 1 (5%) pouco, sem outras

respostas discordantes. Ao questionar se o design da cartilha facilitava seu entendimento, 11

(55%) responderam totalmente, 7 (35%) bastante, 1 (5%) pouco e 1 (5%) não.

Durante o processamento e análise dos dados, observou-se que na da última pergunta, a qual

questiona se falta alguma informação na cartilha, as respostas encontravam-se invertidas, pois a

maioria dos participantes responderem ‘’1 - não’’ ou “2 - pouco” da escala Likert, respostas que

não entram no cálculo do Índice de Validade de Conteúdo (IVC). Desta forma, especificamente

nessa questão, as respostas 1 e 2 serão consideradas como 3 e 4, respectivamente, para que

possam ser contabilizadas no IVC. Assim, 14 profissionais (70%) julgaram não faltar nenhuma
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informação, 3 (15%) que faltavam pouca informação, 1 (5%) bastante e 2 (10%)

totalmente/muito. Além das respostas previstas pela escala Likert, acreditou-se ser pertinente

deixar um espaço aberto para o diálogo. Logo, os participantes foram indagados quanto a

sugestões para melhoria da cartilha que poderiam oferecer, sendo estas bastante pertinentes, como

por exemplo:

● "Trocar termo "opioide". Reforçar que não significa cuidados de fim de vida e, na

verdade, a paliação reafirma a vida."

● "Tornar linguagem mais direta e clara, reduzir um pouco o texto da segunda página,

definir inicialmente o que é CP de formar clara e objetiva antes de qualquer dado sobre, e

definir significado de sigla antes de utilizá-la."

● "Sugiro reduzir um pouco a parte estatística inicial, por considerar, para os pais e no

momento da entrega da cartilha, informações menos relevantes e que eles se interessariam

menos."

● "Talvez a fonte pudesse ser um pouco maior/ter mais espaçamento, para proporcionar uma

leitura mais rápida/confortável."

● "Melhorar a linguagem/objetivar a informação/encurtar o texto."

● "Se houver essa informação: Onde encontrar, quais caminhos possíveis (práticos) para ter

acesso aos cuidados paliativos na realidade da pediatria em Recife? IMIP? Tem equipe?

Na UTI? Oncoped? Onde tem? Outro ponto importante seria abordagem dos mitos, por

exemplo: “não é para fim de vida/para quem está morrendo”, mas pode ficar muita

informação incluir mitos. E, de certa forma, acredito que o texto deixou isso

subentendido."

Na análise geral de respostas, foi obtida uma soma de concordâncias (respostas com valor

numérico 3 ou 4) igual a 192, dividido pelo total de respostas (200), encontrando um IVC igual a

0,96, sendo este maior que 0,80, logo considerado adequado.
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4 DISCUSSÃO

Observou-se durante o estudo que a etapa de validação de materiais educacionais é essencial, pois

a avaliação de juízes com experiência teórica e prática no assunto poderá trazer sugestões

valiosas para o aperfeiçoamento do produto final.

Assim, apesar de o IVC global do estudo (0,96) ser maior que o considerado adequado (0,80), os

juízes especialistas realizaram sugestões para a melhoria da cartilha nos diferentes aspectos

avaliados no questionário aplicado, sendo estas sugestões valiosas, considerando que advém de

profissionais de saúde inseridos no campo da prática diária, com alta capacidade de agregar novas

visões para construir um material didático de alto valor instrutivo para os pacientes e seus

cuidadores em um momento tão delicado de vida. Como percebe-se em outros projetos de

validação de produtos técnicos29, há a oportunidade de aperfeiçoamento do material por meio da

aplicação das sugestões obtidas.

Ressalta-se a importância da multidisciplinaridade dos participantes que avaliaram a cartilha, pois

a construção de materiais educativos é também uma oportunidade para uniformizar e oficializar

as condutas no cuidado ao paciente, com a participação de todos. Assim, há a unificação de

opiniões e conhecimentos vindos de profissionais de diferentes visões e formações na construção

do conhecimento, com o objetivo de levar ao paciente e sua família, além do cuidado, a

informação, de modo que o núcleo paciente-cuidadores seja capaz de decidir o que melhor lhe

convém, respeitando o princípio do Sistema Único de Saúde de autonomia.

Deste modo, com um IVC global considerado adequado, a cartilha foi validada como produto

técnico e apto para uso prático em âmbito hospitalar, como ideia inicial do projeto, servindo para

desconstruir tantos mitos acerca do assunto. Com o uso das sugestões de melhorias,

posteriormente pode ser avaliada a possibilidade de construção de uma cartilha resumida.

Assim como essa proposta para projeto futuro, percebe-se, também, que seria válido abordar o

tema de Cuidados Paliativos Pediátricos diretamente com os profissionais de saúde que atuam na

área, trazendo novos conceitos e abordagens ao paciente, precisando, portanto, de atualizações

constantes. Afinal, como observado durante a elaboração do estudo, trata-se de um tema recente

em constante aperfeiçoamento.
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Ressalta-se, por outro lado, a limitação deste estudo de validação de cartilha de comunicação

apenas com juízes técnicos e especializados, sendo importante a sua aplicação prática com seu

público alvo: pacientes e seus familiares e/ou cuidadores.

É importante, também, ressaltar a importância da via acadêmica e da observação dos estudantes

durante o seu trajeto de formação. Afinal, como estão sendo inseridos agora no dia a dia da

profissão, muitas vezes conseguem ter um olhar externo capaz de captar possíveis arestas e

necessidades do serviço. A exemplo desse fato observa-se o trabalho de conclusão de curso de

bacharel em fisioterapia das alunas Rejane Ferreira Moraes e Thaciana Times de Lemos da

Faculdade Pernambucana de Saúde que propôs uma "Cartilha de Protocolos em Comunicação em

Saúde"30. Portanto, há também evidencia que estudantes das mais diversas áreas são agentes de

mudança e de melhoria, capazes de serem integrantes ativos e não só passivos durante sua

formação acadêmica.
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5 CONCLUSÃO

Considera-se que o objetivo principal desta pesquisa - a elaboração e validação de uma cartilha

educativa para promover o entendimento a respeito dos Cuidados Paliativos, voltada para pais

e/ou cuidadores de crianças e adolescentes – foi atingido. Apesar do uso de alguns termos

técnicos, a cartilha consegue ser um material acessível, com uma aplicabilidade possível e de

fácil compreensão, e com uma linguagem adequada para o seu público alvo.

Acredita-se que a utilização deste material em âmbito hospitalar irá facilitar a comunicação entre

as equipes de profissionais de saúde e os familiares e cuidadores de pacientes pediátricos com

indicação ou em processo de Cuidados Paliativos, proporcionando, assim, um maior

entendimento sobre o assunto. Através deste entendimento, poderá ocorrer a quebra de tabus

existentes sobre o assunto, tornando a prática desses cuidados mais acessível e trazendo mais

benefícios para os pacientes e suas famílias.
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