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RESUMO

Introducdo: De modo a considerar as reais necessidades do doente e familia, os
Cuidados Paliativos devem ser prestados por uma equipa interdisciplinar com formacéo
diferenciada neste ambito. Muitos dos sintomas apresentados pelos doentes
acompanhados nos Cuidados Paliativos culminam em disfagia, odinofagia, desidratacédo
e perturbacbes da comunicacdo. Cabe ao Terapeuta da Fala contribuir para a
maximizacao da degluticdo, adapta-la ou preservar o prazer da alimentacédo por via oral,
tal como, auxiliar o doente a restabelecer ou adequar a comunicacdo, aumentando a sua
integracdo social e familiar. Tendo por base a escassez de estudos que relacionam a
atuacdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos em Portugal e a convic¢do de que
sdo necessarias condicdes para a inclusdo de mais Terapeutas da Fala nestas equipas,
decorre a pertinéncia social e cientifica desta investigacao.

Objetivos: Analisar a opinido dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais acerca da integracdo do Terapeuta da Fala nas equipas de Cuidados
Paliativos e analisar qual a percecdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais, relativamente ao papel do Terapeuta da Fala nas equipas de Cuidados
Paliativos.

Materiais e métodos: Estudo de tipo exploratério, observacional transversal, sendo a
amostra constituida por 38 doentes, 26 familiares e/ou cuidadores informais e 31
profissionais que desempenham fungbes nos Cuidados Paliativos em Portugal. A
recolha de dados foi realizada num Hospital central e escolar e numa Unidade Local de
Saude, por meio de trés questionarios distintos. Os principios formais e éticos inerentes
a investigacao com seres humanos foram respeitados.

Resultados e conclusdes: De acordo com os inquiridos, a integracdo do Terapeuta da
Fala nas equipas de Cuidados Paliativos em Portugal é considerada importante. Ainda
assim, mostra-se diminuta a informagao que os profissionais, familiares e/ou cuidadores
informais e, principalmente, os doentes tém acerca do papel deste profissional neste

contexto.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Terapia da Fala, Terapeuta da Fala,

Comunicacéo, Degluticdo, Equipa interdisciplinar
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ABSTRACT

Introduction: In order to give a service of quality and consider the real needs of a
patient and their families, Palliative Care must be provide by an interdisciplinary team
with differential training in this area. Many of the symptoms presented by the patients
followed in Palliative Care culminate in dysphasia, odynophagia, dehydration and
communication disorders. It is for the Speech-Language Pathologist contribute to the
maximization of swallowing, adapt itself or preserve the pleasure of oral feeding, such
as assisting the patient to restore or adapt the communication, by increasing his social
and familiar integration. Based on the lack of studies that relate the performance of the
Speech Therapist in Palliative Care in Portugal and the conviction that conditions for
the inclusion of Speech Therapist in these teams are needed, social and scientific
relevance of this research stems.

Aims: To analyze the views of patients, relatives and/or informal care carers and
professionals’ about integrating Speech-Language Pathologists’ in Palliative Care teams
and analyse their perception regarding the role of Speech-Language Pathologist in
Palliative Care teams.

Materials and methods: This study is exploratory, observational cross, being the
sample of 38 patients, 26 family members and/or 31 professionals and informal carers
to play roles within the Palliative Care in Portugal. Data collection was performed at a
central Hospital and school and at Health Unit Hospital through three different kinds of
questionnaires. The formal and ethic principles inherent to this data collection with
human beings were respected.

Results and conclusions: According to the inquired people, the integration of the
Speech-Language Pathologists’ in Palliative Care in Portugal is considered important.
Even so, it can evidence that professional, family members and/or informal carers and,

mainly, patients aren’t aware of the role developed by this professional in this context.

Key Words: Palliative Cares, Speech-Language Pathologist, Speech Therapy,

Communication, Deglutition, Interdisciplinary Team
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INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos surgem como resposta aos problemas apresentados por
pessoas com doencas prolongadas, incuraveis e progressivas. Pretendem prevenir o
sofrimento originado pela doenga e proporcionar o0 maximo de qualidade de vida aos
doentes e as suas familias (Neto, 2006). Conciliam a ciéncia com o0 humanismo,
prestando apoio no processo de adaptacdo a morte iminente (Hermes & Lamarca, 2013).
A emergéncia dos Cuidados Paliativos surge associada as transformacdes dos padrdes
de doenca e das atitudes perante o processo de morte, existentes nas sociedades
contemporaneas desenvolvidas (Costa & Othero, 2014; Vadeboncoeur et al., 2010;
Neto, 2006). Abarcando uma visdo completa dos Cuidados Paliativos, importa
caracterizar quatro mudancas essenciais que se inscrevem no processo de transmutacédo
do cuidar em fim de vida ao longo dos tempos:

A morte e 0 morrer na sociedade ocidental;

Morte transferida para o hospital;

Mudanca do fendmeno de doenca;

Emergéncia dos Cuidados Paliativos.

No continente europeu foram vérias as reformulagdes nas defini¢des dos papéis
e funcbes dos profissionais de satde, bem como das metodologias de organizagdo dos
servicos em Cuidados Paliativos (Barroso, 2010). Em Portugal, a implementacdo desta
filosofia de cuidados tem sido gradual mas lenta, traduzindo-se por uma oferta bastante
assimétrica, quer internamente, quer quando comparada com indicadores de outros
paises europeus (Costa & Othero, 2014; Gongalves, 2006). Em 2010 foi aprovado o
segundo Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), publicado pelo Ministério
da Saude e baseado nas recomendacdes da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
(Cardoso et al., 2010). Este Programa considera os Cuidados Paliativos como
constituintes fulcrais dos cuidados de salde gerais, tendo em atencdo o imperativo €tico
da defesa dos direitos humanos e obrigacéo social no ambito da satde publica (Costa &
Othero, 2014).

Pela diversidade de sintomas apresentados pelos doentes em Cuidados Paliativos
¢ essencial que os cuidados sejam prestados por uma equipa interdisciplinar,
devidamente treinada e com formacéo avancada nesta area de atuacéo (Fradique, 2010).

A organizacdo das tarefas a realizar, segundo um plano fracionado e em que cada
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profissional executa parcelas do trabalho, sem uma integracdo das vérias especialidades
envolvidas, tem sido apontada como uma das razbes que dificulta a prestacdo de
cuidados de melhor qualidade (Staudt, 2008). S&o diversos os profissionais de saude
que podem integrar uma equipa interdisciplinar, entre os quais, 0s da area reabilitativa
(Cheville, 2001). Os objetivos da reabilitagéo e dos Cuidados Paliativos podem parecer
incompativeis e as potenciais contribuicbes da reabilitacdo aparentarem ser
inapropriadas para os doentes. Em contrapartida, uma quantidade crescente de estudos
tem evidenciado que a reabilitacdo vai ao encontro de muitas das necessidades dos
doentes em Cuidados Paliativos (Jorge, 2014; Minosso, 2011).

Atendendo a um continuum entre a contextualizacdo histérica e o processo de
emergéncia dos Cuidados Paliativos, serd analisada a situacdo contemporanea, de
acordo com a seguinte organizacao:

Principios e filosofia dos Cuidados Paliativos;

Breve caracterizagdo dos Cuidados Paliativos em Portugal;

Equipa interdisciplinar nos Cuidados Paliativos;

Reabilitacdo em Cuidados Paliativos.

S@0 poucos os Terapeutas da Fala que integram uma equipa de Cuidados
Paliativos em Portugal (Costa & Othero, 2014; APCP, s.d.) e escassos 0s artigos que
demonstram o papel deste profissional neste contexto (Pollens, 2004), com excecao para
a intervencdo em casos de pessoas com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) (Brownlee
& Bruening, 2012). Em contrapartida, os que existem comprovam a eficacia e
importancia da integracdo deste profissional numa equipa de Cuidados Paliativos (Roe,
2004). Os disturbios da comunicacdo e da degluticdo causam um grande impacto na
qualidade de vida da pessoa, independentemente da gravidade dos mesmos. Neste
sentido, uma avaliacdo completa e uma intervencdo adequada sdo cruciais, mesmo
quando os tratamentos curativos ja ndo acarretam beneficios para o doente (Taquemori
& Sera, 2008). Como tal, sera incluido um capitulo respeitante a tematica da Terapia da
Fala com os seguintes subcapitulos:

Evolucédo da formagdo em Terapia da Fala na Europa;

Evolucéo da Terapia da Fala em Portugal,

Definicdo de Terapeuta da Fala;

Funcgdes do Terapeuta da Fala.
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Esta investigacdo desenvolve-se em torno da pertinéncia e emergéncia em gerar
condigbes para 0 desenvolvimento e operacionalizagdo da integracdo de mais
Terapeutas da Fala nas equipas de Cuidados Paliativos em Portugal. A escolha desta
tematica justifica-se, ainda, pela sua relevancia nos dominios pessoal e profissional. No
primeiro caso, associada ao percurso académico da investigadora, no ambito da
componente curricular do Mestrado e decorrendo das reflexdes suscitadas pelas leituras
efetuadas e formacdo adquirida nas aulas e seminarios. Em segunda instancia, resulta da
experiéncia da investigadora como Terapeuta da Fala em Portugal. Deste modo, no
ultimo capitulo do Estado da Arte consta:

A importancia da familia no processo terapéutico;

A atuacdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos;

Comunicacéo nos Cuidados Paliativos;

O papel do Terapeuta da Fala perante disturbios da comunicagéo;

Algumas patologias mais comuns;

Degluticdo nos Cuidados Paliativos;

O papel do Terapeuta da Fala perante distdrbios da degluticdo;

Algumas patologias mais comuns.

Importa salientar que a dissertacdo ilustra o trabalho de investigacdo realizado
no contexto do 4° curso de Mestrado em Cuidados Paliativos, da Faculdade de Medicina
da Universidade do Porto (FMUP) e que teve como ponto de partida:

O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos: perspetiva dos doentes, familiares

e/ou cuidadores informais e equipa de profissionais envolvidos.

No sentido de saber a opinido dos trés grupos de inquiridos, formularam-se 0s
seguintes objetivos gerais:

Analisar a opinido dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e

profissionais acerca da integragdo do Terapeuta da Fala nas equipas de Cuidados

Paliativos;

Analisar qual a perce¢do dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e

profissionais, relativamente ao papel do Terapeuta da Fala nas equipas de

Cuidados Paliativos.

De acordo com 0s objetivos propostos, a investigacdo € do tipo exploratoria,

observacional transversal. A amostra selecionada é constituida por doentes paliativos;
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pelos familiares e/ou cuidadores informais destes doentes; e pelos profissionais que se
encontram no ativo e a desempenhar fungdes em equipas de Cuidados Paliativos em
Portugal. Foram construidos, de raiz, trés questionarios distintos para cada um dos
grupos amostrais, pelo facto de ndo existir um instrumento, deste ambito, validado para
a populagdo portuguesa. O estudo foi avaliado e aprovado pelas Comissdes de Etica de
um Hospital central e escolar e uma Unidade Local de Saude. A informacéo recolhida,
patente na Parte 11l deste documento, foi analisada através do programa Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 22.0 para o Windows e a partir da
andlise de contelido das respostas abertas. Por fim, sera efetuada uma analise reflexiva
dos dados obtidos a luz dos conhecimentos atuais e da bibliografia consultada e tecidas

algumas considerac@es finais acerca do processo investigativo (Parte 1V).
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PARTE | - ESTADO DA ARTE

Neste capitulo, atribuir-se-4 particular relevancia a pesquisa bibliogréafica
efetuada e aos dados mais recentes que vao de encontro a tematica desta dissertacéo.

1| CUIDADOS PALIATIVOS — CONTEXTUALIZACAO
HISTORICA

Tendo por base a tematica Cuidados Paliativos, importa mencionar quatro
mudangas subjacentes ao processo de transformacdo do cuidar em fim de vida:
mudangas de atitudes perante a morte; modificacdo do local de morte; alteracdo do
fendmeno de doenca; e mutacdo da percecdo do doente em fase terminal (Caputo,
2008). Estas transformacfes estdo intrinsecamente relacionadas e evoluiram até aos
Cuidados Paliativos da atualidade (Caetano, 2012).

1.1.| A Morte e o Morrer na Sociedade Ocidental

A morte pode ser definida como o término da vida. Por sua vez, o morrer
apresenta-se como 0 espaco temporal entre 0 momento em que a doenga se torna
irreversivel e a morte (Medeiros & Lustosa, 2011).

«A maneira como uma sociedade se posiciona diante da morte e do morto tem
um papel decisivo na constituicdo e na manutencéo da sua propria identidade coletiva
e, consequentemente, na formacéo de uma tradi¢ao cultural comum» (Giacoia, 2005 in
Caputo, 2008, p. 74). Essencialmente no Ocidente, a temética da morte ndo tem sido de
facil abordagem pela conotacdo negativa que lhe é atribuida (Caetano, 2012; Santos &
Bueno, 2010; Schramm, 2002). A representacdo da morte evoluiu, temporalmente, de
um conceito de «morte domesticada», para «morte de si proprio», passando pela «morte
do outro» e culminando na «morte interdita» (Ariés, 1989).

No que concerne a «morte domesticada», aceite até ao século XII, importa
salientar a forma natural como era encarado o ato de morrer. Era frequente assistir-se a

despedida do doente e a reconciliagdo do mesmo com familiares e amigos (Ariés, 1989).
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Os ultimos desejos eram revelados e a pessoa aguardava a chegada ao paraiso com
serenidade (Caputo, 2008; Barbosa, 2003).

Por sua vez, a «morte de si proprio» era caracterizada pela incerteza entre a vida
apos o 6bito num de dois locais: o paraiso e o inferno. Os ritos funebres assinalados
pelo choro incontrolavel e pela perda de controlo, devido a dor sentida, deixaram de ser
legitimos. O corpo, que antes era reconhecido como familiar, passou a ser ocultado
numa caixa na tentativa de atenuar o sofrimento sentido (Ariés, 1989).

Do século XVIII em diante, assistiu-se a «morte do outro». O Homem passou a
ter complacéncia perante a ideia de morte e 0s sepultamentos comegaram a ocorrer em
cemitérios (Caputo, 2008). Observou-se, igualmente, a individualizacéo das sepulturas e
0 assinalar do lugar onde havia sido depositado o corpo da pessoa, para que este
pertencesse ao defunto e a familia (Caetano, 2012).

A «morte interdita» principiou, progressivamente, a partir do seculo XIX e
atingiu no inicio do século XX a sua representacdo maxima, devido a influéncia da |
Guerra Mundial (Ariés, 1989). Passou a ocorrer uma mudanca na familiaridade com a
morte, que se transformou em algo proibido (Santos & Bueno, 2010).

Estas transformacGes culturais originaram mudancas nos ritos funebres,
privilegiando-se cerimoénias discretas, condoléncias breves e encurtamento do periodo
de luto (Caetano, 2012; Caputo, 2008). Tornou-se comum ocultar ao doente a gravidade
do seu estado de salde, na tentativa de ndo o fazer sofrer. O Homem é afastado do
Mundo quando vive a Ultima etapa da sua vida, pelo facto desta realidade se tornar
inaceitavel para quem o rodeia (Caetano, 2012). Em contrapartida, esta situacdo veio
reduzir o doente a condicdo de incapaz e, de certa forma, anular a sua capacidade de
decisdo (Gurgel, 2006). Ariés (1989, p. 164) acrescenta que «a representacdo epocal
contemporanea da morte reenvia para uma representacdo recalcada da morte, que no
acontecer quotidiano se assume como morte isolada, medicalizada, institucionalizada,
interdita numa conspiracdo do siléncio, em contraposicdo com a morte sacralizada,

solidaria, familiar, solene, partilhada e natural da alta Idade Média (...)».
1.2.| Morte Transferida para o Hospital

Na segunda metade do século XX assistiu-se & medicalizacdo, profissionalizacdo

e mercantilizacdo do morrer (Barroso, 2010). A negagdo da morte, assim como 0sS
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conhecimentos médicos que permitem a sua progressdo, conduziram a permuta do
domicilio pelo hospital, numa fase terminal (Medeiros & Lustosa, 2011). Esta
transferéncia do local da morte pode ter por base varios fatores, nomeadamente:

Gradual transformacdo e fragmentacdo da familia, com consequente

desocupacdo do domicilio;

Aumento do numero de mulheres a trabalhar fora de casa;

Aumento da longevidade;

Crenca elevada de que no hospital existem técnicas mais sofisticadas, que

podem assentar na ultima esperanca para a cura;

Temor da morte em si;

Caréncia de recursos financeiros e humanos, ao nivel da familia e da sociedade

(Barroso, 2010; Hopkinson, Hallett & Luker, 2003).

A transferéncia do morrer para os hospitais descaracterizou a morte que se
transformou num momento silencioso, alheio e solitario (Barbosa, 2003).

O sofrimento no fim de vida assenta num dos grandes desafios que se impde a
medicina atual (Medeiros & Lustosa, 2011). Os hospitais estdo equipados com alta
tecnologia que permitem manter o organismo da pessoa em funcionamento (Barbosa,
2003). Ainda assim, é verdadeiramente dificil para os profissionais de satde renunciar
aos seus sentimentos, medos e atitudes quando contactam com doentes em fase terminal
(Magalhédes & Franco, 2012; Machado, Pessini & Hossne, 2007). Perante esta privacao
de emocdes, 0 doente deixa de ser encarado como um ser Unico, com direito a vida e a
uma morte tranquila. O seu corpo transforma-se num meio através do qual se podem
observar fendmenos cientificos (Medeiros & Lustosa, 2011).

A selecdo do local da morte, bem como o modo como esta ocorre, expressa a
nobreza do morrer (Magalhdes & Franco, 2012; Gurgel, 2006). Em contrapartida, o
domicilio é permutado por um espaco estranho e pouco ambientado a este momento,
dominando a despersonalizacdo da morte e a inibicdo da expressdo individual e familiar

da dor e do sofrimento (Barroso, 2010).
1.3.| Mudanca do Fenémeno de Doenca

Na atualidade, as intervenc@es cirdrgicas mostram-se cada vez mais audaciosas e

menos invasivas e 0s meios de diagnostico sdo amplamente sofisticados. Como
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consequéncia, a esperanca média de vida tem vindo a aumentar e a taxa de natalidade
tendencionalmente tem descido de forma abrupta (Pereira, 2010; Timmermans, 2005).
Deste modo, a par da institucionalizacdo da morte, assiste-se a um aumento de pessoas
com doencas cronicas e fases prolongadas da sua perda de autonomia (Neto, 2006).

A Dbusca desenfreada da cura e a ilusdo do pleno controlo da doencga remetem
para um desfasamento entre os conhecimentos adquiridos, 0s avangos tecnoldgicos e a
realidade do sofrimento vivido por quem recorre ao sistema de cuidados perto da morte
(Pereira, 2010; Neto, 2006; Clark, 2002).

Os valores culturais tendem a ser substituidos, a informagdo técnica torna-se
mais valiosa do que o conhecimento transmitido intergeracdes, a dindmica familiar
altera-se e os elos sdo dissolvidos, dando lugar a familia nuclear (Pereira, 2010;
Kalache, Vera & Ramos, 1987). Sapeta & Lopes (2007, p. 36) explicitam que o0s
«avancos tecnolégicos e das ciéncias médicas tém procurado prolongar a vida e adiar
0 processo de morte, outorgando ao moribundo mais uns dias, a custa de mais
sofrimento, devido a terapéuticas inuteis, ao desajuste terapéutico e a pouca atencao
que é dispensada aos atributos do sofrimento entretanto vividos». De facto, assiste-se a
predominancia do modelo biomédico para atender a situacfes relacionadas com o
processo de morte, para além do uso desapropriado dos progressos cientificos (Barroso,
2010; Pereira, 2010; Backes, et al., 2009).

Hennezel (2002) caracteriza a sociedade contemporanea como sendo fiel a
efetividade, ao progresso técnico e ao controlo. Por sua vez, negligencia-se a
afetividade, os valores espirituais e o0s sentimentos. Como resposta a esta
desumanizacdo da «morte» surgiu 0 movimento dos Cuidados Paliativos, onde a viséo
curativa é substituida, gradualmente, por um modo especifico do cuidar (Barroso,
2010).

1.4.] Emergéncia dos Cuidados Paliativos

Foi a partir da década de 60, do século XX, que surgiu 0 movimento moderno
dos Cuidados Paliativos. Cicely Saunders fundou o Saint Christopher Hospice em
Londres, sendo este o primeiro local a implementar uma nova filosofia para os doentes

em fase terminal (Chaves et al., 2011).
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Numa perspetiva historica, o termo hospice era empregue para definir abrigos
destinados aos cuidados e ao conforto de peregrinos e/ou viajantes. A referéncia mais
antiga (século V) remete para o hospice do Porto de Roma, onde Fabiola, discipula de
S&o0 Jerdnimo, prestava apoio aos viajantes originarios da Asia, Africa e de paises de
Leste (Costa & Othero, 2014; Silva & Sudigursky, 2008). Por sua vez, na Europa no
século XVII foram construidos abrigos para pessoas oOrfas, pobres e doentes. Esta
pratica difundiu-se por organizacdes catdlicas e protestantes, que no século XIX
comecaram a assumir caracteristicas hospitalares, com alas destinadas aos cuidados de
doentes com tuberculose e patologias do foro oncoldgico (Maciel, 2008).

Em 1948, Cicely Saunders insatisfeita com os cuidados prestados pela equipa de
profissionais a estes doentes, deu inicio a este novo modo de cuidar que sobrevaloriza o
alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual (Silva & Sudigursky, 2008).
Por sua vez, Elisabeth Kubler-Ross (Estados Unidos da América), em 1969, publicou o
livro On Death and Dying, onde relatos de doentes sdo 0 mote para dar a conhecer aos
profissionais de salde que a discussdo acerca da tematica «vida e morte» era algo que
preferiam ndo evitar (Kruse et al., 2007).

Muitos paises iniciaram as suas atividades em Cuidados Paliativos entre 1999 e
2001, atribuindo-se este crescimento & publicagdo do estudo de Support Principal
Investigators (1995), nos Estados Unidos que veio alertar para questdes fundamentais
no final de vida:

A comunicacdo entre o doente e os familiares com a equipa de profissionais de

salde sobre o final de vida ser significativamente reduzida;

A importancia e auséncia de atencao no final de vida;

Metade dos doentes morrerem com dor moderada ou severa, sem prescricao

analgeésica (Support Principal Investigators, 1995).

Com a introducdo desta problematica, surgiram as primeiras manifestacdes da
necessidade de prestar cuidados exigentes, cientificos e de qualidade aos doentes em
fase terminal (Neto, 2006).

Neto (2006) afirma que a doenca terminal é incuravel e, concomitantemente,
estd em fase avancada e em progressdo; tem associado sofrimento devido a
sintomatologia intensa, multifatorial e multipla; relaciona-se com a presenca explicita,

ou nao, da morte; e relaciona-se com um prognostico de vida inferior a seis meses. Por

20



sua vez, o doente agdnico é aquele cuja sobrevida estimada é de dias ou horas, com base
na sintomatologia e evidéncia clinica que apresenta. Nesta ética, o doente agonico recai
num subgrupo dos doentes terminais. Um doente pode necessitar de Cuidados
Paliativos, por sofrimento exacerbado e/ou impossibilidade de cura, mas ndo estar numa
situacdo terminal (Neto, 2006). A abrangéncia dos Cuidados Paliativos ultrapassa, por
isso, a fase de doenca terminal e transpbe todas as faixas etarias, incluindo a infancia
(Gomes, 2010).

Primeiramente, estes cuidados foram direcionados para 0 momento pré-obito e
para os doentes em fase agonica. Progressivamente, o @mbito de intervencdo foi-se
alargando aos doentes terminais. Esta transformacdo ocorreu pelo sucessivo
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, enquanto disciplina especifica, mas tendo
também em consideracdo questdes de igualdade, ética e adaptabilidade ao contexto de
doencas croénicas (Barroso, 2010; Abiven, 2001).

A Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) e a OMS destacam
gue nem sé as pessoas em situacdo de doenca avancada e incuravel poderdo necessitar
de Cuidados Paliativos (Cardoso et al., 2010; Davies & Higginson, 2004). Assim sendo,
poderdo ser incluidos doentes:

Portadores de doenca em estadio avancado, progressivo e incuravel;

Com diagnostico confirmado e progndstico de vida limitado;

Com presenca de sintomas multiplos, multifatoriais, intensos e em permanente

mutacao;

Com doenca crdnica, evolutiva e incapacitante e outras situacfes relacionadas

com idade avancada (Cardoso et al., 2010; Gémez-Batiste et al., 2008; APCP,

2006; Neto, 2006; Davies & Higginson, 2004).

A existéncia de uma doenca grave e debilitante, ainda que curavel, pode estar
associada a elevados niveis de sofrimento, justificando a intervencdo dos Cuidados
Paliativos numa perspetiva de suporte nas atividades de vida diaria e de promocéo da
autonomia do doente (Neto, 2006; Abiven, 2001).
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2| CUIDADOS PALIATIVOS - ATUALIDADE

Num continuum entre a breve contextualizacdo historica e o processo de
emergéncia dos Cuidados Paliativos, de seguida dar-se-a enfoque a situacédo

contemporanea deste tipo de cuidados.
2.1.| Principios e Filosofia dos Cuidados Paliativos

Desde a sua origem na década de 60 do seculo passado, a filosofia dos Cuidados
Paliativos tem vindo a sofrer alteracfes significativas. Estas modificacGes levaram a
legitimagdo dos Cuidados Paliativos como um direito humano, nomeadamente, na
comunidade europeia (Chaves et al., 2011; Barroso, 2010).

Em 1990, foi publicada a primeira definicdo de Cuidados Paliativos. Esta
explicagdo mostrava-se redutora, na medida em que estes cuidados eram, somente,
dirigidos a doentes sem possibilidade de cura. Na verdade, mostra-se exequivel o
tratamento curativo a par de uma abordagem paliativa (Costa & Othero, 2014; Marques
et al., 2009; Maciel, 2008). Neste seguimento, em 2002, a OMS reformulou a definicao,
consignando que estes cuidados assentam num «conjunto de medidas destinadas a
promover qualidade de vida a doentes e familiares que enfrentam uma doenca
ameacadora da vida, através da prevencao e do alivio do sofrimento, com identificacéo
precoce, controle e tratamento impecaveis da dor e de outros sintomas fisicos,
psicossociais e espirituais» (OMS, 2002 in Costa & Othero, 2014, p. 23). Em 2004, esta
Organizagdo Mundial publica um novo documento (The Solid Facts — Palliative Care)
que vem defender a importancia de incluir os Cuidados Paliativos como parte da
assisténcia completa a salde, nomeadamente, no tratamento de doengas cronicas e
programas de atencéo a idosos (Costa & Othero, 2014).

Os Cuidados Paliativos apresentam-se como cuidados ativos e totais que surgem
como uma nova atitude face aos problemas decorrentes de doengas prolongadas,
incuraveis e progressivas (Chaves et al., 2011). Assim, doentes com patologias do foro
oncologico, cardiaco, renal, hepatico, respiratorio, com Sindrome de Imunodeficiéncia
Humana (SIDA) em estadio terminal, com doencas neurologicas degenerativas, com
deméncias em fase avangada, patologias raras e doencas que surgem com O

envelhecimento sdo potenciais beneficiarios de Cuidados Paliativos (Davies &
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Higginson, 2004). As particularidades destas patologias, pela sua intensidade,

alterabilidade, complexidade e impacto ao nivel individual e familiar, podem ser de

ardua resolucdo, se ndo existir uma intervencdo, convenientemente, especializada
(Toner & Shadden, 2012; Costa, 2011).

Estes cuidados baseiam-se em principios claros salientados pela OMS (1990,

2002) e foram adotados em Portugal pelo PNCP (Cardoso et al., 2010) e pela APCP
(APCP, 2006):

devem

devem

A unidade recetora de cuidados é sempre tida como o doente, a familia e/ou os
cuidadores informais;

Valorizam uma prestacdo de cuidados de saude interdisciplinar. O médico,
enfermeiro e assistente social sdo os elementos basicos da equipa, mas pode
justificar-se a colaboracao de outros profissionais;

Asseguram a vida e aceitam a morte como um processo natural, pelo que ndo
pretendem provocé-la, atraves da eutandsia, ou atrasa-la, com obstinacdo
terapéutica desadequada;

Prezam o bem-estar e a qualidade de vida do doente;

Sao prestados com base nas necessidades e, ndo apenas, no diagnostico ou no
progndstico, podendo ser introduzidos em fases precoces da doenca, sempre que
o0 sofrimento seja intenso e em concomitancia com outras terapéuticas;
Preocupam-se com as necessidades das familias e dos cuidadores, prolongando-
se durante o periodo de luto;

Desejam prestar uma intervencdo rigorosa no ambito dos cuidados de saude, por
meio de ferramentas cientificas e da integracdo no sistema de salde;

Investem numa abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes:
componente fisica, psicoldgica, social e espiritual (Cardoso et al., 2010).

Com base nos principios a que se propdem e integrando quatro vertentes que
ser encaradas numa perspetiva de igual importancia, os Cuidados Paliativos
adotar:

Controlo efetivo dos sintomas, com recurso a medidas farmacoldgicas e nédo
farmacologicas. Os principios do controlo dos sintomas baseiam-se numa

cuidada avaliacdo; no esclarecimento das causas dos sintomas; na auséncia de
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espera das queixas do doente; na reavaliacdo de medidas terapéuticas a adotar;

no atentar aos detalhes; e na disponibilidade para com doentes e familias;

Comunicacdo adequada, relacionada com a transmissdo do diagndstico, do

prognostico, das mas noticias, bem como da auséncia de ocultacdo da verdade ao

doente;

Apoio a familia e/ou cuidadores informais, durante o processo de doenca e no

decorrer do processo de luto;

Os doentes e as familias devem ser colocados no centro do cuidar. Em Cuidados

Paliativos, a criacdo desta alianca terapéutica assume particular importancia,

dada a vulnerabilidade dos intervenientes envolvidos no processo (Costa &

Othero, 2014; Cardoso et al., 2010; Neto, 2006; Neto, Aitken & Paldren, 2004;

Twycross, 2003).

O doente € um ser Unico e individual com valores, crencas e necessidades
proprias, que devem ser compreendidas e respeitadas com total dignidade (Neto, 2006).
E a partir desta visdo abrangente da pessoa que se promove o sucesso da atuacdo dos
Cuidados Paliativos (Twycross, 2003; Doyle et al., 2004).

Torna-se percetivel que a organizacdo dos Cuidados Paliativos exige treino,
formagdo e rigor na prética, ndo se esgotando no controlo sintomético. Todas as
dimensGes adquirem igual importancia no processo de promogdo do conforto e
qualidade de vida destes doentes (Costa & Othero, 2014; Toner & Shadden, 2012;
Capelas & Neto, 2010; Neto, Aitken & Paldron, 2004; Twycross, 2003).

2.2.| Breve Caracterizagdo dos Cuidados Paliativos em Portugal

Os Cuidados Paliativos em Portugal sdo uma atividade recente, tendo as
primeiras iniciativas despoletado nos anos 90 do século XX. Ainda assim, estéo
patentes em textos médicos portugueses do século XVI, alguns principios e praticas
subjacentes a visdo paliativa, paralela a que existe na atualidade (Marques et al. 2009).

No espaco temporal, antecedente ao ano de 1992, ndo existe aluséo a qualquer
organizacdo estruturada de Cuidados Paliativos em Portugal. Porem, no dia 20 de
novembro de 1992, foi fundado o Servico de Medicina Paliativa do Hospital do Fundao,
com servico de internamento para pessoas com doenca oncoldgica avancada (Barroso,
2010).
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No dia 21 de julho de 1995, foi fundada a atual APCP, com a designacdo de
Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, uma vez que o presidente desta
associacdo, Dr. Ferraz Gongalves, e os socios fundadores, sentiram necessidade de
diligenciar os Cuidados Paliativos em Portugal (APCP, s.d.a). Trata-se da Unica
associacédo profissional ativa no contexto dos Cuidados Paliativos. Desde a sua criacao,
foram vérios os eventos realizados neste &mbito em Portugal, criando lagos de trabalho
e cooperacdo com outras associagdes internacionais semelhantes (Chaves et al. 2011;
Marques et al., 2009).

Em 1996, foi inaugurada a Unidade de Cuidados Continuados do Instituto
Portugués de Oncologia (IPO) do Porto que € atualmente um Servi¢co de Cuidados
Paliativos, com instalacdes proprias. No mesmo ano, o Centro de Saude de Odivelas
desenvolveu a primeira equipa domicilidria de cuidados continuados, que incluia a
prestacdo de Cuidados Paliativos (Barroso, 2010). Em 2001, surgiu uma nova
organizacdo estruturada de Cuidados Paliativos, com a inauguragdo do Servico de
Medicina Interna e Cuidados Paliativos do IPO de Coimbra. No dia 8 de novembro de
2003, o Decreto-Lei n°® 281/2003 lancou as bases de uma Rede de Prestacdo de
Cuidados Continuados de Saude, salientando a importancia das Misericordias enquanto
parceiras preferenciais (Cardoso et al., 2010, pp.1,2).

No dia 15 de junho de 2004, foi aprovado o PNCP a ser aplicado no @mbito do
Servico Nacional de Saude (SNS) e que se integrava no Plano Nacional de Saude 2004-
2010. Este Programa assentou num contributo do Ministério da Saude para o
movimento internacional dos Cuidados Paliativos. Em 2010 foi aprovado o segundo
PNCP sob o lema «a favor da Salde e do Bem-estar dos Portugueses» (Serddio, 2014).
Este Programa reconhece esta tipologia do cuidar como um elemento fundamental dos
cuidados de saude gerais; prevé o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em
Portugal, em vérios niveis de diferenciacdo; e assume como componentes essenciais o
alivio dos sintomas, 0 apoio psicolégico, emocional e espiritual do doente, o auxilio a
familia e a interdisciplinaridade da equipa (Cardoso et al., 2010).

Em junho de 2006, foi publicado o Decreto-Lei n.°101/2006 que criou a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), estabelecendo a colaboragéo
do Ministério da Saude e do Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social, na

obrigagdo da prestagdo de cuidados de saude a pessoas com patologias cronicas
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incapacitantes, idosos com dependéncia funcional e com doencas incuraveis, na fase
avancada e no final de vida. A RNCCI encontra-se num nivel intermédio entre os
cuidados de base comunitaria e os de internamento hospitalar (Decreto-lei 101/2006 de
6 Junho, respeitante a RNCCI, artigo 12°).

Nesse mesmo ano, foram recomendados e divulgados pela APCP, os critérios de
qualidade para as Unidades de Cuidados Paliativos, cabendo aos profissionais de satde:

O reconhecimento do principal cuidador, desde o primeiro momento;

A criacdo de um processo clinico do doente que possa ser consultado pela

equipa;

A elaboragdo de um processo clinico individual, onde constem as necessidades

fisicas, psicossociais e espirituais do doente e da sua familia;

A anotacdo do grau de dependéncia de cada doente;

A reavaliacéo frequente das necessidades do doente e da sua familia;

A obtencéo do consentimento informado do doente e da familia para todas as

intervencdes;

A explicacdo e divulgacdo, ao doente e familiares, de como podem recorrer aos

servigos da instituicdo em caso de urgéncia;

A detecdo da necessidade de informar e mudar habitos dos doentes e da familia;

A criacdo de um guia de acolhimento para doente e a familia;

A criacdo de um plano de apoio as necessidades do cuidador;

A definicdo de um plano terapéutico personalizado para cada doente e familia;

A explicitacdo e entrega do plano farmacoterapéutico a cada doente e familia;

A permissdo de visitas 24 horas por dia, em caso de internamento;

A possibilidade do doente poder expressar, por escrito, as suas disposicdes

prévias, em relacdo a acontecimentos que possam ocorrer no futuro;

A avaliacdo regular do grau de satisfacdo do doente e familiares, particularmente

no que respeita a satisfacao das suas necessidades e prestacdo de cuidados;

O levantamento e articulacdo com os sistemas de recursos existentes na area

geografica do doente;

A transmissdo de informacdo/documentacdo essencial sobre o doente, aquando

da ocorréncia da transi¢ao de servicos inter/intra hospitalares;
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A avaliacdo e registo do risco de luto patoldgico dos familiares e/ou cuidadores

informais;

A definicdo de um plano especifico de apoio no luto para os familiares.

Esta mesma equipa de profissionais de satde a nivel interno, deve:

Criar e implementar um processo sistematizado;

Estruturar a equipa, com um coordenador e funcbes dos varios elementos;

Reunir regularmente (no minimo de 15 em 15 dias);

Criar protocolos de cuidados;

Avaliar e anotar a intensidade dos sintomas prevalentes;

Reavaliar o plano terapéutico com assiduidade;

Monitorizar os indicadores de qualidade de assisténcia ao doente e familias;

Determinar formalmente um plano para a prevencdo do burnout da equipa;

Elaborar um plano anual de formacao continua para a equipa;

Apostar na formacdo em Cuidados Paliativos de todos os elementos da equipa;

Criar um plano de investigacdo (APCP, 2006).

A partir da divulgacao da definicdo de Cuidados Paliativos em 2002, pela OMS,
todas as pessoas com doencas ameacadoras de vida foram incluidas nesta tipologia do
cuidar. Os doentes que recebem Cuidados Paliativos ndo séo selecionados pelo seu
diagndstico, mas sim pela presenca de sintomas e comorbilidades de dificil resolucéo e
que ultrapassam as capacidades dos servigos hospitalares e da RNCCI para dar resposta
(Costa & Othero, 2014).

De forma a justificar um modelo de atuacdo adequado a operacionalizacdo dos
Cuidados Paliativos, a Australian Nacional Sub-acute and Non-acute Patien
Classification, menciona quatro fases paliativas em funcdo do estadio da doenca, sendo
que cada uma delas conduz a patamares distintos de complexidade do doente em fase
terminal:

Fase aguda: evolucdo imprevisivel de um problema ou aumento consideravel da

gravidade dos problemas ja existentes;

Fase de deterioracdo: desenvolvimento gradual dos problemas, sem que exista

necessidade de uma alteracdo subita na gestdo da situacao;

Fase agonica: a morte € iminente, prevendo-se horas ou dias de vida;
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Fase estavel: doentes que ndo se enquadram em nenhuma das fases descritas

mas que vivenciam um intenso sofrimento (Costa & Othero, 2014; Neto, 2006).

Por sua vez, Gomez-Batiste et al. (2008) e a APCP (2006) referenciam outros
aspetos fulcrais e que devem ser tidos em conta como elementos de complexidade de
um doente em Cuidados Paliativos:

Elementos associados a questfes emocionais, como a adaptacdo a doenga ou a

presenca de depressdo;

Comorbilidades associadas ao tipo de evolucdo da doenca, como em situagdes

de evolucdo rapida ou de desenvolvimento com crises frequentes;

Componentes aliados as familias, como em situacfes de presenca de conflitos

graves ou auséncia de cuidador;

Elementos relacionados com questbes éticas problematicas, como pedidos de

eutandsia ou a discussdo de questdes relacionadas com a nutri¢do e hidratagéo;

Componentes relacionados com o tipo e nimero de recursos envolvidos, como o

apoio de instituicdes e/ou de profissionais especializados.

Como grandes impedimentos a formacdo de novas unidades e equipas de
Cuidados Paliativos em Portugal, salienta-se a questdo econdmica do pais e a caréncia
de formacdo especifica nesta area, por parte dos profissionais de salde (Gongalves,
2006).

Quanto a gquestdo econdmica, importa salientar que os Cuidados Paliativos nédo
sdo responsaveis pela introducdo de novos doentes no SNS. Pelo contrario, os doentes
que carecem deste tipo de cuidados ja se encontram neste Sistema, estando distribuidos
pelas diferentes especialidades da medicina. S&o sujeitos a consultas de especialidade e
de urgéncia, entre outros procedimentos que, em Ultima andlise, ficam mais
dispendiosos do que se fossem encaminhados diretamente para os Cuidados Paliativos
(Chaves et al., 2011; Gongcalves, 2006). O desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
teria uma influéncia positiva em todo o SNS, facilitando a gestdo de altas dos doentes
agudos e a retirada dos doentes crénicos de consultas, numa fase precoce. Desta forma,
haveria uma maior racionalizacdo de recursos que se repercutiria no uso equitativo dos
servicos de saude e na melhoria da qualidade assistencial (Marques et al., 2009;
Gongalves, 2006).
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Em 2009, Portugal dispunha de quatro equipas de Cuidados Paliativos
domiciliarias, seis Equipas Intra-hospitalares de Suporte e oito Unidades de Cuidados
Paliativos com servico de internamento, o que perfazia um total de 18 equipas em
funcionamento (Marques et al., 2009). Segundo o relatério de mar¢o de 2013 da
RNCCI, existiam 36 equipas de Cuidados Paliativos, sendo que 25 diziam respeito a
Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos. Destas 25 equipas, sete
também prestavam cuidados domiciliarios e onze eram Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos. Para além disso, existem Equipas de Cuidados
Continuados Integrados que prestam acOes paliativas ou Cuidados Paliativos. Saliente-
se que perfaziam um total de 20 Equipas Comunitéarias de Suporte em Cuidados
Paliativos na regido Centro de Portugal e 20 no Alentejo (PNCP, 2010 in Costa &
Othero, 2014). A nivel nacional, existiam 193 camas destinadas aos doentes em
Cuidados Paliativos, estando a maioria confinada a regido de Lisboa e Vale do Tejo
(RNCCI, 2013 in Costa & Othero, 2014). Por sua vez, segundo a Associacdo Europeia
de Cuidados Paliativos, existiam 57 equipas de Cuidados Paliativos em Portugal, para
250 leitos exclusivos para pessoas em Cuidados Paliativos. Esta Associacdo atenta que
em Portugal existe uma provisao generalizada de Cuidados Paliativos, mas ainda sem a
incorporacdo necessaria no SNS (Centeno et al., 2013 in Costa & Othero, 2014). Em
2014, no VI1I Congresso Nacional de Cuidados Paliativos, a APCP recordou que entre
janeiro de 2011 e setembro de 2012, apenas 3450 doentes foram referenciados para a
RNCCI. Para além disso, salientou que a lentiddo do tempo de referenciacdo para 0s
servicos ndo vai de encontro as necessidades dos doentes, sendo que 50% das pessoas
morrem antes de serem referenciadas (Faria, 2013).

Apesar das metas delineadas, estas estdo longe de serem atingidas, quer no que
respeita ao internamento de longo tempo, quer no que concerne a formacao de Equipas
Domiciliarias Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos. Assim, a realidade dos
Cuidados Paliativos em Portugal contrasta com a de outros paises europeus, em VAarios
aspetos:

Inexisténcia de uma participacdo ativa dos servicos publicos para dar resposta a

estes doentes;

Lassidao da pratica politica quanto a implantacdo dos Cuidados Paliativos;

Auséncia de uma adequada avaliacdo das necessidades;
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Influéncia marcada de uma medicina hospitalar curativa;

Inexisténcia de condigdes que estimulem os profissionais a enveredar por uma

carreira nesta area do cuidar;

Abordagem reduzida da temaética dos Cuidados Paliativos nos cursos pré-

graduados, sendo que a educacdo dos profissionais de satde se foca no modelo

biomédico;

Imprecisdo de conceitos relacionados com as doencas crénicas, acarretando

cuidados pouco adequados as necessidades dos doentes que realmente

necessitam de Cuidados Paliativos;

Reduzido numero de profissionais preparados para assistir, atender e

acompanhar os doentes em fim de vida (Capelas & Neto, 2010; Marques et al.

2009; Barbosa, 2003).

Quanto a caréncia de formacdo especifica nesta area, importa focar que a partir
de 2002, verificou-se uma maior aposta na formacdo com o inicio dos mestrados em
Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa (FMUL) e,
posteriormente, na Universidade Catdlica do Porto e de Lisboa. Em 2009, a FMUP deu
inicio ao mestrado em Cuidados Paliativos. Mais recentemente, Vvarias escolas
superiores de saude realizam cursos de pos-graduacdo com esta temética. Outras
iniciativas tém sido desenvolvidas no ambito da formacéo e investigagdo, tais como
estagios profissionais nacionais e internacionais; parcerias entre instituicdes de ensino
superior e a APCP; bolsas na area da investigacdo e formacao promovidas pela APCP;
uma formacéo através de e-learning (iniciativa pioneira da FMUL); e um curso de b-
learning (organizado pela Administracdo Regional de Saude Algarve - IP) (Marques et
al., 2009).

Face a esta realidade, alguns autores (Capelas, 2009; Marques et al., 2009;
Capelas & Neto, 2006) consideram essencial o desenvolvimento de estratégias de
carater mais organizacional, sobretudo, na gestdo e promocéo de recursos, que permitam
assegurar a integracédo das estruturas de Cuidados Paliativos no SNS, entre as quais:

Criar um plano faseado com implementagdo de respostas a curto, médio e longo

prazo, sendo prioritario o desenvolvimento de Equipas de Cuidados

Domiciliarios;
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Realizar um trabalho conjunto entre o setor publico de salde e o setor privado,
sobretudo, porque o primeiro € insuficiente para responder as necessidades
existentes;

Criar unidades de internamento em Cuidados Paliativos ndo deve ser a principal
prioridade, sendo que estas deverdo dar resposta a situagdes pontuais de
descontrolo sintomético e exaustdo familiar, sempre que estes ndo consigam ser
restabelecidos no domicilio ou pelas Equipas Intra-hospitalares de Suporte;
Dividir recursos de forma faseada e equitativa entre as diversas regides do pais;
Incitar o desenvolvimento de projetos piloto, para fomentar sinergias na
aprendizagem e na qualidade dos cuidados;

Apostar num programa de formacao especifica pré e pds-graduada em Cuidados
Paliativos;

Recontextualizar as atitudes em relagdo a inevitabilidade da morte, valorizando e
respeitando o tempo em que esta ocorre;

Aceitar a impoténcia, a vulnerabilidade e os limites pessoais, compreendendo
melhor as relagdes com a morte e 0 morrer;

Reconhecer que esta experiéncia de acompanhamento é enriquecedora, através
de um “construto de confianga”, que permita reconhecer e absorver a esséncia da
condi¢do humana do doente em fase terminal;

Abracar o sentimento de resiliéncia nesta missao;

Investir na formacdo dos profissionais;

Aumentar a disponibilidade de farmacos, particularmente, opidides;

Resolver e esclarecer fatores de indole organizacional, intrinsecos as atitudes
dos profissionais que trabalham nesta area.

Atentando aos Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal, importa focar que

no dia 5 de setembro de 2012, foi publicada a nova Lei de Bases dos Cuidados

Paliativos onde surgem referéncias as criangcas e adolescentes: «as criangas, 0S

adolescentes (...) tém o direito de expressar a sua vontade e essa vontade deve Ser

considerada pelo médico»; «os servicos da Rede Nacional de Cuidados Paliativos

diferenciam-se para dar resposta especifica (...) na area pediatrica.» (Mendes, Silva &

Santos, 2012, p.2). Em Portugal, os Cuidados Paliativos Pediatricos tém como

destinatérios as criangas doentes: sem perspetiva de tratamento curativo; com rapida
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progressdo da doenca; e com expectativa de vida limitada e sofrimento intenso
(Lacerda, 2012).

Segundo Cardoso et al. (2010) estes cuidados ndo incluem criancas em situacédo
clinica aguda, em recuperagdo, em convalescenca ou com incapacidade de longa
duragdo, mesmo com uma situacdo de condi¢do irreversivel.

Em Portugal, ndo existem equipas especializadas, nem unidades de internamento
exclusivas para a prestacdo destes cuidados (Lacerda, 2012). Para que os programas de
Cuidados Paliativos Pediatricos venham a ser fortalecidos, devem ser motivo de debate
questdes como a falta de recursos financeiros e humanos, consciencializagdo dos
objetivos dos Cuidados Paliativos, cooperagéo entre os servigos hospitalares e formagéo
dos profissionais (Gomes, 2010). Segundo Lacerda (2012), a solucdo encontrada para
incentivar este tipo de cuidados podera recair no aproveitamento dos recursos existentes
para adultos, se possivel, a par da criagdo de equipas de apoio a
servigos/hospitais/regifes. Estas equipas poderiam agilizar a elaboracdo de um plano
individual para cada crianca e auxiliar no estabelecimento de uma comunicacao eficaz
com as unidades de salde proximas da sua residéncia. Desta forma, os doentes
Pediétricos e as suas familias poderiam beneficiar da experiéncia e do apoio da RNCCI
(Lacerda, 2012). Esta solucdo foi encontrada, em 2005, pelo servigo de pediatria do IPO
de Lisboa. Segundo Lacerda (2012, p. 2) «tem sido gratificante e permite uma partilha
do cuidar benéfica para todos e com Obvias vantagens socioeconémicas.»
Posteriormente, em 2009, no IPO do Porto foi criada a Equipa de Cuidados Paliativos
em Oncologia Pediatrica. Esta equipa investe «sobretudo do ponto de vista
organizacional e o seu objeto centra-se exclusivamente nas criancas e adolescentes
com doencga oncologica, seguidas numa institui¢do, neste caso o IPO (...) pretende ser
uma equipa prestadora de cuidados diretos, mas sobretudo catalizadora de um
crescimento conjunto dos profissionais do Servi¢co de Pediatria no seu desempenho
nesta area. A sua eficacia, em termos de apoio domiciliario, pressupde a articulagio
com equipas de Saude de proximidade e esta dependente do seu desenvolvimento»
(Ferreira, 2010, p. 197).

Segundo o International Children’s Palliative Care Network, em 2013, Portugal
era 0 pais europeu mais atrasado na provisdo de Cuidados Paliativos Pediatricos
(ICPCN, 2013 in Costa & Othero, 2014). Ainda assim, no decorrer do més de setembro
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desse mesmo ano, as lojas Lidl em conjunto com a Associacdo No Meio do Nada,
angariaram fundos para a construgdo do que se prevé que serd a primeira Unidade de
Cuidados Continuados Pediatricos do pais. Esta unidade permitira retirar as criancas dos
hospitais, de forma a reduzir o risco de infecdo, melhorar a qualidade de vida e
promover o desenvolvimento infantil (Lidl, s.d.).

Pode concluir-se que a progressdo dos Cuidados Paliativos em Portugal tem
ocorrido de forma lenta e limitada, quando comparada com a progressao que estes
cuidados tém tido noutros paises europeus (Neto, Paldrom & Atkin, 2004). Apesar desta
situacdo, assistiu-se em Portugal nos Gltimos 15 anos, ao desenvolvimento de equipas
especializadas que traduziu o inicio de uma tomada de consciéncia da importancia desta

area de atuacdo (Barroso, 2010).
2.3.| Equipa Interdisciplinar nos Cuidados Paliativos

Quando séo estudadas questdes reais, principalmente, na area da salde, em vez
de conteidos demarcados por um limite tedrico, torna-se crucial adotar uma abordagem
que envolva varios saberes de forma integrada (Staudt, 2008).

Saupe et al. (2005) definem multidisciplinaridade como a execugdo de um
trabalho onde os objetivos comuns e cooperacdo sdo inexistentes. Por sua vez,
Sommerman (2006, p.30), define interdisciplinaridade como um «método de pesquisa e
de ensino suscetivel onde duas ou mais disciplinas interagem entre si (...) Esta
interacdo pode ir desde a simples comunicacdo das ideias, até a integracdo matua dos
conceitos, da epistemologia, da terminologia, da metodologia, dos procedimentos, dos
dados e da organizacdo da pesquisa». Desta forma, pode-se dizer que ndo existe uma
equipa interdisciplinar, mas pessoas que constroem uma postura de saber cooperante e
de experiéncias interdisciplinares (Ferreira, 2009; Staudt, 2008).

Para 0 bom funcionamento de uma equipa multi ou interdisciplinar sdo varias as
diretrizes a ter em conta:

Os objetivos a atingir devem ser bem definidos;

O sucesso do trabalho da equipa tem que ser visto como o sucesso de todos 0s

seus elementos;

Os elementos devem colocar em primeiro lugar a realizagdo dos objetivos do

grupo, face as suas aspira¢des individuais;

33



Cada elemento deve manifestar as suas opinides, conhecimentos e formas de

pensar e as suas convicgdes devem ser respeitadas;

A tomada de decisdo em equipa deve realizar-se de modo a haver conformidade

(Fradique, 2010).

A selecdo de uma metodologia de trabalho acarreta vantagens e desvantagens
inerentes a essa escolha (Fradique, 2010; Ferreira, 2009). Sdo algumas as dificuldades
que podem ser encontradas no trabalho em equipa, como sendo: os problemas de
comunicacdo entre os varios elementos; dificuldade e lentiddo na tomada de deciséo;
necessidade de dedicagéo e de co-responsabilizacéo; existéncia de confusdo e conflitos
de fungdes; competitividade; fins mal definidos ou mal compreendidos; caréncia de
escuta; receio da critica; tomadas de decisdo prematuras; e auséncia de analise do
funcionamento da equipa (Fradique, 2010; Staudt, 2008).

Por sua vez, sdo mdltiplas as vantagens do trabalho em equipa, que se
sobrepem as complexidades deste processo, nomeadamente, 0 apoio mutuo;
reconhecimento profissional; garantia na unidade; continuidade e diferenciacdo de
cuidados; partilha de experiéncias; e possibilidade de participar em formacGes e de
aperfeicoar competéncias (Bernardo, Rosado & Salazar, 2010).

A consolidagdo do Sistema Unico de Salde depende do sucesso de varias
estratégias. Sendo a educacdo em salde uma pratica essencial no sistema publico,
subentende-se como primordial que os profissionais assumam esta postura (Bernardo,
Rosado & Salazar, 2010; Staudt, 2008). E necessario ter em consideracdo que, para
haver a interdisciplinaridade, as seguintes atitudes devem ser uma realidade:

Adotar uma atitude de respeito pelo outro, sendo que a construcdo coletiva ndo

deve negar a individual,

Entender e contextualizar a verdade do outro, o que implica também aceitar

sugestoes;

Compreender que as competéncias especificas de cada profissional séo

delimitadas, porém estas mesmas podem-se tornar substrato na justificativa

interdisciplinar;

Ouvir possibilita entender a opinido do outro;

Adotar um espirito critico e capacidade de abstracao;

Reconhecer limitagdes, admitir os erros, reconhecer e aceitar ajuda;
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Respeitar as diferencas individuais, tais como a classe social, familia, formacéo

e educacao;

Liderar relaciona-se muito mais com uma capacidade do que propriamente com

uma atitude;

Sentir-se nas circunstancias experimentadas pelo outro, para que possa

compreender o seu papel (Staudt, 2008).

O profissionalismo, a flexibilidade, a adaptabilidade, o rigor técnico, o respeito e
0 apoio interprofissional sdo pilares fulcrais para a qualidade do trabalho em equipa
(Fradique, 2010). Para que os seus elementos interajam, de forma a compartilhar os seus
saberes, torna-se preponderante ter conhecimento do papel de cada disciplina e conhecer
as suas especificidades. A divisdo de trabalho coletivo deve basear-se numa
aprendizagem constante dos papéis a serem desempenhados pelas diferentes pessoas
envolvidas (Staudt, 2008).

Hearn & Higginson (1999) realizaram uma revisdo de varios trabalhos
publicados na literatura com o objetivo de determinar se as equipas dos Cuidados
Paliativos melhoram os cuidados prestados a doentes com cancro avancado e dos seus
familiares/cuidadores, quando comparados com 0s servigos convencionais. Esta reviséo
veio demonstrar que a atuacdo de uma equipa especializada em Cuidados Paliativos
melhora a satisfacdo dos intervenientes envolvidos, pelo facto de apresentar uma maior
preparacdo na identificacdo das necessidades do doente e da familia e no
encaminhamento dos mesmos para outros servicos. Para além disso, a atuacdo de uma
equipa especializada em Cuidados Paliativos pode influenciar positivamente, o0s
recursos financeiros despendidos na prestacdo de cuidados de saude, diminuindo o
tempo de internamento hospitalar.

Um estudo de Matos, Pires & Campos (2009), realizado com equipas
interdisciplinares de saide em dois hospitais publicos da Regido Sul do Brasil revelou
que a perspetiva interdisciplinar possibilita melhores relacbes de trabalho entre os
profissionais e entre os profissionais e 0s doentes e a familia; aproxima os profissionais
das necessidades do doente e contribui para uma assisténcia de melhor qualidade. Para
além disso, concluiu que a pratica interdisciplinar aproxima-se de novas formas de
organizacédo de trabalho, favorecendo o vinculo, o acolhimento e 0 acesso aos cuidados

de salde.
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Uma equipa de Cuidados Paliativos deve ser constituida por diferentes
elementos, cada um com objetivos especificos, de acordo com um planeamento global
(Lambert, 2012; Ibafez et al., 2008). Fazem parte desta equipa o doente, a familia e/ou
cuidadores e todos os profissionais necessarios, como sendo os médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, Terapeutas da Fala, terapeutas ocupacionais, nutricionistas, dietistas,
psicélogos, psiquiatras, guias espirituais, assistentes sociais, para além de outros que
contribuem para a melhoria da qualidade de vida dos doentes (Taquemori & Sera,
2008).

A formagcéo interna dos profissionais pode ser realizada em reunides de servico,
estudos de caso, ou outros, mostrando-se imprescindivel numa equipa e permitindo a
aquisicdo de novas competéncias. Estabelecer um método de trabalho em que esta
presente a figura de gestor de caso, que coordena e da resposta a todas as necessidades
do doente e da familia, assim como coordenar os diferentes recursos necessarios a
execucao do plano terapéutico € uma metodologia eficaz (Fradique, 2010).

A APCP reconhece 24 equipas de Cuidados Paliativos que cumprem o0s
seguintes requisitos (APCP, s.d.b):

Pelo menos o lider de cada grupo profissional deve possuir formacao especifica

avangada ou especializada em Cuidados Paliativos;

Os restantes elementos deverdo ter formacdo intermédia, embora se aceite na

fase inicial a formacdo basica em Cuidados Paliativos;

Disponibilidade de farmacos segundoa listada International Association

Hospice & Palliative Care (APCP, s.d.b).

Em Portugal e conforme as suas estruturas e areas de intervencdo, as respostas
no ambito dos Cuidados Paliativos podem dividir-se em:

Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos - equipas da

responsabilidade dos cuidados de salde primarios e das entidades de apoio

social prestam servicos domiciliarios a pessoas em situacdo de dependéncia
funcional, doenca terminal ou em processo de convalescenca, cuja situacdo nao
implica internamento mas ndo capazes de se deslocar de forma auténoma;

Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos — equipas dos

hospitais de agudos com formacdo em Cuidados Paliativos que devem prestar

aconselhamento diferenciado em Cuidados Paliativos aos varios servigos dos
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hospitais, podendo prestar cuidados diretos e orientagcdo do plano individual de

intervencao;

Unidades de Cuidados Paliativos - unidades de internamento, com espaco fisico

préprio, que devem assegurar 0 acompanhamento, tratamento e supervisdo de

doentes em situacdo clinica complexa e de sofrimento (Decreto Lei n® 101/2006

in Costa & Othero, 2014).

As equipas das Unidades de Cuidados Paliativos devem incluir médicos que
assegurem a visita didria e assisténcia constante; enfermeiros e assistentes operacionais
em permanéncia efetiva; um psicologo clinico que possa assegurar visita didria aos
doentes, suporte as familias e apoio aos profissionais; um fisioterapeuta e um terapeuta
ocupacional que possam assegurar apoio diario aos doentes. Para além disso, estas
Unidades contam ainda com um técnico de servico social, apoio espiritual estruturado,
secretariado préprio e coordenacdo técnica (Cardoso et al., 2010). Por sua vez, as
Equipas Intra-hospitalares de Cuidados Paliativos e as Equipas Comunitérias de
Cuidados Paliativos devem incluir, no minimo, um médico e um enfermeiro com
formacdo diferenciada em Cuidados Paliativos; apoio psiquiatrico e/ou psicoldgico;
apoio fisiatrico e/ou fisioterapéutico; apoio espiritual; suporte social e secretariado
proprio (Cardoso et al., 2010).

Segundo a APCP (s.d.) e as informacgdes cedidas pelas equipas de Cuidados
Paliativos aos investigadores, os profissionais que integram as mesmas sao 0s seguintes:

Equipa de Cuidados Continuados Integrados do Centro de Saude de Odivelas:

médicos, enfermeiros, assistentes operacionais, assistente administrativo,

psicélogo, assistente social e fisioterapeuta;

Unidade de Assisténcia Domiciliaria do IPO de Lisboa Francisco Gentil, EPE:

médicos, enfermeiros, assistente administrativo, assistente operacional;

Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos de Beja: medico,

assistente social, enfermeiros e psicologos

Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Mar: médicos, enfermeiros,

fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicélogos, farmacéuticos, assistentes

operacionais e de terapias, animadores socioculturais, gestores de clientes,

Terapeuta da Fala, dietista e guia espiritual;
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Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital Nossa Senhora da Arrébida:
médicos, enfermeiros, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, Terapeuta da Fala,
assistente social, psicologo e guia espiritual;

Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de Santo
Antonio: médicos, enfermeiros, psicologo, psiquiatra, assistente social e
assistente administrativo;

Unidade de Cuidados Paliativos do Litoral Alentejano, EPE — Santiago do
Cacém: médicos, enfermeiros, assistente social e psicologo;

Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital de Santa
Maria: médico, enfermeiros, psicologo e assistente social;

Equipa Intra-hospitalar de Cuidados Paliativos do Hospital de Santa Luzia de
Elvas: médico, enfermeiros, psicologo e assistente social;

Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital Dr. José Maria Grande: médicos,
enfermeiros, assistente social, dietista, psicélogo, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, Terapeuta da Fala e assistentes operacionais;

Equipa Intra-hospitalar de Cuidados Paliativos do Centro Hospitalar de Lisboa
Zona Central: médicos, enfermeiros, psicélogo, assistente social, assistente
administrativo e fisioterapeuta;

Equipa Comunitéria de Suporte em Cuidados Paliativos do Algarve - médico,
enfermeiros e assistente social;

Servico de Cuidados Paliativos do Hospital de S. Jodo: médicos, enfermeiros e
psicologo;

Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do IPOLFG, EPE:
médicos, enfermeiros, assistente social e psicélogo;

Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital
Reynaldo dos Santos: médico, enfermeiro, assistente social e psicologo;

Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saude
Matosinhos: médicos e enfermeiros;

Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos do Planalto Mirandés: médicos,
enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas e assistente religioso;
Rede regional de Cuidados Paliativos da regido autonoma da Madeira (unidade

de Cuidados Paliativos, equipa consultora comunitéria e equipa consultora intra-
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hospitalar): médicos, enfermeiros, assistentes operacionais, assistente

administrativo, psicélogo, assistente social, assistente espiritual, nutricionista e

farmacéutico (APCP, s.d.b).

Estas equipas de Cuidados Paliativos estdo localizadas, essencialmente, nas
areas metropolitanas de Lisboa e Porto. Segundo o relatério da Entidade Reguladora de
Saude (2013, p. 106), «o acesso de todos os doentes residentes em Portugal Continental
a cuidados continuados de saude de qualidade é prejudicado pela deficiente oferta de
Cuidados Paliativos». Acrescente-se que a maioria destas equipas estd associada a
hospitais publicos e privados, sendo que existem sete associadas a Centros de Salde.
Das 22 equipas de Cuidados Paliativos que as autoras analisaram e das quais fazem
parte, aproximadamente, 165 profissionais, apenas 22 sdo da area da reabilitacdo. Em
média uma equipa possui um profissional de reabilitacdo, dos quais 0,32 dizem respeito
a enfermeiros de reabilitacdo, 0,41 a fisioterapeutas, 0,03 séo fisiatras, Terapeutas da
Fala e terapeutas ocupacionais. Acrescente-se que 45,5% das equipas ndo tem nenhum
destes técnicos na equipa, mas este valor varia conforme a especializacdo. Assim,
importa realcar que 86,4% das equipas ndo possuem nem recorrem a fisiatras, nem a
Terapeutas da Fala. O estudo de Costa & Othero (2014) permitiu ainda compreender
que as equipas que contam com profissionais de reabilitacdo tém profissionais desta
area de atuacdo noutros servicos do hospital (31,8%) ou apenas contam com 0S
profissionais de reabilitacdo do hospital (31,8%), sendo que nenhum pertence a equipa
de Cuidados Paliativos. De facto, apenas quatro equipas tém e recorrem a profissionais

de reabilitacdo pertencentes a equipa (Costa & Othero, 2014).
2.4.| Reabilitacdo em Cuidados Paliativos

Os objetivos da reabilitacdo e dos Cuidados Paliativos podem parecer
incompativeis e as potenciais contribui¢des da reabilitacdo afigurarem-se inapropriadas,
0 que podera explicar a quantidade reduzida de doentes que recebem este tipo de
cuidados. No entanto, uma quantidade crescente de estudos tem evidenciado que a
reabilitacdo vai ao encontro de muitas das necessidades dos doentes em Cuidados
Paliativos (Minosso, 2011; Santiago-Palma & Payne, 2001). Estas investigagdes vém
demonstrar que, embora a reabilitacdo em Cuidados Paliativos ndo elimine os danos

causados pelas doencas pode atenué-los. Além disso, parece unir os doentes e as suas
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familias em torno de um objetivo comum e atuar contra o declinio funcional, de maneira
a que ndo seja experimentado de forma solitéria e isolada (Minosso, 2011). De facto,
existem cada vez mais evidéncias de que a reabilitacdo melhora o estado funcional, a
qualidade de vida e sintomas como a dor e a ansiedade nesta populagdo. Possuir um
nivel de conhecimento adequado sobre a reabilitacdo é essencial para a provisdo de
Cuidados Paliativos de maior qualidade (Jorge, 2014; Minosso, 2011).

O declinio funcional pode causar maior preocupacao para estes doentes, do que a
morte iminente, para além de poderem surgir desejos de apressar a morte, do suicidio
assistido ou de eutanasia (Cheville, 2001; Breitbart & Rosenfeld, 1999; Emanuel,
Daniels & Fairclough, 1998). O declinio funcional é uma condi¢&o inerente a evolucéo
da maioria das doencas que ameacam a continuidade da vida e que tém subjacentes
profundas alteracGes fisicas e emocionais. As condi¢cdes em que este declinio se revela
sdo heterogéneas e diferem de acordo com a patologia; os tratamentos utilizados; as
comorbilidades; e a condicdo social, familiar e de cada doente. Este declive, com
consequente perda de autonomia, pode levar a depressdo; sobrecarga do cuidador;
aumento da utilizacdo dos recursos do sistema de saude; e necessidade de
institucionalizagcdo do doente (Javier & Montagnini, 2011; Cheville, 2001; Santiago-
Palma & Payne, 2001). A perda de autonomia ao longo da evolugédo da doenca afeta
diferentes aspetos da vida, sendo considerada uma das principais fontes de sofrimento
dos doentes em Cuidados Paliativos (Minosso, 2011).

A reabilitacdo esta indicada para todos os estadios de cancro ou doencas
cronicas degenerativas incapacitantes. Embora sejam poucas as evidéncias de que a
reabilitagdo tenha um impacto positivo na funcionalidade e no controlo de sintomas em
pessoas com cancro terminal e doencas neurologicas progressivas, a experiéncia clinica
e o relato de casos apontam que estes doentes tém ganhos variaveis e 15-82% regressam
ao seu domicilio (Costa & Othero, 2014).

A avaliacdo do estado funcional desempenha um papel Unico na assisténcia de
doentes em Cuidados Paliativos, uma vez que mede a capacidade da pessoa em executar
tarefas importantes para a conservacdo da sua independéncia. E utilizada para avaliar o
impacto da doenca sobre a qualidade de vida do doente e para obter informacges Uteis
em relagdo ao prognostico (Cheville, 2005). Para além disso, cada vez mais as

mudancas no estado funcional tém sido empregues para prever a necessidade de
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cuidados em programas clinicos de pesquisa, uma vez que 0s seus resultados séo
aferiveis. Esta obtencdo de dados facilita aos profissionais de salde a prestacdo de
tratamentos individualizados, desenvolver programas de reabilitacdo e planear cuidados,
de forma sistematica (Minosso, 2011).

A reabilitacdo tradicional foca-se no retorno da funcdo do doente para um nivel
pré-morbido e na manutengdo desta durante o periodo de tratamento e remissdo. A
reabilitacdo especifica em Cuidados Paliativos foi evoluindo, com o intuito de alcancar
0 maximo de funcionalidade e conforto possiveis (Costa & Othero, 2014). De acordo
com Wang et al. (2011) in Costa & Othero (2014), a reabilitacdo pode ser preventiva,
reparadora, de suporte e paliativa. A reabilitacdo preventiva prevé a incapacidade e
implementa treino apropriado ao doente, com o intuito de evitar ou atrasar essa mesma
incapacidade (Eliova et al., 2011 in Costa & Othero, 2014). Muitos doentes expressam 0
desejo de permanecer fisicamente independentes até ao final das suas vidas. Executar as
tarefas da vida diaria e, em especial, manter a mobilidade, sdo areas passiveis de
intervencdo e em que, normalmente, se obtém ganhos significativos na qualidade de
vida desta populacdo. Além disso, a reabilitacdo pode reduzir a sobrecarga sobre o0s
familiares e/ou cuidadores, elevando o nivel de satisfacdo e de funcionalidade, assim
como, diminuir a dor e a ansiedade (Santiago-Palma & Payne, 2001).

Deve existir um equilibrio entre a funcdo ideal e o conforto. Ainda que numa
fase inicial restaurar a funcdo possa ser um objetivo a atingir, com a progressdo da
doenca pretende-se controlar os sintomas, aliviar o sofrimento e devolver a dignidade
perdida diante das incapacidades que vao surgindo (Roe & Leslie, 2010). A reabilitacdo
deve ser realista e, de acordo com as necessidades de cada pessoa, deve ser estabelecido
um planeamento da intervencdo, baseado no prognostico geral, no potencial para
recuperar a funcdo, nos desejos e nas expectativas do doente e familiares e nas suas
prioridades de vida (Javier & Montagnini, 2011; Santiago-Palma & Payne, 2001). Cada
profissional da reabilitacdo deve identificar os problemas relacionados com a sua area
de atuacdo, sempre com um propésito unificado com toda a equipa para que oS
objetivos possam ser alcancados (Santiago-Palma & Payne, 2001).

Apesar das vantagens, o papel da reabilitacdo em Cuidados Paliativos ndo tem
sido proeminente devido a varios fatores, tais como a falta de coordenacdo entre 0s

profissionais, a falta de programas e servicos de reabilitagédo nas unidades de Cuidados
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Paliativos e o numero reduzido de artigos cientificos que fundamentam a melhoria do
estado funcional e da qualidade de vida, apds as intervengdes de reabilitacdo (Roe &
Leslie, 2010; Santiago-Palma & Payne, 2001).

Assim, a reabilitacdo nos Cuidados Paliativos ndo deve ser introduzida de forma
isolada e somente na fase final da doenca, mas deve fazer parte dos cuidados ao longo
da trajetdria da doenca (Roe & Leslie, 2010; Cheville, 2001; Santiago-Palma & Payne,
2001). Néo se deve esperar que a incapacidade funcional se torne critica para iniciar a
reabilitacdo, sendo que as intervencdes necessitam de ser implantadas de forma proativa
(Cheville, 2001). Deste modo, os doentes em fim de vida deveriam ter acesso a servigos
de reabilitacdo, sendo encorajados a permanecer ativos 0 maximo de tempo possivel
(Santiago-Palma & Payne, 2001). Porém, apesar dos beneficios, poucos sdo 0s
profissionais de reabilitacdo que trabalham no servigo especializado de Cuidados
Paliativos em Portugal e, muitas vezes, quando existe um destes profissionais, trabalha

como um colaborador ocasional (Costa & Othero, 2014; Minosso, 2011; Frost, 2001).
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3| ATERAPIA DA FALA E O TERAPEUTA DA FALA

3.1.| Evolugéo da Formacgdo em Terapia da Fala na Europa

O termo ortofonia ganha sentido, quando Marc Colombat funda, em 1828, o
primeiro Instituto de Ortofonia que vem debrucar-se sobre o estudo da fonacdo, a
pedagogia da gaguez, a correcdo vocal em criancas e a reeducagdo em pessoas com
surdez (Lima de Carvalho, 1918 in Guimaraes, 2013). Neste século, no continente
europeu, 0 movimento da ortofonia associou-se a pedagogia, sem existir uma
diferenciacdo da educacdo especial prestada por pedagogos (Lima de Carvalho, 1918;
Sousa de Carvalho in Guimaraes, 2013).

Nas primeiras décadas do século XX surgiram as primeiras escolas europeias
que lecionavam cursos baseados nos principios da Terapia da Fala. As matérias das
disciplinas da Medicina e da Psicologia imperavam e o foco principal recaia nas
perturbacdes da fala em criangas (Chantrain, 2009 in Batista, 2011). Froeschels e Rothe
acreditavam que a Terapia da Fala deveria oferecer 0s recursos necessarios a criangas
com dificuldades na fala e que os professores necessitavam de ter um conhecimento
mais aprofundado deste ambito. No ano de 1928, somavam-se 39 escolas em Viena, que
ofereciam estes cursos, de curta duracdo, aos professores (Batista, 2011; Santiago-
Palma & Payne, 2001). Por sua vez, na Suécia e na Finlandia, em 1950, o ensino em
Terapia da Fala debrugou-se, essencialmente, nas areas da voz e da fala (Foniatria) e os
Terapeutas da Fala eram considerados assistentes dos médicos foniatras (Batista, 2011).

Esta dicotomia entre uma formacdo de Terapia da Fala médica ou educacional
despoletou, nos anos 30 do século XX, em Inglaterra, o aparecimento de duas
associacOes profissionais de Terapia da Fala e somente em 1975, € que a profissao foi
unificada pelo SNS (Malmkjaer, 2002).

As filosofias defendidas inicialmente e os paradigmas predominantes, inter e
intra paises, culminaram numa grande diversidade terminologica no ambito das ciéncias
da comunicacdo e das suas perturbacdes (Batista, 2011). De modo a uniformizar e
padronizar a formacéo inicial de Terapia da Fala, atualmente tém sido criados padrdes
norteadores.

Conforme o Comité Permanent de Liaison des Orthophonistes/Logopédes de
I"'UE (CPLOL) e a International Association of Logopedics and Phoniatrics (IALP)
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(2010b), as aptidGes profissionais a fomentar nos estudantes de Terapia da Fala podem
ser delimitadas em trés grandes areas:
Pratica clinica: treino de capacidades ao nivel da prevencdo, avaliagéo,
diagnostico, intervencdo e encaminhamento;
Organizacdo e administracdo: conhecer as leis e as condigOes para trabalhar
numa e para uma organizagdo de um pais;
Profissdo: entendimento dos principios da conduta profissional e do progresso

da profissao.
3.2.| Evolucéo da Terapia da Fala em Portugal

Foi nos anos 50 que surgiu em Portugal, o nome “terapéutica da fala”, a par da
construcdo de uma unidade hospitalar de reabilitacdo projetada pela Santa Casa da
Misericérdia de Lisboa. Nestas instalacBes, formaram-se 0s primeiros técnicos de
reabilitagdo em Portugal — Terapeutas da Fala, fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais.
No que respeita & Terapia da Fala, a Enfermeira Manuela Bruno Machado foi a primeira
aluna a cursar Speech Therapy em Londres, com o intuito de ficar responsavel pelo
curso de Terapia da Fala em Portugal (Guimarées, 2013). De acordo com a Associacdo
Portuguesa de Terapeutas da Fala (APTF) (2004, p. 3 in Batista, 2011), «a formacao
dos primeiros Terapeutas da Fala teve como objetivo dar resposta as necessidades de
reabilitacdo no campo das perturbacdes da linguagem, na previsdo da abertura do
Centro de Medicina de Reabilitacdo em Alcoitdo, da Santa Casa da Misericordia de
Lisboa, que viria a ser inaugurado em 1966.».

Em 1962, deu-se inicio a primeira formacgdo académica de Terapia da Fala e, ao
mesmo tempo, Maria Teresa Mdrias foi para Londres estudar Speech Therapy para,
posteriormente, se responsabilizar pela prossecucao da formacdo nesta area (Guimaraes,
2013). No ano de 1965, os trés primeiros Terapeutas da Fala portugueses concluiram o
curso e dez anos depois comecgaram a constituir-se turmas com um ndmero superior a
dez alunos (Costa, 2007). Na década de 70, no sentido de formar profissionais com um
perfil mais vasto do que a reabilitagdo, comecaram a ser contempladas unidades
curriculares mais especificas como a otorrinolaringologia, a audiologia, a linguistica, a

fonologia, a pedagogia e a psicolinguistica (Guimaraes, 2013).
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Foi, igualmente, na década de 70 que surgiu a ideia e criacdo da APTF, que se
traduz por uma entidade singular de autoregulacdo profissional em Portugal (APTF,
2010 in Batista, 2011). Embora tenha sido fundada em novembro de 1976, s veio a ter
reconhecimento legal no dia 11 de maio de 1978. Muitas foram as atividades
importantes concretizadas por esta Associa¢cdo, como sendo a aprovacdo do primeiro
cddigo ético e deontoldgico do Terapeuta da Fala, em 1980 (Guimardes, 2013).

Em 1982, foi criado o curso de Terapéutica da Fala, na Escola Superior de
Tecnologia da Saude do Porto, através do Decreto-Lei 371/82 de 10 de setembro, sendo
esta a primeira escola publica a lecionar o curso em territorio nacional (Costa, 2007).
Em 1994, o bacharelato foi reconhecido e a duracdo de trés anos para a formacdo
académica inicial de Terapeutas da Fala mantém-se. Em 2006, no ambito da
implementacao do processo de Bolonha, o curso passou a ter quatro anos de duracdo e a
data de 2010 surgiram os primeiros licenciados p6s-Bolonha. Com esta medida tornou-
se possivel a realizacdo do 2° ciclo de estudos em areas especificas da Terapia da Fala
(Guimaraes, 2013).

Em 2013, eram dez as escolas superiores de saude do ensino politécnico que
formavam Terapeutas da Fala. A oferta de formac&o continua e pos-graduada também
aumentou exponencialmente, quer nas escolas, quer em empresas do setor privado que
passaram a atuar no mercado portugués (Guimaraes, 2013).

No presente ano, surge a Sociedade Portuguesa de Terapia da Fala que detém
como objetivos estratégicos reunir profissionais com interesse no desenvolvimento de
atividades cientificas na &rea da Terapia da Fala; desenvolver, promover e difundir
atividades de investigacdo cientifica nas areas de atuacdo do Terapeuta da Fala; efetuar
encontros cientificos, assim como editar publicacGes cientificas nos dominios da
Terapia da Fala; fomentar o estudo e desenvolvimento cientifico das areas especificas
do conhecimento da Terapia da Fala; e colaborar com outras organiza¢des de cariz
cientifico (SPTF, 2014).

Tem sido exponencial o crescimento do nimero de Terapeutas da Fala, a par da
abertura de novas escolas. Em 2010, eram 1250 Terapeutas da Fala os que exerciam a
sua profissdo em Portugal (ACSS, 2011 in Batista, 2011). Por sua vez, em junho de
2011, na Listagem dos Técnicos de Diagnostico e Terapéutica da Administracdo Central

do Sistema de Saude, constavam 1564 Terapeutas da Fala (ACSS, 2011) e em junho de
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2014, este nUmero aumentou para 2048 profissionais (ACSS, 2014). A solicitagdo da
cédula profissional ndo é obrigatoria. Ainda assim, considerando que a maioria dos
Terapeutas da Fala requer este documento e que muitas instituicbes o exigem, o nimero
de cédulas profissionais requeridas podera indicar o nimero aproximado de Terapeutas
da Fala em Portugal (Batista, 2011).

3.3. | Definicéo de Terapeuta da Fala

O Decreto-Lei n® 564/99 de 21 de dezembro estabelece o estatuto legal da
carreira de Técnico de Diagndstico e Terapéutica e, consequentemente, da profissao do
Terapeuta da Fala. O Terapeuta da Fala é o profissional responsavel pelo
«desenvolvimento de atividades no ambito da prevengdo, avaliagdo e tratamento das
perturbacGes da comunicacdo humana, englobando néo s6 todas as funcbes associadas
a compreensdo e expressao da linguagem oral e escrita mas também outras formas de
comunicacao ndo-verbal» (DL n° 564/99, p. 9085).

Apo6s uma andlise da definicdo supracitada e da comparagdo com as varias
acecOes provenientes da IALP, CPLOL e American Speech-Language-Hearing
Association (ASHA), surgiu uma nova definicdo baseada na traducdo livre e adaptada
da IALP (2010b). Assim, o Terapeuta da Fala passa a ser descrito como «o profissional
responsavel pela prevencdo, avaliacdo, intervencdo, gestdo e estudo cientifico das
perturbacGes da comunicacdo humana e degluticdo. Neste contexto, comunicagdo
humana engloba todos os processos e fungdes associadas a producdo de fala e
compreensdo e expressdo oral e escrita da linguagem, bem como formas de
comunicacao nao-verbal. As perturbacfes reportam-se a fala e a linguagem, que sédo
dois dos aspetos mais complexos e desenvolvidos do funcionamento cerebral, bem como
ao funcionamento auditivo, visual, cognitivo — incluindo a aprendizagem — muscular
oral, respiratdrio, vocal e da degluticdo. Degluticdo refere-se a passagem segura de
alimentos e bebidas atraves da orofaringe de forma a garantir uma nutricdo
adequada.»

Acrescente-se que o Terapeuta da Fala avalia e intervém em individuos de todas
as faixas etarias, tendo como objetivo geral otimizar as capacidades de comunicagdo

e/ou degluticdo, contribuindo para a melhoria da sua qualidade de vida (ASHA, 2007).
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Tendo como comparagdo outros paises europeus, importa referir que em
Portugal o Terapeuta da Fala pode exercer funcdes em contextos publicos e privados.
Em 2004, a grande maioria dos Terapeutas da Fala trabalhava em regime liberal e, por
vezes em consultorios, clinicas e gabinetes de reeducacdo psicopedagdgica, praticando a
sua atividade isoladamente ou integrados em equipas multidisciplinares (APTF, 2004 in
Batista, 2011). Por sua vez, e no que concerne ao contexto publico, os Terapeutas da
Fala exercem as suas funcBes em estabelecimentos de saude, do ensino, da area social e
da investigacdo (APTF, 2004 in Batista, 2011). Em 2010, segundo a ex-presidente do
secretariado nacional da APTF, de entre os cerca de 1250 Terapeutas da Fala que
exerciam a sua profissdo em Portugal, apenas uma pequena parte estava integrada no
sistema publico de satde (LUSA, 2010 in Batista, 2011).

3.4.| Funcoes do Terapeuta da Fala

S&o consideradas como fungdes do Terapeuta da Fala a prevencdo, avaliagéo,
intervencdo, investigacdo cientifica e educacdo continua no ambito das perturbagdes da
comunicacdo e da degluticdo (IALP, 2010b; CPLOL, 1999). Por sua vez, a conduta
profissional ndo € encarada como uma fungdo, mas como uma diretriz a seguir ao longo
da sua atuacdo, de acordo com os principios éticos da profissdo. Este profissional deve
ter sempre em consideracgdo as limitacGes e restrices da pessoa com quem intervém, de
acordo com o contexto em que se encontra inserida (CPLOL, 1999).

Em Portugal, a préatica da Terapia da Fala implica (Grupo de trabalho do curso
de Terapia da Fala, 2004 in Batista, 2011):

Atuar no ambito da prevencao, rastreio, consultadoria, avaliacdo, diagndstico,

tratamento, intervencdo, gestdo, aconselhamento e seguimento de individuos

com perturbac@es da comunicacdo e/ou da degluticéo;

Definir técnicas e estratégias de comunicacdo aumentativa, incluindo a

construcdo, selecéo e orientagdo da escolha dos sistemas e materiais a utilizar;

Utilizar instrumentos (por exemplo, tecnologia computorizada) para observar,

recolher dados e medir pard@metros de comunicagdo e/ou degluti¢do, tendo em

consideracao os principios da pratica baseada na evidéncia;

Cooperar na selecdo e adaptacdo de materiais para a comunicacdo e/ou

degluticéo (por exemplo, proteses traqueoesofagicas);
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Formar e aconselhar individuos, familias, colegas, educadores e outros,
relativamente a aceitacdo, a adaptacdo e a tomada de decisdo sobre questes
relacionadas com a comunicacgéo e/ou degluticao;

Defender os direitos dos individuos pela consciencializagdo da comunidade, pela

formagéo e por programas de treino que promovam e facilitem a comunicagéo

com os diversos interlocutores;

Trabalhar em equipa com outros profissionais, de acordo com as necessidades

de cada pessoa;

Saber lidar com comportamentos (por exemplo, atos repetitivos ou disruptivos) e

com contextos (por exemplo, posicionar a pessoa para deglutir com seguranga

ou para facilitar a comunicacdo) que perturbam a comunicacdo e/ou a

degluticéo;

Prestar servigos para modificar ou otimizar a performance comunicativa (por

exemplo, cuidados e melhoria da qualidade da voz profissional e efetividade

comunicativa);

Identificar a necessidade de fornecer e adequar os servicos de diagnostico e de

tratamento a individuos com culturas diferentes e de ajustar todos os servicos

prestados de forma apropriada.

No documento original da ASHA (2001), para além dos pontos referidos, consta
ainda a prestacdo de servicgos a individuos com perda auditiva e a sua familia/cuidadores
(por exemplo, colaboracdo na avaliacdo de perturbacGes do processamento auditivo
central e intervencdo se houver evidéncias de perturbacdo a nivel da fala, linguagem
e/ou outra area relacionada com a comunicacdo). Poderdo ser acrescentadas atividades
como a investigacdo na area da comunicacdo e da degluticdo; educacao, supervisdo e
monitorizacao de futuros Terapeutas da Fala e administracdo de programas académicos
e clinicos (ASHA, 2001).
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4 O TERAPEUTA DA FALA NOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Neste capitulo, é dado enfoque a relacdo que pode ser estabelecida entre a
Terapia da Fala e os Cuidados Paliativos. Sera analisada a atuacdo do Terapeuta da Fala
nos Cuidados Paliativos; a importancia da familia no processo terapéutico; a
comunicacdo nos Cuidados Paliativos e o papel do Terapeuta da Fala perante os
distdrbios comunicacionais; a degluticdo nos doentes em Cuidados Paliativos e o papel

do Terapeuta da Fala perante as alteragdes neste processo fisiologico.
4.1.| A Importancia da Familia no Processo Terapéutico

A familia deve ser alvo de especial atencdo, constituindo parte integrante de todo
0 processo de intervencdo e funcionando como uma ponte para a sociedade mais
abrangente (Alves, 2013; Magalhdes & Franco, 2012).

O doente em fase terminal deseja falecer, com frequéncia, no seu domicilio e
junto dos seus familiares e amigos. Os Cuidados Paliativos Domiciliarios assumem um
papel fulcral, oferecendo esta possibilidade ao doente e a sua familia e contribuindo
para que a morte seja realizada tranquilamente em casa, com uma carga sintomatica
reduzida (Costa & Othero, 2014).

Perante 0 doente que beneficia de Cuidados Paliativos, € ponto assente que o
processo de morte constitui um problema familiar, pelo que o envolvimento da familia
na terapia é frequentemente benéfico. Outra raz&o para a referida inclusdo no processo
terapéutico prende-se com o facto dos familiares se esforcarem por compreender,
explicar e lidar com as consequéncias que advém da doenga. Assim, a
consciencializacdo dos familiares deve ocorrer, podendo ser iniciada pelos diversos
profissionais envolvidos, logo ap6s o diagndstico (Reis, 2004). Alias, a definicdo dos
objetivos do programa de reabilitacdo deve ser realizada em conjunto com os familiares
e/ou cuidadores informais. O papel destes elementos no ganho funcional e no
funcionamento adequado do bindmio-doente € a esséncia da reabilitacdo, enquanto
processo ativo (Costa & Othero, 2014).

O significado que ¢ atribuido a doenca € idiossincratico, ou seja, depende das

crengas individuais e culturais de saude, da informacdo disponivel, da
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experiéncia/contacto com pessoas com 0 mesmo tipo de patologia e da influéncia dos
modelos de saude (Oliveira, 2009). Tendo em conta a importancia de atender as
expectativas e interesses dos doentes e das suas familias acerca da intervencdo em
Terapia da Fala, torna-se pertinente, em primeiro lugar, explicar em que consiste 0
acompanhamento em Terapia da Fala, bem como em compreender se 0s mesmos
consideram pertinente e relevante esta acdo (Alves, 2013; Oliveira, 2004). Uma outra
questdo que se deve ter em conta, centra-se no que os doentes e os seus familiares
pretendem com a intervencdo do Terapeuta da Fala. Assim, devem ser estabelecidas as
prioridades de intervencdo de acordo com as suas perspetivas, necessidades e
preferéncias. Tendo em conta as suas areas de atuacdo, o Terapeuta da Fala pretende
auxiliar o individuo, dotando-o de maior autonomia e equilibrio emocional, a0 mesmo
tempo que intervém com a familia, tentando minimizar as barreiras comunicativas e
sociais que possam existir (Pound et al., 2001 in Reis, 2004).

Nem sempre as expectativas correspondem a evolucgdo/reabilitacdo possivel,
cabendo ao Terapeuta da Fala conversar com todos os intervenientes, no sentido de
fornecer as informacdes necessarias, nomeadamente, acerca das caracteristicas da
doenca, dos progressos, possiveis adaptacOes e estratégias a usar. Caso seja benéfico
para o doente e para a sua familia, para que juntos possam trabalhar em prol de um
objetivo comum, faz sentido que os familiares mais importantes estejam presentes nas
sessOes terapéuticas. A familia sentir-se-a integrada para além de mediar as suas
expectativas, efetuar ajustes e sentir-se mais apoiada e tranquila, uma vez que se vai
apercebendo do caminho que possivelmente tera de percorrer em conjunto com o doente
(McWilliam & Crais, 2003).

Devido a forma rapida como algumas doencas progridem, as alteracdes
emocionais sdo condensadas num curto espaco de tempo, exigindo uma rapida reacédo
(Rolland, 2000 in Reis, 2004). Torna-se dificil para uma familia suportar esta situacéo,
podendo surgir sentimentos de culpa, revolta, raiva e ansiedade. Para além disto e, tendo
em conta que o que une os individuos é a sua capacidade de interagir, perante um
disturbio da comunicacéo, as relagdes sociais estabelecidas anteriormente pelo doente
podem ficar severamente condicionadas (Reis, 2004).

Concluindo, a consciencializacgdo da familia torna-se preponderante,

constituindo-se fator de melhor ou pior prognostico. A doencga ndo afeta apenas a pessoa
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em fase terminal, mas sim todos os intervenientes dos contextos em que participa, tendo
em conta a existéncia de uma constante influéncia mutua. Nao restam davidas do quéo
importante é a troca de informacGes entre o Terapeuta da Fala e a familia, de modo a
tracar um caminho coeso e harmonioso para todos 0s intervenientes, a0 mesmo tempo
que é fundamental o apoio direto dos familiares na terapia sempre que se mostrar
benéfico. A familia faz parte do problema, mas também faz parte da solugdo
(McGonigel, 1994).

4.2.| A Atuacdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos

A presenca do Terapeuta da Fala nas equipas de Cuidados Paliativos em
Portugal é ainda, timidamente, encarada por este técnico e pelos demais profissionais
(Cardoso et al.,, 2010; APCP, s.d.b). A reduzida formacdo pré-profissional dos
Terapeutas da Fala sobre Cuidados Paliativos; o escasso investimento em investigacdes
e publicagdes que promovam a sua atuacdo; a diminuta informacdo que 0s outros
profissionais tém acerca do seu papel e das suas fungdes no contexto dos Cuidados
Paliativos poderdo ser fatores justificativos desta situacdo (Calheiros & Albuguerque,
2012; Roe & Leslie, 2010; Eckman & Roe, 2005).

Poucos sdo os Terapeutas da Fala que integram uma equipa de Cuidados
Paliativos em Portugal (APCP, s.d.b) e escassos sdo 0s artigos que evidenciam o seu
papel neste contexto (Pollens, 2004), com excecdo para a intervencdo em casos de ELA
(Brownlee & Bruening, 2012). Em contrapartida, os que existem comprovam a eficacia
e importancia da integracdo deste profissional na equipa de Cuidados Paliativos (Roe,
2004). Alias, tem-se constatado que quando o Terapeuta da Fala faz parte de um servigo
de Cuidados Paliativos e é realizado um programa de educacdo, o niumero de
encaminhamentos para o0 Terapeuta da Fala aumenta (Roe, 2004). Dada a importancia e
pertinéncia da integracdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos, torna-se
necessaria a discussdo desta tematica e a realizacgio de um maior numero de
investigagOes que promovam a atuacgdo deste profissional neste contexto (Calheiros &
Albuquerque, 2012).

Embora seja mais frequente prestar Cuidados Paliativos a pessoas com cancro
em estadio avancado, o Terapeuta da Fala pode intervir com doentes que apresentem

outras patologias, como por exemplo: doencas neuromotoras, Deméncias, Doenca de
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Parkinson (DP), Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC), SIDA, insuficiéncias
de 6rgdos avancadas, tais como cardiaca, respiratoria, hepéatica e renal (Pinto, 2009;
Taquemori & Sera, 2008; Roe, 2004). Para além destas condices especificas, 0
Terapeuta da Fala, em conjunto com outros profissionais, pode avaliar se a pessoa tem
défices cognitivos, de visdo e audicdo, bem como se apresenta dificuldades em
compreender informacdes orais e/ou escritas (Pinto, 2009; Taquemori, 2008).

Para Pollens (2004), sdo trés as principais funcfes de um Terapeuta da Fala num
hospice, sendo que deve apoiar os doentes, familia e restantes membros da equipa nas
areas da comunicacao, degluticdo e cognicéo:

Desenvolvendo estratégias de comunicacdo que permitam facilitar a tomada de

decisbes por parte dos doentes, auxiliando no ambito da proximidade social e

assistindo no cumprimento dos objetivos de fim de vida;

Maximizando a comunicagdo com a equipa de Cuidados Paliativos, doentes e

familiares, no fornecimento, rececdo e divulgacdo de informacdes relacionadas

com os cuidados gerais do doente;

Otimizando a degluticdo, melhorando o conforto do doente e aumentando a sua

satisfacdo em alimentar-se, promovendo intera¢fes positivas entre o doente e a

familia, enfermeiros e assistentes operacionais, durante as refei¢ées.

A presenca deste profissional na equipa de Cuidados Paliativos deve,
igualmente, contribuir para o aumento dos pardmetros de qualidade do servico,
proporcionar (in)formacdo a equipa e aconselhamento aos familiares, de forma a
otimizar as fungdes comunicativas e/ou da degluticdo (Rodrigues, 2014).

O Terapeuta da Fala deve «respeitar, acima de tudo, os desejos e autonomia do
enfermo dentro do processo da terminalidade, tentando suprir aflicbes, sentimentos de
impoténcia e angustia, por parte dos familiares» (Pinto, 2009, p. 234). Acreditar que
ainda é possivel fazer algo pelas pessoas com doengas que ameagam a continuidade da
vida, independentemente do estadio em que se encontram, é um desafio que passa pela
mudanga de mentalidade acerca do que pode oferecer um Terapeuta da Fala (Calheiros
& Albuquerque, 2012). Por sua vez, Eckman & Roe (2005) mencionam que o principal
objetivo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos € idéntico ao dos restantes
profissionais, mais especificamente, na promoc¢do da qualidade de vida do doente. O

Terapeuta da Fala deve planear metas realistas e flexiveis para os doentes, antecipando
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as suas necessidades e intervir no sentido de manter a funcdo e, consequentemente, a
autonomia (Eckman & Roe, 2005). Deve promover as potencialidades do doente, de
forma humanizada, com respeito pelas suas expectativas e limites da doenca (Calheiros
& Albuquerque, 2012).

4.3.] Comunicacéo nos Cuidados Paliativos

A comunicacdo pode ser definida como um processo social e constante, onde 0
contexto se antepde ao conteido das mensagens (Mattelart & Mattelart, 2006). E o
modo pelo qual é transmitida e recebida uma mensagem, possibilitando a interacdo com
o0 mundo em redor (Costello, 2009). Desta forma, qualquer comportamento na presenca
de, pelo menos, uma outra pessoa pode ser definido como comunicagio. E impossivel
ndo comunicar, podendo o siléncio assumir valor de mensagem e adquirir significado,
perante o contexto em que a pessoa se encontra (Aradjo, 2011).

Os processos de informagdo e comunicacdo em salde tém importancia critica e
estratégica, influenciando significativamente a avaliacdo que os doentes fazem da
qualidade dos cuidados de saude, a adaptacdo psicolégica a doenca e o0s
comportamentos de adesdo medicamentosa (Faull et al.,, 2012). Por sua vez, a
comunicagdo interpessoal apresenta-se como um processo complexo que inclui a
percecdo, compreensdo e transmissdo de mensagens. Uma comunicacgdo interpessoal
adequada, na area da saude, pode contribuir para a diminuicdo de possiveis conflitos e
na definicdo de objetivos para a resolucdo de problemas na interacdo com os doentes,
familiares e a equipa de profissionais (Araujo, 2011).

Silva et al. (s. d.) consideram a comunica¢do como um dos pilares principais dos
Cuidados Paliativos, funcionando como uma estratégia terapéutica de intervencdo no
sofrimento e no controlo de sintomas associados a doenca avancada e terminal. Esta
comunicacdo, que se deseja que seja eficaz, depende da formacdo, do treino e da
experiéncia dos profissionais de saude.

O aproximar da morte apresenta-se como uma experiéncia unica para qualquer
ser humano. O medo do desconhecido, a preocupagdo com os familiares e o receio de
sofrer sdo muito comuns. Mesmo quando é incapaz de verbalizar os seus temores, 0

doente demonstra, de forma ndo-verbal, os seus sentimentos. Deste modo, é importante
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que o profissional compreenda e empregue a comunicacao verbal e ndo-verbal (Faull et
al., 2012).

O processo de comunicacdo verbal é constituido por meio de palavras que
expressam um pensamento, clarificam um facto ou validam a compreensdo de algo,
porém ela ndo é totalmente suficiente para caracterizar a complexa interacdo do
relacionamento humano (Faull et al., 2012; Souza & Saran, 2012). Segundo Araujo &
Silva (2012a), e fundamental ser acompanhada pela comunicacdo nao-verbal,
constituida por emocgdes e sentimentos para que se possa compreender ndao s6 0
significado bruto da palavra, mas também os sentimentos implicitos na mensagem.

A comunicacdo ndo-verbal permite a demonstracdo e a compreensdao dos
sentimentos nos relacionamentos interpessoais. O tom de voz, 0s gestos que
acompanham o discurso, o olhar, as expressdes faciais, a postura corporal e a distancia
entre os interlocutores caracterizam este tipo de comunicacdo (Aradjo, 2011). No
contexto dos Cuidados Paliativos a comunicagdo né&o-verbal assume particular
importancia nos aspetos relacionais e comportamentais da interacdo entre o doente e o
profissional de saude/familiares/amigos e na comunicacdo de noticias dificeis. Os
doentes estimam a compaixdo, 0 respeito e a empatia, 0 que na pratica pode ser
implementado com o uso adequado das capacidades de comunicacdo ndo-verbal
(ANCP, 2009 in Souza & Saran, 2012; Faull et al., 2012).

Por sua vez, a comunicacdo de noticias dificeis é uma das tarefas mais pesadas a
que os profissionais estdo sujeitos. Estes profissionais podem néo estar familiarizados
com situacdes de perdas de salde e com a morte. Deste modo, comunicar a inexisténcia
de cura, a evolucdo irreversivel do quadro clinico ou a morte, séo situacdes que lhes
podem despoletar um grande stress emocional (Alves, 2013). Estudos demonstram que
os profissionais mais experientes ndo sdo, necessariamente, 0s mais desenvoltos na arte
da comunicacao, uma vez que as estratégias de comunicacdo nao sdo adquiridas com o
tempo, mas com uma capacitacdo adequada. O profissional necessita de vivenciar as
angustias e medos do doente, tendo como principios o respeito, o dever de oferecer um
tratamento digno e o direito do doente a ter uma morte mais serena (Alves, 2013;
Araljo & Silva, 2012a).

Primeiramente, ha que atentar que o doente tem o direito de escolha quanto a ser

informado. Um estudo de Guinelli et al. (2004) demonstra que a maioria dos doentes
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prefere saber a verdade sobre a sua condi¢do. O profissional podera recorrer a empatia,
carinho, atencdo e a sinais ndo-verbais para estabelecer uma relacéo terapéutica solida
com o doente. Para além disso, a expressédo facial adotada, o contacto ocular, a distancia
adequada e o toque nas mdos, bracos ou ombros podem promover o conforto. Estes
toques devem ser firmes, precisos e ndo devem expressar nenhum tipo de preconceito.
O estudo de Silva (2008) demonstra que a distancia entre o doente e o profissional
interfere na transmissdo de mensagens. Cabe ao profissional dosear a distancia, uma das
estratégias ndo-verbais, que permite um contacto proximo, nao invasivo e necessario
para o estabelecimento de vinculo empaético.

Um estudo de Machado & Brétas (2006) dedicou-se a identificacdo, por meio da
interpretacdo dos enfermeiros, dos mecanismos encontrados pelos doentes idosos para
expressar a dor quando estdo impossibilitados de falar. Verificou-se que interagindo
com o doente, o enfermeiro apercebe-se de atitudes e alteragdes (sinais e sintomas de
dor), que ao serem interpretados e identificados rapidamente propiciam melhor
assisténcia. Utilizar o humor e promover uma atmosfera mais leve, alegre e agradavel,
pode mostrar-se uma alternativa para amenizar os problemas de comunicacao entre 0s
elementos da equipa e os doentes em Cuidados Paliativos. «Mesmo que néo evidencie
ser a alternativa mais apropriada, certamente tornaré o trabalho da equipa mais feliz,
prazeroso e fecundo» (Aradjo & Silva, 2007).

Atitudes negativas e desfavoraveis dos profissionais de satde e dos doentes em
relacdo a comunicacdo podem conduzir a problemas na interacdo. De facto, alguns
profissionais encorajam pouco as perguntas dos doentes; ndo se interessam por conhecer
quais as suas perspetivas, preocupagdes ou expectativas; evitam recolher dados sobre a
situacdo pessoal, familiar ou profissional; induzem atitudes passivas por parte dos
doentes; e tendem a falar mais do que a ouvir (Alves, 2013).

Por sua vez, os doentes adotam com frequéncia atitudes passivas e dependentes,
concordantes com as influéncias sociais e culturais das relagdes entre os leigos e 0s
peritos. A dificuldade em compreender qual o seu estado de salde e quais as
necessidades de mudanca de comportamentos, planos de tratamentos e de autocuidados,
podem dever-se a competéncias literarias reduzidas, nivel de conhecimentos escassos

sobre saude ou inibicao resultante do embaraco e receio do ridiculo (Almeida, 2008).
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Os problemas de comunicagdo na relacdo entre os profissionais e os doentes
podem associar-se a:

Distanciamento afetivo, baseado no evitamento de temas dificeis relacionados

com a doencga grave, ameacadora ou terminal ou de resultados positivos de

exames realizados;

Desinteresse pelas preocupagdes que o doente tem em relagédo ao seu futuro;

Dificuldade dos profissionais em atuar como fonte de apoio emocional e de

transmissdo de seguranca;

Desigualdade de oportunidades em relacdo & comunicagcdo em saude para

individuos com baixo estatuto socioeconomico e nivel educacional baixo

(Almeida, 2008).

Um estudo quantitativo multicéntrico, que envolveu 303 profissionais de salde
que trabalhavam com doentes em Cuidados Paliativos, veio demonstrar que a maioria
(57,7%) ndo foi capaz de citar uma Unica estratégia de comunicagdo verbal e apenas
15,2% mencionaram cinco sinais ou estratégias nao-verbais. As estratégias verbais mais
citadas foram as de cunho interrogativo sobre a doenca/tratamento e, de entre as nédo-
verbais, destacaram-se o toque afetivo, olhar, sorriso, proximidade fisica e escuta ativa
(Araljo & Silva, 2012b).

Pozo et al. (2006) realizaram um estudo sobre satisfacdo familiar face aos
Cuidados Paliativos, em que constatou que a relacdo doente/familia com a equipa de
profissionais foi avaliada pelas familias como «muito boa», facto atribuido a formacao
especializada e, em especial, as técnicas de comunicacdo e ao apoio emocional. A
mesma ideia esta patente no estudo de Baerheim et al. (2007), onde se provou que a
aquisicdo de competéncias de comunicacdo estad relacionada com o treino dessas
competéncias ao longo da formacéo dos profissionais de saude. Este estudo baseia-se na
premissa de que a compreensdo de conceitos relacionados com a comunicacao facilita
os treinos de comunicacdo e aumenta a sua eficacia. Neste ambito, importa focar o
estudo de Alexander et al. (2006) que pretendia, apds a aplicacdo de um programa de
treino de comunicacdo, perceber se este melhorava as competéncias de comunicagao
dos profissionais de salude em Cuidados Paliativos. Concluiu-se que apenas 0s

resultados referentes a discussdo das preferéncias de tratamento dos doentes nao
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melhoraram, sendo que todas as restantes competéncias relacionadas com a
comunicagéo foram otimizadas.

Um estudo de Villanueva et al. (2006), pretendeu identificar os pedidos mais
importantes dos doentes e das suas familias, em diferentes fases da condicdo terminal.
Pbde averiguar-se que um dos pedidos frequentes estava relacionado com a
«necessidade de falar». Ndo obstante, a importadncia da comunicagdo nos restantes
momentos da vida e, sobretudo neste em especifico, apresenta-se como 0 Unico
elemento chave da interacdo, bem como de satisfacdo das necessidades.

Salt & Robertson (1998) verificaram a presenca de distdrbios da comunicagao
em 92% dos doentes de um hospice. Por sua vez, Jackson et al. (1996) in Costello
(2009) identificaram alteracdes da comunicacdo em 27%, de 335 doentes em hospices.
Uma grande parte destes doentes apresentava dificuldades na fala e outros apresentavam
alteracOes de linguagem ou cognitivas. Ainda assim, séo poucas as referéncias sobre 0s
disturbios da comunicacdo devido a um problema de fala ou de linguagem nos doentes
em Cuidados Paliativos. Para além disso, acrescenta-se que sao escassas na literatura as
referéncias sobre alteragdes de comunicacdo e de fala na populacdo infantil em fase
final de vida (Costello, 2009).

4.3.1.| O Papel do Terapeuta da Fala perante os Disturbios

da Comunicacéo

Armstrong, Jans & MacDonald (2010) mencionam que o efeito dos
medicamentos, fadiga e fraqueza generalizada podem acarretar dificuldades
respiratorias, afetar a mobilidade da musculatura da fala e alterar as capacidades de
memoria, atencdo e acesso lexical de palavras. Estas complicacdes repercutem-se em
dificuldades de comunicagdo, nomeadamente de comunicacdo verbal e ndo-verbal,
escrita, compreensao de linguagem, prosddia, qualidade e volume da voz. De acordo
com LelJeune & Gunter (2007), o Terapeuta da Fala avalia as dificuldades de
comunicacgdo, cabendo-lhe o desenvolvimento de estratégias para facilitar o processo
comunicativo entre todos os envolvidos (doente, familia e/ou cuidadores informais,
amigos e equipa interdisciplinar). Para além disso, estes comprometimentos prejudicam
a compreensdo que o doente detém a respeito das suas alternativas de tratamento e

podem limita-lo quanto as suas escolhas e decisfes. O Terapeuta da Fala deve partilhar
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estratégias com todos os que interagem com o doente, seja através da (re)adaptacdo da
linguagem oral ou no estabelecimento de uma comunicacéo efetiva ndo-verbal.

Pinto (2009) menciona que cabe ao Terapeuta da Fala estabelecer alternativas de
comunicacdo oral (tabelas de comunicacdo, gestos ou atribuicdo de significado a
determinadas manifestacOes corporais do doente), com o objetivo de comunicar mais
eficazmente com todos os interlocutores. Pollens (2004) atenta a importancia do
Terapeuta da Fala em pessoas com doencas neurodegenerativas e no impacto que a sua
intervencao pode ter na reducéo do seu isolamento social. Uma das opg¢des do Terapeuta
da Fala podera ser a introducdo da Comunicacdo Aumentativa e Alternativa (CAA) que
pode ser indicada para as pessoas que apresentam uma perturbacdo severa de
comunicacdo verbal, com um discurso ininteligivel (Brownlee & Palovcak, 2007;
Murphy, 2004; Cheville, 2001). A CAA pretende aumentar, complementar ou substituir
a fala e tem como objetivos: maximizar a funcéo, auxiliar na tomada de decisoes,
manter as relagdes sociais, diminuir a ansiedade e frustracdo e melhorar a qualidade de
vida (Brownlee & Palovcak, 2007; Murphy, 2004). A CAA auxilia temporaria ou
permanentemente as dificuldades de individuos com desordens severas de expressao
oral, permitindo-lhes comunicar em varios contextos e facilitar a sua participacdo na
vida social (Gongalves, 2008). Depois de avaliar a comunicacdo e assim que as
dificuldades da fala forem detetadas, caso seja benéfico, o Terapeuta da Fala deve
informar o doente sobre a possivel utilizacdo da CAA o mais precocemente possivel e
qguando os recursos que permitem maximizar as funcdes residuais (fala e capacidades
motoras) atuais sejam escassos (Mourdo, 2014; Rodrigues, 2014). Para além disso, nem
todas as instituicOes e/ou particulares tém acesso aos dispositivos e instrumentos (por
exemplo, switch de cabeca, sistema de eyetracking, computadores e softwares)
necessarios e facilitadores da implementacdo desta comunicacdo, por serem muito
dispendiosos financeiramente (Fager et al., 2011). Paralelamente, na convengéo sobre os
direitos da pessoa com deficiéncia (Decreto-Lei n® 56/2009, preambulo, alinea v) é
reconhecida a importancia do acesso ambiental, fisico, social, econémico e cultural a
salde, educagio e comunicacio, de pessoas com incapacidades. E defendida a utilizacio
de todos os meios de comunicacao, incluindo a comunica¢cdo aumentativa, em todos os
contextos e dimensdes da vida de cada pessoa (Decreto-Lei n® 56/2009, preambulo,

alinea v).
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Deve fazer parte do plano de intervencdo do Terapeuta da Fala a articulagdo com
as empresas de venda de equipamentos e o contacto com potenciais fontes de
financiamento ou empréstimo de ajudas a comunicagdo. Ainda assim ha que salientar
que, por norma, os Sistemas de Comunicacdo Aumentativa e/ou Alternativa (SAAC’s)
de baixa tecnologia (tabelas de comunicacdo, gestos ou de atribuicdo de significado a
determinadas manifesta¢des corporais) (Mouréo, 2014) sdo os preferidos dos doentes e
familiares e/ou cuidadores informais e envolvem menos horas de treino. Para além
disso, estes doentes demonstram também preocupacdo com a inclusdo de um sistema de
alarme (campainhas adaptadas, sistemas de teleajuda), uma vez que tém receio de néo
conseguir chamar por auxilio em determinado momento (Rodrigues, 2014).

A implementacdo de um SAAC envolve treino e adaptacdo, ndo sendo previsivel
que o doente o use de forma automatica e sem necessitar de treino. E crucial que a
familia também participe de forma ativa neste periodo de treino e adaptacdo. Para além
disso, importa realgar que qualquer SAAC deve estar sempre disponivel para que seja
conhecido e utilizado por todos os elementos da equipa (Rodrigues, 2014).

Para Calheiros & Albuquerque (2012) o Terapeuta da Fala deve restabelecer ou
adaptar a comunicacdo, auxiliando o doente na sua integracdo social e familiar. As
funcdes de solicitar, questionar, explicar, compartilhar e expressar estados de espirito,
contribuem para aumentar a comunicagdo entre todos os interlocutores. Perante oS
distarbios de comunicacdo que podem surgir, o Terapeuta da Fala pode empregar
algumas estratégias comunicativas, de acordo com as especificidades de cada doente:

Conceder tempo para comunicar (Dalemans et al. 2009);

Fala pausada: usada para que o doente tenha mais tempo para integrar a

informacao que recebe (Fursland, 2005);

Enfatizacdo de palavras durante o discurso: para que o doente compreenda

melhor o que foi dito (Dalemans et al., 2009);

Face visivel: para que o doente compreenda de modo mais facilitado a

mensagem que esta a ser transmitida (Dalemans et al. 2009);

Repeticdo: para que o doente perceba o que foi dito e/ou para que o profissional

compreenda o que o doente mencionou (Fursland, 2005);
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Sequéncias de esclarecimento: terminar a conversacao, sendo que o interlocutor
faz um resumo das informagdes compreendidas (Kagan & Simmons-Mackie,
2010);

Perguntas de resposta sim/ndo: poderdo possibilitar a que o doente seja capaz de

se expressar mais facilmente (Borthwick, 2012);

Marcador de discurso: para sinalizar subtilmente desacordo ou uma mudanca na

orientacdo da conversa (Kagan & Simmons-Mackie, 2010);

Sinais de reconhecimento: informa que o interlocutor esta interessado na

comunicagdo e que o doente contribuiu para a interacdo (Kagan & Simmons-

Mackie, 2010);

Sobreposicdo congruente: o interlocutor balanca a cabeca em simultaneo com o

doente demonstrando interesse no processo comunicativo e apoiando as suas

contribuigdes (Kagan & Simmons-Mackie, 2010);

Pistas gestuais: utilizadas para facilitar a compreensdo de linguagem oral

(Borthwick, 2012);

Acompanhar a informacéo oral com a escrita: para facilitar a compreensao, se a

pessoa for alfabetizada (Dalemans et al, 2009);

Desenho: pode ser usado de forma a auxiliar a compreensdo do doente

(Fursland, 2005).

O emprego adequado das técnicas e das estratégias que serdo utilizadas pelos
profissionais de saude e pela familia na comunicacdo com o doente é uma medida
terapéutica eficaz, que contribui para a diminuicdo do stress psicoldgico a que estdo
expostos (Souza & Saran, 2012).

Para Peduzzi (2001) «a comunicacdo €é indissociavel do trabalho numa equipa
interdisciplinar.» As alteragdes da comunicacdo também podem trazer dificuldades para
a equipa quando aborda questdes relacionadas com os cuidados a ter com a saude fisica
e emocional do doente e temas relacionados com a fase final da vida, como a
transmissdo de mas noticias e o processo de morrer (Pollens, 2004). O Terapeuta da
Fala deve orientar, educar e criar estratégias para proporcionar uma comunicagdo mais
eficaz entre a equipa, o doente e a familia (Pinto, 2009).

Criancas em Cuidados Paliativos também podem apresentar dificuldades de

comunicacgédo. O Terapeuta da Fala desempenha um papel vital no apoio a criangas com
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doengas limitantes da vida, que apresentam dificuldades de comunicagdo. A sua
intervencdo na populagdo infantil devera ocorrer o mais cedo possivel com o objetivo de
ajudar a criangca a maximizar o seu potencial de comunicacdo (Salt, Davies &
Wilkinson, 1999). Caso seja necessario, deve ser considerada, sempre que possivel, a
indicacdo da CAA para que a crianca tenha mais oportunidades de comunicar, de forma
a potenciar o uso da fala e recuperar algum controlo sobre o seu ambiente (Costello,
2009; Murphy, 2004).

Vadeboncoeur et al. (2010) constataram que a discussao sobre os problemas de
comunicacdo raramente ocorre aquando do diagnostico ou apds a falha do tratamento
inicial. Maioritariamente, surge quando ocorre recorréncia da doenga ou frequente
faléncia dos tratamentos (Gomes, 2010).

Um aspeto peculiar reside no facto de que a complexa experiéncia de doenca
grave ocorre dentro do contexto de crescimento da crianga. Dai que o Terapeuta da Fala
deva possuir conhecimentos e competéncias acerca do desenvolvimento da crianca e do
seu sistema familiar. Trabalhar no nivel do desenvolvimento infantil exige o uso de
comunicacdo oral, mas também, o uso de linguagem corporal e simbdlica/expressiva.
As técnicas de comunicacdo expressiva podem incluir desenhos, dramatizacGes, escrita
de historias, tocar ou cantar musicas. Enquadrar as competéncias da crianga no seu
préprio nivel de desenvolvimento permite encoraja-la a expressar esperancas, desejos,
sonhos, medos e reflexes. A gestdo das expectativas € um aspecto fundamental que se
traduz na gestdo da sua qualidade de vida (Gomes, 2010).

A crianga deve participar na abordagem dos assuntos tendo em atencdo as suas
capacidades e o seu nivel de consciéncia da situacdo. Independente do prognoéstico,
deveré ser informada acerca do desenvolvimento da doenca, assim como dos beneficios
e consequéncias das opcdes terapéuticas a efetuar. A opinido da crianca devera ser
solicitada e deverdo ser cumpridas as suas preferéncias (Gomes, 2010).

Num estudo realizado por Mack et al. (2005), os pais favoreceram os médicos
que comunicavam com os seus filhos doentes. Ao longo do estudo, os inquiridos
identificaram, de forma consistente, os seguintes elementos-chave na comunicagao:
construcdo de capacidades de relacionamento, partilha de informacdo atendendo as

emocdes e um nivel adequado de comunica¢do com as criancgas € 0s pais.
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O estudo de Hsiao, Evan & Zeltzer (2007) revelou que as caracteristicas
consideradas mais prejudiciais para a comunica¢do em Cuidados Paliativos Pediatricos
incluem: ter atitudes desrespeitosas e arrogantes; ndo estabelecer uma relagdo com a
familia; comunicar mas noticias de forma insensivel; ocultar informacdo dos pais;
perder a confianga da crianga e dos seus familiares; e alterar um ciclo de tratamento sem

0S preparar.
4.3.2.| Algumas Patologias mais comuns

Muitas vezes, as capacidades comunicativas tornam-se mais limitadas com o
declinio da salde, representando-se como barreiras na transmissdo de mensagens pelo
doente (Cheville, 2001).

O cancro de cabeca e pesco¢co, bem como os tratamentos realizados para o
combate a doenca, acarretam inimeras sequelas. Dessas consequéncias, importa focar
as que sdo causadas ao nivel das estruturas anatomo-fisiologicas responsaveis pelas
funcbes da voz, fala, degluticdo, olfato e paladar (Vieira & Monteiro, 2008), que podem
perturbar a comunicacdo oral (voz e fala) com diferentes graus de severidade
(Goldstein, Genden & Morrison, 2008; Defina, Massih & Mamede, 2004).

Um estudo de Calheiros & Albuquerque (2012), realizado no Nucleo de
Cuidados Paliativos do Hospital Universitario do Rio de Janeiro com doentes com
cancro de cabeca e pescogo, atenta para a importancia do Terapeuta da Fala neste
contexto. Em detrimento das alteracBes vocais que 0s doentes apresentavam, passaram a
ser necessarias abordagens especificas de avaliacdo e reabilitacdo por parte dos
Terapeutas da Fala.

Alguns tumores que causam alteracfes na comunicacdo e que foram detetados
neste Hospital, assentam em:

Tumores da parétida submandibular e do conduto auditivo externo que podem

causar paralisia facial e trismo, levando a altera¢des na fala;

Tumores de labios e lingua que comprometem a articulagédo verbal;

Tumores do seio maxilar que comprometem a articulagdo verbal e a ressonéncia

vocal,

Cancro do pulméo e do esofago que pode causar paralisia das pregas vocais,

qguando acomete 0 nervo laringeo recorrente.
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O tumor e os tratamentos efetuados para combater o seu desenvolvimento, tais
como, as cirurgias de labios, lingua, mandibula, dentes, palato duro, palato mole ou
outra estrutura que participa na articulacdo verbal provocam alteracdes nos mecanismos
da fala, comprometendo a inteligibilidade do discurso. Dependendo da natureza do
cancro, tratamentos, cirurgias e condi¢6es clinicas do doente, o Terapeuta da Fala pode
utilizar varias estratégias adaptadas a cada doente (Calheiros & Albuquerque, 2012).

A comunicacdo também pode ser dificil para os doentes que tém cancro de
cabeca e pescogo, devido a uma possivel tragueostomia ou obstrucdo das vias aéreas.
Num estudo com doentes de cancro de cabeca e pescogco em Cuidados Paliativos foram
encontradas, em 100% dos doentes com traqueostomia, dificuldades de comunicagéo
(Lin, Lin & Liou, 2011).

Mitra, Mishra & Bhatnagar (2006) referem que o doente com laringectomia total
pode comunicar, por exemplo, através de uma laringe eletronica ou por voz esofagica,
sendo que esta Gltima requer um compromisso mais longo com a terapia, mas permite
maior independéncia comunicativa. As alteracbes da voz (disfonia) podem ocorrer
devido aos problemas na fala, causados por lesdes ou cirurgias aos labios, lingua, dentes
ou palato duro. O objetivo da terapia assenta em realizar orientagdes sobre higiene
vocal, nomeadamente, cuidados a ter com a voz e reducéo do esforco e da fadiga vocal
(Mitra, Mishra & Bhatnagar, 2006).

Para além disso, importa focar que doentes com cancro avancado podem
apresentar distarbios cognitivos. As dificuldades de atencéo, concentracdo e memoria de
curto prazo podem aumentar a necessidade de cuidadores, perturbar a comunicagéo e
causar inseguranca e frustracdo nos doentes. As alteracdes das capacidades cognitivo-
linguisticas podem ser negativamente julgadas como falta de clareza na fala, podendo
levar a isolamento social, frustracdo, medo, depressdo, sentimentos de falta de controlo
do ambiente e dificuldades em expressar vontades (Lin, Lin & Liou, 2011; Brownlee &
Palovcak, 2007; Salt, Davies & Wilkinson, 1999).

Por sua vez, em pessoas com ELA, o Terapeuta da Fala atua no controlo dos
sintomas relacionados com os distdrbios da comunicacdo, tais como, as alteracdes
progressivas do discurso (Brownlee & Bruening, 2012). Quando um doente com ELA
apresenta sintomas de disartria (distdrbio da fala, resultante de alteragfes no controlo

muscular dos mecanismos envolvidos na sua producdo, originado por uma lesdo do
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Sistema Nervoso Central ou Periférico devido a paralisia, fraqueza ou falta de
coordenagdo muscular), é dever do Terapeuta da Fala realizar uma avaliacdo clinica.
Esta avaliacdo deverd incidir no mecanismo oral da fala e determinar o tipo e a
severidade da disartria. Posteriormente, o Terapeuta podera desenvolver estratégias
compensatorias eficazes, estabelecer o nivel de inteligibilidade da fala e considerar se
uma CAA é apropriada e Gtil num futuro proximo (Brownlee & Bruening, 2012;
Brownlee & Palovcak, 2007).

Quanto a pessoa com doenga de Alzheimer (DA) importa realcar que as
alteracdes da linguagem estdo presentes desde cedo, estimando-se que seja um dos
sintomas mais visiveis apresentados por estes doentes (Feyereisen, Berrewaerts, &
Hupet, 2007; Parente & Pefia-Casanova, 2008). Sdo relatadas alteracGes ao nivel da
componente semantica da linguagem e alguma preservacdo dos componentes
fonoldgicos e sintaticos, numa fase inicial da doenca. Em estadios posteriores, 0
individuo podera manter as suas capacidades comunicativas, embora se verifique uma
diminuicdo do discurso espontaneo e do vocabulario e dificuldades no encadeamento de
ideias para formular o discurso (Laine et al., 1998; Ash et al., 2007; Feyereisen,
Berrewaerts, & Hupet, 2007; Brand&o, Parente & Pefia-Casanova, 2008).

A intervencdo do Terapeuta da Fala em pessoas com processos demenciais tem-
se mostrado importante, permitindo obter resultados terapéuticos positivos quando esta
se adapta a fase evolutiva do doente. A intervencdo devera abranger a estimulacdo da

linguagem compreensiva e expressiva (Alvarez, Avila & Carvalho, 2001).

4.4.| Degluticdo nos Cuidados Paliativos

A degluticdo é uma acdo motora automatica, na qual estdo envolvidos masculos
da respiracdo e do trato gastrointestinal. O objetivo da degluticdo é o transporte do bolo
alimentar, desde a cavidade oral até ao estdmago e a limpeza do trato respiratorio.
Participam na funcéo de deglutir mais de 50 musculos e seis pares cranianos (Cinocco,
2007). A degluticdo esta presente desde a oitava semana de gestacdo e € programada e
executada por um complexo controlo neuromuscular, com mecanismos de controlo
cortical e do tronco cerebral. E uma funcio vital, uma vez que é necessaria para garantir

a sobrevivéncia do individuo (Shaker et al., 2013;Marchesan, 1999).
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De uma forma simples, importa atentar a fisiologia da degluticdo que é
constituida por um grupo de estruturas interdependentes conectadas ao mecanismo
neuronal (nervos cranianos e sistemas sensoriomotor e limbico). Assim, trata-se de um
processo dinamico e de curta duragéo, que pode ser dividido em quatro fases:

Fase preparatéria: trituracdo e transformacéo do alimento em bolo semicoeso;

Fase oral: elevacdo e impulsdo posterior do bolo alimentar em direcdo aos

pilares amigdalianos anteriores e a faringe, iniciando o reflexo de degluticéo;

Fase faringea: entrada do alimento na faringe e contracdo da parede faringea; o

encerramento laringeo ocorre ao nivel da epiglote, prega ariepigldtica, pregas

vestibulares e pregas vocais. Ocorre a elevagéo e anteriorizardo da laringe contra

0 0ss0 hidide e a base da lingua;

Fase esofégica: inicia-se quando o bolo alimentar atinge o segmento faringo-

esofagico superior e esta regido descerra para uma série complexa de eventos e

movimentos peristalticos esofagicos (Shaker et al., 2013; Marchesan, 1999).

A disfagia € um conceito médico definido como «dificuldade em engolir» e
resulta de anormalidades durante a degluticdo, podendo ocorrer em todo percurso
percorrido pelo bolo alimentar da boca até ao estdmago, por sélidos, liquidos e
secrecBes orais (Santoro et al., 2011; Cinocco, 2007). Ndo é uma doenga, mas um
sintoma de uma doenga, que contribui para aumentar a morbilidade e mortalidade dos
doentes, independentemente da sua condicdo clinica (Santoro, 2008). Podera pér em
causa a nutricdo, hidratacdo, estado pulmonar, prazer na alimentacdo e a vida social do
individuo. A perda de apetite, dificuldades na degluticdo ou até mesmo a perda da
capacidade em alimentar-se sdo caracteristicas frequentes dos doentes em Cuidados
Paliativos. Estas alteracBes acarretam grande angustia e sofrimento para os doentes e
para a sua familia, bem como isolamento social e negacdo de prazeres associados a
alimentacdo (Shaker et al., 2013; Taquemori & Sera, 2008).

Tendo por base a realizacdo de uma anamnese e avaliacao cuidadosa, € possivel
estabelecer a localizacdo e a classificacdo da disfagia. De acordo com Gallagher (2011),
as disfagias podem ser classificadas de trés formas: disfagia orofaringea, disfagia
esofagica e «aspiracao silenciosa», sendo que as duas primeiras estéo relacionadas com

as denominacgOes das fases da degluticdo. Entenda-se «aspiragdo silenciosa» como a
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aspiracdo de conteudo alimentar para os pulmdes, sem que se verifiquem sinais dessa
acdo, como tosse ou aparentes obstaculos na degluticéo.

S80 escassos 0s estudos que relacionam a disfagia e a sua prevaléncia em
Cuidados Paliativos. Por sua vez, em Inglaterra a literatura é mais abundante, ainda que
ndo muito recente.

Addington-Hall, Fakhoury & McCarthy (1998) constataram que 63% dos
doentes com cancro e 48% de doentes com doencas ndo malignas apresentaram disfagia
durante o ultimo ano da sua vida. Saliente-se que 37% dos doentes com cancro e 56%
dos doentes com doencas ndo malignas tiveram dificuldades de degluti¢cdo, num periodo
superior a seis meses.

Um estudo de Hermann & Looney (2001) identificou os sintomas mais comuns
nos Ultimos sete dias de vida dos doentes de um hospice, sendo que, 50% apresentaram
disfagia na ultima semana de vida. Foram encontrados véarios sintomas e 0s mais
comuns recairam em dor, dispneia, letargia e disfagia. Estes autores atentaram para o
facto da disfagia ser um sintoma invulgarmente investigado.

Martin-Harris et al. (2003) realizaram um estudo, com o intuito de verificar
quais 0s sintomas mais comuns nos ultimos seis meses de vida dos doentes com cancro
de cabeca e pescoco. Uma percentagem de 45% dos 93 doentes apresentou disfagia,
sendo o segundo sintoma mais frequente depois da dor.

Um estudo prospetivo de Roe, Leslie & Drinnan (2007) foi realizado com o
objetivo de descrever as caracteristicas da disfagia em doentes em Cuidados Paliativos
com doencas malignas, mas sem diagndstico de cancro de cabeca e pescoco. Os
resultados (46% de prevaléncia de disfagia nas ultimas semanas de vida) suportam a
hipbtese de que os doentes com cancro que nao afeta a cabeca e 0 pescoco apresentam,

igualmente, um risco de desenvolver sintomas de disfagia orofaringea.

4.4.1.| O Papel do Terapeuta da Fala perante os doentes

com Distarbios da Degluticéo

Armstrong, Jans & MacDonald (2010) mencionam que o efeito dos
medicamentos, fadiga e fraqueza generalizada podem acarretar dificuldades
respiratorias, afetar a mobilidade da musculatura da fala e alterar as capacidades de

memoria e atencdo. Estas complicacdes repercutem-se em dificuldades de degluticdo
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(controlo oral do bolo alimentar, escape extraoral de alimentos solidos e liquidos, maior
tempo de transito oral, presenca de tosse e/ou engasgos e regurgitacao).

Eckman e Roe (2005) defendem que o Terapeuta da Fala é responsavel por
realizar uma avaliacéo objetiva; realizar terapia direta; e ensinar o doente e a sua familia
a lidarem com as dificuldades de degluticdo (utilizando as estratégias compensatérias
mais adequadas, aprendendo os riscos envolvidos no processo de degluticdo e usando a
dieta mais adequada). Para além disso, este profissional pode ainda avaliar a
possibilidade do doente se alimentar por via oral ou a necessidade de ter que suspender
a mesma.

Taquemori (2008, p. 65) afirma que o Terapeuta da Fala é responsavel pela
«avaliacdo da qualidade do processo de degluticdo de alimentos, liquidos, secrecdes
orais, saliva e medicacéo desde a cavidade oral, até o nivel faringeo». Este profissional
pode sugerir posturas de cabec¢a ou mudancas de posicdo para uma degluticdo segura,
modificar, sempre que necessario, a consisténcia dos alimentos e/ou realizar
estimulacdes passivas e exercicios ativos. Por sua vez, quando a alimentacdo por via
oral deixa de ser viavel, em conjunto com os elementos da equipa, pode expor as
alternativas razodveis, explicando as vantagens e desvantagens de cada método
(Taguemori & Sera, 2008). Sdo multiplas as componentes a considerar na decisdo de
um reajuste ao nivel da alimentacdo do doente, como sendo a idade avangada, doenca
terminal associada, doenca cronica ou progressiva e deméncia em estado avancado
(Monteleoni, s.d.).

Pinto (2009) atenta para a influéncia que a medicacdo, quimioterapia,
radioterapia e quadros de imunodepressdo tém no processo de degluticdo de doentes
com cancro avangado. Nauseas, vomitos, odinofagia, anorexia, desidratacdo, alteracdo
do nivel de consciéncia e perturbacfes da comunicacao sdo sintomas que podem surgir.
Assim, o Terapeuta da Fala tem o papel de manter uma degluticdo segura por via oral
sempre que possivel, evidenciando alguns sinais que tornam a via oral insegura e, em
conjunto com a equipa e de acordo com a vontade do doente, sugerir e uma via de
alimentacéo alternativa.

Querido & Guarda (2010) reforcam a importancia da hidratacdo destes doentes.
Realcam que a hidratacdo é essencial para manter a homeostase e para evitar o

agravamento do seu quadro geral (astenia, disfagia, nauseas, hipotensdo postural, febre
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sem causa infeciosa associada, risco de Ulceras de decubito, obstipacédo, dificuldade de
concentracdo e estado confusional). Estes autores debrugam-se ainda nos possiveis
tratamentos, mediante a queixa do doente. Assim, quando ocorre um aumento da
producdo de saliva, que pode conduzir a aspiracdo, 0 tratamento pode ser
anticolinérgico. Por sua vez, o Terapeuta da Fala pode recorrer a algumas estratégias, no
momento da alimentagédo, que devem ser personalizadas e ajustadas para o doente em
causa: comer sentado, fazer refeicdes fracionadas e frequentes, mastigar bem os
alimentos, deglutir devagar, ndo ingerir alimentos secos e gelatinosos, ndo fazer
extensdo de cabeca na degluticdo de liquidos, ndo ingerir bebidas com gas durante e
apos a refeicdo e aumentar a ingestao de liquidos, sobretudo de agua.

Para Calheiros & Albuquerque (2012) o Terapeuta da Fala pode maximizar a
degluticdo, adaptando-a e preservando o prazer da alimentacdo por via oral.

A reabilitacdo da disfagia tem a finalidade de maximizar o potencial funcional
ou compensatério da degluticio de acordo com as limitagbes da doenca ou
incapacidades por ela provocada. Diante dos sintomas apresentados, o Terapeuta da
Fala deve propor estratégias para promover uma adequada nutricdo, hidratacdo e
promover o prazer alimentar, eliminando os riscos de aspiracdo laringotraqueal e
consequentes complicagdes associadas. A intervencao consiste na utilizagao de:

Estratégias compensatorias (Silva, 2007);

Estimulacdo sensoriomotora oral (Silva, 2007);

Exercicios de forca e mobilidade para as estruturas que participam no processo

da degluticéo (Silva, 2007);

Ajustes na consisténcia e volume dos alimentos. A quantidade de alimento

oferecida deve ser pouca de cada vez e ndo oferecer alimentos solidos

misturados com liquidos (Silva, 2007; Macmillan et al., 2000);

Manobras de degluticdo (Silva, 2007);

Posicionamento da cabeca e do pesco¢o para um menor cansago e maior

funcionalidade geral. Quando o doente esta no leito ou no cadeirdo é crucial que

a cabeceira esteja elevada durante a ingestdo e a digestdo e que a cabeca do

doente esteja bem apoiada (Silva, 2007; Macmillan et al., 2000).
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A eficicia da reabilitacdo da disfagia depende das estratégias terapéuticas
utilizadas, capazes de beneficiar a dindmica da degluticdo (Silva, 2007; Macmillan et
al., 2000).

Por sua vez, o foco de atuacdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos
perante doentes com disfagia, € proporcionar satisfacdo e prazer durante a alimentacéo,
com o maximo de conforto para o doente (Pollens, 2004; Pinto, 2009). O objetivo nao €
apenas reduzir o risco de aspiracdo, mas aliviar os sintomas prevalentes, otimizando a
degluticdo por meio do desenvolvimento de estratégias compensatdrias que permitam o
doente alimentar-se, por via oral, durante o maior tempo possivel (LeJeune & Gunter,
2007). Além disso, o Terapeuta da Fala podera promover interacdes entre os doentes e
os elementos da familia durante 0 momento das refei¢fes, bem como orientar e apoiar
os doentes e os familiares, a fim de proporcionar prazer, satisfacdo e conforto durante a
alimentacéo (Pollens, 2004, Pinto, 2009).

O trabalho em equipa entre o Terapeuta da Fala e o dietista/nutricionista é
crucial, nomeadamente no que respeita a alteracdo da dieta (uso de temperos menos
intensos, de fontes proteicas para além da carne por possivel aversdo a esta textura e
fornecimento de refeicdes leves e muito caldricas) (Macmillan et al., 2000). Para além
disso, quando a alimentacdo por via oral ja ndo é possivel, cabe ao Terapeuta da Fala,
em conjunto com a equipa de profissionais de salde, expor as recomendagdes para a
utilizacdo de vias alternativas de alimentacdo. Deverd, igualmente, orientar e apoiar o
doente, a familia e a equipa na tomada de decisdes sobre estas vias alternativas de
alimentacdo (Eckman & Roe, 2005).

Algumas destas op¢bes podem ser comer e beber por via oral com o auxilio de
estratégias, alimentacdo artificial (Sonda Nasogastrica ou Gastrostomia Endoscopica
Percutanea), uma combinacdo destes dois ou suspender a hidratacdo e nutri¢do (Levy et
al.,, 2004). Ao contrério dos objetivos tradicionais que prezam a seguranca da
alimentacdo, em Cuidados Paliativos o conforto e o prazer do doente, os seus desejos e
os da sua familia assumem particular relevancia (Rodrigues, 2014). De facto, a vontade
do doente deve ser sempre considerada e respeitada independentemente das suas
crencas sociais, culturais ou religiosas (Pollens, 2004; Levy et al., 2004).

A maioria dos doentes prefere alimentar-se por via oral (Lin, Lin & Liou, 2011),

sendo a opgdo mais selecionada pelas pessoas que estdo em Cuidados Paliativos
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(Fainsinger, 1998). Ainda assim, a intervengdo do Terapeuta da Fala para manter a via
oral de alimentagéo deve ser precoce, 0 que muitas vezes ndo acontece e, portanto, 0s
doentes deixam de sentir este prazer (Roe, 2004).

Por outro lado, alimentacéo e hidratacdo artificiais sdo consideradas tratamentos
e requerem intervencdo dos profissionais de saude (Gongalves, 2006). Embora néo
exista um amplo consenso sobre a alimentacdo e hidratacdo artificiais e ambas possam
parecer incoerentes no final da vida, podem fornecer pouco ou nenhum beneficio para a
qualidade de vida do doente. Poderdo contribuir para o surgimento de sintomas
desagradaveis e tornar o periodo que se aproxima da morte mais desconfortavel. A
Unica circunstancia que justificaria estas medidas seria o sofrimento causado pela
sensacdo de fome e sede, 0 que ndo acontece nos doentes agonicos (Gongalves, 2006).
Quando o desconforto por ter fome é superior ao desconforto da introducdo e
manutencdo de uma via alternativa de alimentacdo, justifica-se a administracdo de
alimentos por esta via (Gongalves, 2006). Nesta situacdo, depois da equipa de saude dar
as explicacOes necessarias, o doente e seus familiares deve decidir os potenciais
beneficios de receber ou ndo a alimentacdo e hidratacdo artificiais (Levy et al., 2004;
Gongcalves, 2006). Nalgumas pessoas com doengas, como o0 cancro de cabega e pescogo,
a hidratacdo pode desempenhar um papel importante na fase inicial da doenca, mas
quando a pessoa de aproxima do fim da vida pode causar edemas, nauseas, vomitos e
congestdo pulmonar (Goldstein, Genden & Morrison, 2008). Nesse momento, é
necessario oferecer um outro tipo de tratamento, com o objetivo de diminuir o
sofrimento e proporcionar uma melhor qualidade de vida (Gongalves, 2006).

Um estudo retrospetivo foi realizado na Residencial Israelita Albert Einstein, no
Brasil, com o objetivo de estabelecer as condutas do Terapeuta da Fala perante as
pessoas idosas institucionalizados em Cuidados Paliativos. As condutas realizadas por
este profissional foram: estabelecimento do grau de auxilio e posicionamento durante a
alimentacéo, utilizacdo de produtos de apoio que facilitaram a alimentacdo, adaptacéo
da consisténcia dos alimentos, realizagdo de manobras para facilitar a degluticdo e uso
de espessante para os alimentos liquidos. Observou-se que 93% dos idosos necessitaram
de auxilio total durante as refeicbes, 60% apresentaram necessidade de adaptar o
posicionamento, 27% de adaptar o utensilio alimentar, 100% de adaptar a consisténcia

alimentar, 67% de adaptar as manobras de degluticdo e 80% necessitaram de usar
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espessante nos alimentos liquidos. Os autores do estudo concluiram que os idosos que
continuaram a alimentar-se por via oral, depois da decisdo conjunta da equipa e da
familia, foram auxiliados com as condutas do Terapeuta da Fala (Pelegrini et al., 2010).

Por sua vez, um estudo de Batista et al. (2011), realizado com doentes em
Cuidados Paliativos que foram atendidos pelo Servico de Terapia da Fala, num Hospital
Publico na cidade de S&o Paulo entre 2007 e 2011, concluiu que mais de 50% da
amostra (n=61) apresentava disfagia; e a um terco destes doentes foi possivel oferecer a
alimentacdo por via oral. Mesmo com o diagnostico de disfagia orofaringea de grau
moderado/grave, foi possivel os doentes alimentarem-se por via oral. O Terapeuta da
Fala recorreu a manobras de degluticdo e a estratégias compensatorias. Foram,
igualmente, fornecidas orientacdes aos familiares e/ou cuidadores quanto a consisténcia,
volume dos alimentos, postura durante a alimentacdo e estado de alerta dos doentes. Os
doentes que permaneceram com a via alternativa de nutricdo e de hidratacdo (n=38;
69%) apresentavam como etiologia de base doencas neuroldgicas, tal como Acidente
Vascular Encefalico (AVE) (39,4%,n=15) e Deméncia (18,4%,n=7), as quais
influenciavam o seu nivel de cognicdo e estado de consciéncia, que sao fatores
preponderantes para o retorno da alimentacdo por via oral. A abordagem do Terapeuta
da Fala permitiu a reintrodugdo da alimentacdo por via oral, garantindo melhor
qualidade de vida a estes doentes (Batista et al., 2011).

4.4.2.| Algumas Patologias mais comuns

A relacdo entre o aparecimento de disfagia e uma alteragdo estrutural ou
neuroldgica é frequente. Uma das causas naturais desta alteracdo é o envelhecimento
(Ebihara, et al., 2011a). Para Yamadura et al. (2010), as maiores causas de disfagia
orofaringea sdo as doencas neuroldgicas, sendo o AVE a mais comum. Para além disso,
existem outras patologias neuroldgicas que podem estar na base da disfagia orofaringea,
como sendo, a DP (Humbert et al., 2010), a DA, Traumatismos Cranio-encefalicos
(TCEs) (Karagiannis et al., 2011), ELA, Miastenia Gravis (Smithard et al., 1997) e
DPOC (O'Kane & Groher, 2009).

Os individuos com DP apresentam défices nos masculos laringeos (Pitts et al.,
2010), mais especificamente, diminuicdo da elevacdo e mobilidade do complexo

hiolaringeo (Bayés-Rusifiol et al., 2011), o que causa quase sempre disfagia orofaringea.
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Como consequéncia destas alteracdes, a aspiracdo de alimento ¢ de tal forma frequente
que se traduz na causa mais comum de mortalidade (Ebihara et al., 2003; Troche et al.,
2010).

Por sua vez, nas pessoas com DA a disfagia é caracterizada por algumas
ocorréncias de pneumonia aspirativa (Kalia, 2003), verificando-se igualmente uma
perda de peso e mé& nutricdo, explicada ndo so pela disfagia orofaringea, mas também
pela diminuicdo de ingestdo oral (Sachs et al., 2004).

E frequente nos doentes com ELA verificar-se dificuldade no controlo oral do
bolo alimentar, permitindo o escape para a faringe, devido a diminuicdo da
funcionalidade dos labios, lingua e bochechas. E uma dificuldade muito presente na
degluticdo de liquidos, sendo que nas consisténcias pastosas e sdlidas as alteracbes mais
frequentes sdo a acumulacdo de residuos ap0s a degluticdo, tanto na cavidade oral como
na faringe (Teismann, et al., 2011b).

Outra doenca que pode estar associada a disfagia é a MG, sendo que a disfagia
pode mesmo ser o primeiro e Unico sintoma da patologia com uma incidéncia de 30 a
40% (Carpenter, McDonald, Howard, 1979, in Oda & Chiappetta, 2006). E frequente
estes doentes sentirem diminuicdo de tonus, de forca e excursdo da movimentacdo da
lingua e fraqueza facial que se repercute na degluticdo (Gongalves & César, 2006).

Quanto as alteracdes de degluticio em doentes com TCE, estas estdo
dependentes da localizacdo da lesdo, embora seja frequente a sua relacdo com o disparo
do reflexo de degluticdo e com a disfuncdo do cricofaringeo (Goncalves & César,
2006). Santini (2004) sugere que estas modificacfes sdo semelhantes as dos individuos
com AVEs.

Pessoas com DPOC podem ser suscetiveis a insuficiéncia respiratoria, que por
consequéncia podera alterar a degluticdo e descompensar a funcao respiratéria (O'Kane
& Groher, 2009). As fungdes da respiracdo e da degluticdo partilham estruturas
anatomicas em comum, tais como a boca, faringe e laringe (O'Kane & Groher, 2009). A
sincronia entre a degluticdo e a respiracdo é essencial para a prevencdo da aspiracdo
laringotraqueal, assim como para uma adequada nutri¢do e hidratacdo (Martin-Harris et
al.,2003; Hiss et al., 2004).

N&o s6 as doencas neuroldgicas, mas também outras patologias podem

desencadear a disfagia orofaringea. O cancro de cabeca e pescogo e/ou outros

72



tratamentos médicos, como sendo a cirurgia da coluna cervical, intubacdo prolongada,
traqueostomia e ventilagdo mecéanica podem ser citadas (Skoretz et al., 2010).

A presenca de disfagia nos doentes com cancro pode ter diferentes graus de
severidade, ser temporaria ou permanente, bem como ter origem no tumor primario e/ou
nos tratamentos, tais como, a cirurgia e radioterapia. As disfagias decorrentes do
tratamento radioterapico sdo possiveis reacdes agudas de doentes com tumores de
cabeca e pescoco e podem ocorrer ate dezassete dias ap0s a irradiacdo. Por sua vez, as
disfagias que aparecem ap0s as cirurgias, podem ser temporarias ou, dependendo das
estruturas remanescentes, resultarem em adaptagdo ou restricdo de algumas
consisténcias de alimentos (Goldstein, Genden & Morrison, 2008). Os musculos
envolvidos no processo da degluticdo, muitas vezes, atrofiam por desuso (Eisbruch et
al., 2004), uma vez que muitos destes doentes ja recorreram a SNG antes da
radioterapia. Para Eisbruch et al. (2002) e Levendag et al. (2007), as alteragdes da
degluticdo nesta patologia prendem-se com a presenca de xerostomia, odinofagia,
mucosite ou fibrose por radiacéo.

Outra causa mecanica da disfagia orofaringea € a intubacdo endotraqueal e o
suporte ventilatrio (Barquist et al., 2001, in Camargo et al., 2010; Tolep et al., 1996, in
Skoretz et al., 2010), que sdo procedimentos comuns em doentes hospitalizados e que
podem prejudicar a alimentagdo por via oral. De acordo com McClave (2002), in
Romero et al. (2010), também existe uma pré-disposi¢do para desenvolver alteracdo da
degluticdo em individuos com intubacéo translaringea prolongada. Romero et al. (2010)
verificou que 40% dos individuos que recorreram a traqueostomia decorrente de

ventilacdo mecanica prolongada apresentaram alterac6es da degluticdo.
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PARTE Il - METODOLOGIA

Para Fortin (2000), durante a fase metodoldgica, o investigador seleciona 0s
métodos que vai utilizar, com o intuito de obter respostas as questes de investigacdo
formuladas. Assim, neste capitulo apresentar-se-d0 as opc¢des metodoldgicas elegidas

para este estudo.

1| Tipo e Desenho de Estudo

De acordo com o0s objetivos propostos, a presente investigacdo é do tipo
exploratoria, observacional transversal. Nao existe manipulacdo de intervencGes diretas
sobre os individuos em estudo, limitando-se o investigador a observacdo destes e das
suas caracteristicas. Relativamente a unidade de anélise e, sendo esta constituida por um
grupo de individuos, este estudo denomina-se de ecoldgico (Hulley et al., 2007).

Em simultaneo e, visto que aquilo que se propbe é a descricdo dos
acontecimentos que ocorrem num unico momento, pode considerar-se um estudo
transversal (Hulley et al., 2007). Quanto ao objetivo do estudo, este apresenta um
carater exploratério, pelo facto de ndo se ter encontrado, na literatura portuguesa,
nenhum estudo que interligasse as areas de investigacdo apresentadas e, por outro lado,
ndo existirem referéncias a trabalhos com finalidades e objetivos idénticos (Gil, 2002).
Por fim e, tendo em conta o predominio das respostas fechadas em relacdo as abertas,
bem como uma representacdo numérica das variaveis, considera-se que este estudo

apresenta um carater quantitativo (Hill & Hill, 2009).

2| Objetivos e Questdes de Investigacao

O objetivo de um estudo tem como intuito indicar o motivo da investigacio. E
um enunciado declarativo que precisa a orientacdo da investigacdo, segundo o nivel dos
conhecimentos estabelecidos no dominio em questdo (Fortin, 2000).

Tendo em conta o enquadramento teorico apresentado e o argumento formulado,
surge a necessidade de se estabelecer objetivos, que se pretende que venham a ser
alcancados com a concretizagdo desta investigacdo. Assim, o presente estudo assenta

nos seguintes objetivos gerais:
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a) Analisar a opinido dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais acerca da integracdo do Terapeuta da Fala nas equipas dos
Cuidados Paliativos;

b) Analisar qual a percecdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais, relativamente ao papel do Terapeuta da Fala nas equipas de
Cuidados Paliativos.

As questdes de investigacdo sdo os pilares sobre 0s quais assentam os resultados
de uma investigacdo. Sdo enunciados interrogativos precisos, escritos no presente, e que
incluem habitualmente uma ou duas variaveis, assim como a populacdo estudada
(Fortin, 2000). Como forma de alcancar os objetivos supracitados, foram definidas as
seguintes questdes orientadoras:

a) Qual a opinido dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e profissionais
quanto a integracdo do Terapeuta da Fala nas equipas de Cuidados Paliativos?

b) Qual a percecdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais quanto ao papel do Terapeuta da Fala nas equipas de Cuidados

Paliativos?

3| Populagbes-alvo e Amostras

Uma populagdo é o conjunto de elementos ou de sujeitos que possuem
caracteristicas comuns, definidas por um grupo de critérios. O sujeito é a unidade base
da populacdo, junto da qual a informacdo é recolhida (Fortin, 2000). Por sua vez, a
populacdo-alvo refere-se a populacdo que o investigador deseja estudar e para a qual
pretende realizar generalizagbes (Hill & Hill, 2009). A populagdo da presente
investigacdo engloba:

Doentes paliativos;

Familiares e/ou cuidadores informais destes doentes;

Profissionais no ativo e a desempenhar funcdes no ambito dos Cuidados

Paliativos em Portugal.

Ribeiro (2010) considera a amostra como um subconjunto do universo ou
populacdo, por meio da qual se estabelece ou se estimam as caracteristicas desse
universo ou populacdo. Tendo em conta que a populacdo € extensa e 0 seu estudo

implicaria mais recursos e tempo para a analise dos dados, importa estudar uma amostra
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representativa desta populacgéo (Hill & Hill, 2009). A técnica de amostragem mostrou-se
de tipo ndo probabilistico, acidental (Hill & Hill, 2009).
Definiram-se como critérios de incluséo:
Doentes
Doentes paliativos;
Serem maiores de idade e possuirem as capacidades cognitivas necessérias para
compreender 0 questionario e a investigacao;
Aceitarem voluntariamente participar no estudo.
Familiares e/ou cuidadores informais
Serem os cuidadores principais do doente;
N&o serem remunerados pelo facto de cuidarem do doente;
Possuirem capacidades cognitivas necessarias para compreender 0 questionario e
responder por escrito;
Aceitarem voluntariamente participar no estudo.
Profissionais
Terem experiéncia profissional de pelo menos um ano em Cuidados Paliativos;

Aceitarem voluntariamente participar no estudo.

A eleicdo das instituicbes foi intencional, tendo em conta a lista de equipas de
Cuidados Paliativos da APCP (APCP, s.d.b). Foram efetuados os pedidos para a
obtencdo dos elementos da amostra ao Centro de Salde de Odivelas; Hospital
Arcebispo Jodo Crisdstomo; Hospital de Santo Antonio; Hospital da Luz; Hospital do
Mar; Hospital Nossa Senhora da Arrabida; Hospital de Séo Jodo; IPO de Coimbra; IPO
do Porto; Mutivaze - Empreendimentos Imobiliérios, Lda: Unidade Convalescenca
Wecare; Unidade de Cuidados Continuados Integrados LNostrum; Unidade
Domiciliaria de Cuidados Paliativos do Planalto Mirandés; Unidade Local de Saude do
Norte Alentejano (Hospital Dr. José Maria Grande e Hospital de Santa Luzia de Elvas);

e Unidade Local de Saude de Matosinhos.

4| Instrumentos de Recolha de Dados

No que respeita ao instrumento de recolha de dados, a escolha recaiu num
inquérito por questionario, pelo facto de dar resposta aos objetivos tragados para este

estudo. Acrescente-se que apresenta inimeras vantagens, como o facto de permitir a
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rentabilizagdo de recursos materiais e humanos, assim como obter respostas de forma
répida e precisa (Fortin, 2000). O inquérito consiste numa interrogacao sistematica de
um conjunto de individuos, normalmente representativos de uma populacéo global, com
0 objetivo de proceder a inferéncias e generalizacGes. Permite ainda, aceder a um
elevado nimero de informacdes sobre os individuos (Fortin, 2000).

Os dados foram obtidos a partir de questionarios dirigidos aos doentes,
familiares e/ou cuidadores informais e profissionais de satde em Cuidados Paliativos
(ANEXOS I, 1l e Ill) desenvolvidos para o efeito e constituidos por questdes,
maioritariamente, fechadas e algumas semi-abertas.

Foram construidos trés questionarios de raiz, pelo facto de ndo existir nenhum
instrumento, deste ambito, validado para a populacdo portuguesa. Os mesmos tiveram
por base uma profunda revisdo bibliografica que proporcionou um maior e melhor
conhecimento do estado da arte. Teve-se, igualmente em conta, aspetos como 0 numero
de questbes a integrar no questionario dirigido aos doentes, pelo facto de enfrentarem
problemas decorrentes de uma doenca incurdvel e/ou grave e apresentarem um
prognostico de vida limitado (OMS, 2002 in Costa & Othero, 2014).

Foi elaborada uma folha de rosto, onde consta a apresentacdo dos investigadores
do estudo e do questionério; solicitada e agradecida a colaboracdo dos doentes,
familiares e/ou cuidadores informais e profissionais.

Os questionarios encontram-se divididos em trés partes: uma primeira parte,
destinada a caracterizacdo sociodemografica da amostra; uma segunda parte relativa a
dados de satde do doente; e uma Ultima parte destinada a obter opinido dos inquiridos
sobre o Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos. Na segunda parte dos questionarios
sdo utilizados um conjunto de enunciados em que é avaliada a opinido dos inquiridos,
através de uma escala de Likert. De acordo com Fortin (2000), a Escala de Likert
consiste em pedir aos inquiridos que expressem a sua opinido sobre diversos enunciados
de entre cinco opcdes possiveis. Acrescente-se que todas as perguntas do questionario
sdo fechadas, a exececdo de duas que constam na parte trés do questionario (“Qual
considera ser o papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos?” e “Qual a
importancia que a Terapia da Fala tem para si?”/ “Gostaria que me contasse qual a

importancia que a valéncia de Terapia da Fala tem para si, nomeadamente em que é
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que esta poderd ser benéfica para a equipa profissional, para os doentes e respetivos
familiares.”).

O questionario foi elaborado no més de agosto de 2013. No més seguinte foi
revisto por um painel de peritos, composto por profissionais das seguintes areas:
medicina, enfermagem, Terapia da Fala, fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia,
nutricdo, assisténcia social e equipa de orientacdo deste estudo. Os peritos foram
contactados pessoalmente e por correio eletronico. Esta etapa foi crucial, pois permitiu
averiguar a pertinéncia das questdes face aos objetivos da investigacdo, corrigir e/ou
modificar o questionério, atentar ao vocabulério técnico utilizado, bem como verificar a
redacéo e a ordem das questdes. A versdo que resultou desta peritagem foi tida como a

final.
5| Procedimentos Formais e Eticos

No que respeita aos procedimentos de aplicacdo para obter os elementos
constituintes da amostra, recorreu-se a Internet para obter os contactos das instituicdes
citadas. Posteriormente, foi estabelecido contacto telefonico com as mesmas para que se
conseguisse perceber a que entidade(s) dirigir o pedido de autorizacdo do estudo. Apds
esta fase, foram enviados os documentos solicitados pela via selecionada pelas
instituicGes (correio ou correio eletronico), com o intuito de obter uma autorizacdo
formal por parte das mesmas. Em todas as instituicdes mostrou-se necessario o envio do
curriculum vitae da investigadora, projeto de tese de Mestrado, pedido dirigido as varias
entidades (presidente do conselho de administracéo, diretor de departamento, diretor de
servico, coordenadora da equipa) e questionarios a aplicar. Por sua vez, algumas
instituicGes solicitaram formuldrios mais especificos, como sendo, o termo de
responsabilidade assinado por um elo de ligacdo do servigo que garantisse 0 apoio
necessario durante a fase de recolha de dados nas instituicdes.

Foi obtido parecer positivo pela Comissdo de Etica de um dos Hospitais e de
uma Unidade Local de Saude acima referidos (ANEXOS IV e V). A recolha dos dados
decorreu entre os dias 3 de marco e 29 de maio de 2014. Numa primeira fase, foram
realizadas reunides com as chefes de equipa e com os elos de ligacdo das instituicdes.
Estas reunides tiveram como intuito dar a conhecer, pessoalmente, os objetivos do

estudo, aprender os procedimentos e normas a seguir nos diferentes servigos, assim
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como demonstrar disponibilidade para o esclarecimento de qualquer davida que pudesse
surgir. Foi sempre demonstrada abertura para sugestdes passiveis de melhorarem o
curso da investigacdo. Neste seguimento, numa das reunides a chefe de equipa do
Hospital que participou no estudo sugeriu a participacdo dos doentes neuromusculares
da “consulta de ventiloterapia para doentes neuromusculares”. Desta forma, e embora
estes ndo sejam acompanhados pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos no momento, enquadram-se nos critérios de um doente paliativo, mais
especificamente na fase de deterioracdo e fase estavel da doenca (Costa & Othero, 2014;
Neto, 2006).

Mais tarde, e tendo por base um acordo prévio dos dias e periodos de recolha de
dados, procedeu-se a aplicacdo dos questionarios. Os mesmos foram precedidos de uma
apresentacdo do estudo para cada pessoa da amostra, com o intuito de dar a conhecer a
finalidade e os objetivos do instrumento de recolha de dados e para garantir que as
respostas eram analisadas confidencialmente. Segundo Fortin (2000) é de salientar a
importancia dos principios éticos que devem acompanhar toda e qualquer investigacao,
salvaguardando-se assim, os individuos sujeitos ao estudo cientifico e os seus direitos
(direito & autodeterminacdo, direito a intimidade, direito ao anonimato e a
confidencialidade, direito a protecdo contra o desconforto e o prejuizo, e o direito a um
tratamento justo). Acrescente-se que 0s questionarios dos doentes e familiares e/ou
cuidadores informais foram aplicados presencialmente. Por sua vez, foi explicado o
estudo aos profissionais e dada a possibilidade de preencherem mais tarde para nédo
causar transtornos no normal funcionamento da instituicdo. No entanto, esta-se
consciente das limitaces que daqui possam ter advindo, analisando-se este assunto com
mais pormenor no capitulo dedicado a discussao dos resultados.

Apdbs se ter dado a conhecer os objetivos do estudo, bem como o seu caracter
anonimo e voluntario, solicitou-se, por fim, o consentimento dos inquiridos. Da pagina de
rosto do questiondrio constava uma apresentacdo resumida do estudo, bem como os
contactos dos investigadores e, na pagina final, uma folha dedicada ao consentimento
informado. O termo de consentimento foi preenchido em duplicado e destacado do
questionario, ficando uma parte com os inquiridos e outra na posse dos investigadores. A
palavra final foi sempre de agradecimento, mesmo para os doentes, familiares e/ou

cuidadores informais e profissionais que optaram por ndo participar.
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No total foram obtidos 95 questionérios, tendo sido rejeitados sete exemplares,
uma vez que os inquiridos ndo preenchiam os critérios de inclusdo estipulados. Mais
especificamente, quatro profissionais ndo faziam parte das equipas de Cuidados
Paliativos que participaram no estudo e trés ndo detinham um ano de experiéncia em

Cuidados Paliativos.

6] Tratamento Estatistico

Para Polit & Hungler (1995), a anélise dos dados compreende a traducdo da
informacao reunida durante um projeto de investigacéo, de forma interpretavel e Gtil.

Face ao objeto de analise e aos pressupostos a ele associados, optou-se por uma
andlise baseada predominantemente no paradigma quantitativo. Assim, ap6s a recolha
dos dados os mesmos foram introduzidos numa base de dados informatizada e
processados através do programa de estatistica SPSS® (Statistical Package for the
Social Sciences) — versdo 22.0. A anélise estatistica destaca com precisdo os diversos
tipos de correlagBes entre as varidveis e € uma ferramenta importante na validagdo dos
dados obtidos e na extrapolacdo dos dados para a populagédo estudada (Hulley et al.,
2007). Durante o tratamento dos dados foi realizada uma analise estatistica descritiva,
através do célculo de frequéncias absolutas e percentuais, medidas de tendéncia central
(média, mediana e moda) e medidas de dispersdo (desvio padrdo, quartis, maximo e
minimo).

Pelo facto de existirem duas questdes abertas nos questionarios dos doentes e
familiares e/ou cuidadores informais e trés no questionario destinado aos profissionais,
mostrou-se pertinente recorrer a analise de conteddo destas respostas. Para Bardin,
(2009, p. 31), a andlise de contetdo é «um conjunto de técnicas de analise das
comunicacdes visando obter, por procedimentos, sisteméaticos e objetivos de descri¢ao
do contedo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de producdo/rececdo (...) destas
mensagens». Mais especificamente, realizou-se uma analise categorial que se baseia na
separagdo do texto em categorias, conforme os temas que emergem no texto. Para
classificar os elementos em categorias é necessario identificar o que existe de comum

entre 0os mesmos (Bardin, 2009).
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PARTE Il - APRESENTACAO DOS RESULTADOS,
DISCUSSAO METODOLOGICA E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

Neste capitulo apresentar-se-o 0s resultados obtidos, através da aplicacdo dos
questionarios de investigacdo. Posteriormente, serdo expostas algumas limitagdes do
estudo e discutidos os resultados obtidos de acordo com 0s conhecimentos atuais.

De acordo com Fortin (2000), os resultados sdo provenientes dos factos
observados durante a colheita de dados; estes factos séo analisados e apresentados de

modo a permitir uma ligacdo l6gica com o problema de investigacéo proposto.

APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Comecar-se-a por expor os resultados, de forma descritiva, relativos a cada um
dos grupos amostrais. De seguida, sera realizado um cruzamento de respostas para
melhor comparagdo dos resultados obtidos nos questionarios aplicados aos doentes,
familiares e/ou cuidadores informais e profissionais.

Participaram 95 individuos neste estudo, apresentando-se no Quadro 1 o numero
de inquiridos por cada grupo amostral. Os participantes pertencem a duas instituicdes
portuguesas com equipas que cumprem os requisitos delineados pela APCP:

Instituicdo A - Hospital central e escolar que conta com uma Equipa Intra-

Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e uma consulta de ventiloterapia

para doentes neuromusculares;

Instituicdo B - Unidade Local de Saude, da qual fazem parte dois Hospitais e um

Agrupamento de Centros de Saude. O estudo foi aprovado numa Unidade de

Cuidados Paliativos de um dos hospitais e numa Equipa Intra-hospitalar de

Suporte em Cuidados Paliativos de um outro.

81



Quadro 1 - Numero de doentes, familiares e/ou cuidadores informais e profissionais
que participaram no estudo

Numero de doentes, familiares e/ou cuidadores
informais e profissionais n
Doentes 38
Familiares e/ou cuidadores informais 26
Profissionais 31
Total 95

1| Resultados Relativos aos Doentes

Tendo por base o Quadro 2, é possivel referir que se trata de uma amostra
equilibrada, ndo existindo discrepancia entre a percentagem de doentes do género
masculino e do género feminino. Quanto a faixa etaria, pode-se mencionar que metade
dos doentes inquiridos enquadra-se na faixa etaria dos 60 aos 80 anos. A média de
idades é de 61,61 anos, com um desvio padrdo de 18,5 anos. A grande maioria dos
doentes é casada ou encontra-se em unido de facto. No que concerne as habilitacdes
literérias, é possivel inferir que mais de metade frequentou o ensino primario ou até ao
3° ciclo. No que respeita as suas profissdes, importa referir que estas sdo muito
diversificadas, enquadrando-se em grupos profissionais distintos. Ainda assim, e tendo
por base a Classificagcdo Nacional de Profissdes do Instituto do Emprego e Formacao
Profissional, pode mencionar-se que a maioria pertence ao grupo dos operarios, artifices
e trabalhadores similares e ao grupo dos servigos e vendedores. No Quadro 2 constam
as caracteristicas sociodemogréaficas deste grupo amostral ja citadas e as percentagens

residuais e menos prevalentes.

Quadro 2 — Caracteristicas sociodemogréaficas dos doentes

Variaveis n %

Género

Feminino 18 47 4

Masculino 20 52,6
Grupo etério

<40 anos 5 13,2

140-60] anos 10 26,3

160-80] anos 19 50,0

> 80 anos 4 10,5
Estado civil

Solteiro/a 6 15,8

Casado/a ou em unido de facto 29 76,3

Separado/a ou divorciado/a 2 5,3

Vilvo/a 1 2,6
HabilitagGes literarias

Sem escolaridade 6 15,8
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Ensino Primario ou até ao 3° ciclo 26 68,4
Ensino Secundario 4 10,5
Ensino Superior 2 5,3
Profissdes segundo a Classificacdo Nacional de Profissdes
Quadros superiores da administracdo publica, dirigentes e 2 53
quadros superiores de empresa '
Especialistas das profissdes intelectuais e cientificas 2 5,3
Técnicos e profissionais de nivel intermédio 2 5,3
Pessoal administrativo e similares 4 10,5
Pessoal dos servigos e vendedores 7 18,2
Operarios, artifices e trabalhadores similares 8 21,1
Trabalhadores ndo qualificados 5 13,2
Estudantes 4 10,5
Reformados 2 5,3
Desempregados 2 5,3
Total 38 100,0

A partir do Quadro 3 pode-se concluir que as percentagens de doentes em
internamento e em ambulatério sdo proximas, ainda que seja superior 0 numero dos que
estdo internados. Por sua vez, nenhum dos inquiridos é acompanhado por uma Equipa
Domicilidria Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos. Quanto ao motivo de
apoio dos doentes, no momento da aplicacdo do questionario, mais de dois tercos
beneficia de Cuidados Paliativos para controlo de sintomas distintos da dor. No que
respeita ao tempo de apoio dos doentes em Cuidados Paliativos, a maioria é
acompanhado ha menos de um més. E possivel conferir que a generalidade dos doentes
recebe outro apoio que ndo os apresentados nas hipdteses de escolha dos questionarios.
Alids, pode acrescentar-se que 44,8% nao é acompanhado em nenhuma valéncia neste
momento. No que respeita a area da reabilitacdo, a fisioterapia recebe maior destaque,
sendo que 42,1% beneficia deste apoio. Por sua vez, sdo 15,8% 0s doentes com apoio na

valéncia de Terapia da Fala.

Quadro 3 — Dados clinicos dos doentes

Variaveis n %
Local de apoio da equipa de Cuidados Paliativos
Internamento 20 52,6
Ambulatdrio 18 47,4
Motivo de apoio da equipa de Cuidados Paliativos
Prevencdo de sintomas 13 34,2
Controlo de sintomas — maior enfoque na dor 9 23,7
Controlo de sintomas — outros sintomas (fadiga, nauseas,
depressdo, ansiedade, sonoléncia, falta de apetite, falta de ar e 16 42,1
mal-estar)
Tempo de apoio da equipa de Cuidados Paliativos
<1més 16 42,1
]1-6] meses 9 23,7
16-12] meses 1 2,6
>12 meses 12 31,6
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\Valéncias
Fisioterapia 10 26,3
Nutrigdo 1 2,6
Terapia da Fala e Fisioterapia 5 13,2
Fisioterapia e Nutricdo 1 2,6
Terapia da Fala, Fisioterapia e Outro 1 2,6
Outro 20 52,6
Nenhum 17 44,8
Assisténcia Social 1 2,6
Dietética 1 2,6
Enfermagem 1 2,6
Total 38 100,0

Tendo em conta 0 Quadro 4 é possivel observar que a percentagem mais elevada

recai nos doentes que afirmam comunicar sem dificuldades. Ainda assim, analisando o

numero total de doentes sdo mais o0s que referem que apresentam dificuldades de

comunicacdo dos que 0s que mencionam o contrério. Alias, pode acrescentar-se que

34,2% destes doentes afirma comunicar com muita dificuldade.

Por sua vez, a maioria dos inquiridos refere que engole saliva e 4gua com

alguma dificuldade. A hipotese de escolha “engulo com alguma dificuldade” também é

selecionada pela maioria dos doentes, quando questionados por dificuldades em engolir

carne ou outros alimentos sélidos.

Quadro 4 — Distribuicdo dos doentes em funcédo das dificuldades que tém em

comunicar e em engolir

Variaveis n %
Dificuldades que os doentes tém em comunicar
Comunico sem dificuldades 17 44,7
Comunico com alguma dificuldade 8 21,1
Comunico com muita dificuldade 13 34,2
Dificuldades que os doentes tém em engolir saliva e d4gua
Engulo sem dificuldades 12 31,7
Engulo com alguma dificuldade 13 34,2
Engulo com muita dificuldade 8 21,1
N&o consigo engolir 5 13,2
Dificuldades que apresentam em engolir carne ou outros alimentos
solidos
Engulo sem dificuldades 11 28,9
Engulo com alguma dificuldade 13 34,2
Engulo com muita dificuldade 8 211
Né&o consigo engolir 6 15,8
Total 38 100,0

2| Resultados Relativos aos Familiares e/ou Cuidadores Informais

No Quadro 5 estdo parentes as caracteristicas sociodemograficas dos familiares

e/ou cuidadores informais. Quanto ao género importa salientar que a diferenca de
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percentagens ¢ mais acentuada do que na amostra dos doentes, sendo que mais de
metade pertence ao género feminino. Por sua vez, 61,5% dos familiares e/ou cuidadores
informais pertencem a faixa etaria dos 40 aos 60 anos. A meédia de idades é de 54,7
anos, com um desvio padréo de 12,9 anos. A grande maioria é casada ou encontra-se em
unido de facto. No que respeita as habilitacfes literarias, mais de metade dos familiares
e/lou cuidadores informais estudou até ao ensino primério ou até ao 3° ciclo.
Relativamente as suas profissdes, importa referir que a semelhanca do que aconteceu
com os doentes, as percentagens distribuem-se pelos varios grupos profissionais. Ainda
assim, a maioria pertence ao grupo dos técnicos e profissionais de nivel intermédio e ao
grupo dos servicos e vendedores. Por sua vez, no que respeita ao grau de parentesco
com o doente em Cuidados Paliativos, a percentagem de esposos/as que participaram na

investigacao € superior.

Quadro 5 — Caracteristicas sociodemogréaficas dos familiares e/ou cuidadores informais

Variaveis n %

Género

Feminino 16 61,5

Masculino 10 38,5
Grupo etério

<40 anos 3 11,6

140-60] anos 16 61,5

> 60 anos 7 26,9
Estado civil

Solteiro/a 1 3,8

Casado/a ou em unido de facto 22 84,6

Separado/a ou divorciado/a 1 3,8

Vilvo/a 2 7,8
HabilitacGes literarias

Ensino Primario ou até ao 3° ciclo 14 53,8

Ensino Secundario 6 23,1

Ensino Superior 6 23,1

Profissbes segundo a Classificagcdo Nacional de Profissdes

Especialistas das profissdes intelectuais e cientificas 1 3,8
Técnicos e profissionais de nivel intermédio 5 19,2
Pessoal administrativo e similares 4 15,4
Pessoal dos servigos e vendedores 5 19,2
Operarios, artifices e trabalhadores similares 3 11,6
Trabalhadores ndo qualificados 4 15,4
Estudantes 1 3,8
Reformados 1 3,8
Desempregados 2 7,8
Grau de parentesco com os doentes

Esposo/a 11 42,3
Filho/a 5 19,2
Outro 10 38,5

Mae 4 15,4

Nora 1 3,8
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Cuidador/a informal 2 7,8
Total | 26 | 1000

Pai ‘ 3 }11,6

A partir do Quadro 6 € possivel averiguar que a grande maioria dos familiares
e/ou cuidadores informais refere que os doentes estavam a ser acompanhados em
ambulatério. Pode-se, ainda, inferir que a maioria recebe o apoio dos Cuidados
Paliativos para controlo de sintomas distintos da dor. Acrescente-se que mais de metade
dos familiares e/ou cuidadores informais responderam que os doentes ja beneficiam de
apoio dos Cuidados Paliativos ha mais de 12 meses. Para além disso, € possivel inferir
que a maioria dos familiares e/ou cuidadores informais mencionam que os doentes
recebem outro apoio que ndo os apresentados nas hipoOteses de escolha dos
questionarios. Quanto a area da reabilitacdo, sdo 57,6% os familiares e/ou cuidadores
informais que referem o apoio da fisioterapia e 30,7% que focam o apoio atual da
Terapia da Fala. Por sua vez, 26,9% dos familiares e/ou cuidadores informais acrescenta

gue os doentes ndo sdo acompanhados em nenhuma valéncia neste momento.

Quadro 6 — Dados clinicos dos doentes em funcéo das respostas dos familiares e/ou

cuidadores informais

Variaveis n %
Local de apoio da equipa de Cuidados Paliativos
Internamento 8 30,8
Ambulatdrio 18 69,2
Motivo de apoio da equipa de Cuidados Paliativos
Prevencdo de sintomas 8 30,7
Controlo de sintomas — maior enfoque na dor 4 15,4
Controlo de sintomas — outros sintomas (fadiga, nauseas,
depressdo, ansiedade, sonoléncia, falta de apetite, falta de ar e 14 53,9
mal-estar)
Tempo de apoio da equipa de Cuidados Paliativos
<1 més 8 30,7
]1-6] meses 2 7,8
16-12] meses 1 3,8
>12 meses 15 57,7
\Valéncias
Fisioterapia 7 26,9
Nutri¢do 2 7,8
Terapia da Fala e Fisioterapia 7 26,9
Terapia da Fala, Fisioterapia e Outro 1 3,8
Outro 9 34,5
Nenhum 7 26,9
Psicologia, Assisténcia Social e Dietética 1 3,8
Enfermagem 1 3,8
Total 26 100,0
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Analisando o Quadro 7 verifica-se que a maioria dos familiares e/ou cuidadores
considera que os doentes comunicam sem dificuldades. Ainda assim, o total das
percentagens indica que as dificuldades de comunicacdo sd@o mais prevalentes. No que
respeita as dificuldades que os doentes apresentam em engolir saliva e agua, carne ou
outros alimentos solidos, a maioria considera que os doentes apresentam alguma
dificuldade.

Quadro 7 — Distribuicédo dos familiares e/ou cuidadores informais em funcao das

dificuldades que consideram que os doentes tém em comunicar € em engolir

Variaveis n %
Dificuldades que os familiares e/ou cuidadores informais
consideram que os doentes tém em comunicar
Comunica sem dificuldades 11 42,3
Comunica com alguma dificuldade 5 19,2
Comunica com muita dificuldade 8 30,8
N&o comunica 2 7,7
Dificuldades que os familiares e/ou cuidadores informais
consideram que os doentes tém em engolir saliva e dgua
Engole sem dificuldades 5 19,2
Engole com alguma dificuldade 10 38,5
Engole com muita dificuldade 5 19,2
N&o consegue engolir 6 23,1
Dificuldades que os familiares e/ou cuidadores informais
consideram que os doentes tm em engolir carne ou
outros alimentos sdlidos
Engole sem dificuldades 4 15,4
Engole com alguma dificuldade 11 42,3
Engole com muita dificuldade 5 19,2
N&o consegue engolir 6 23,1
Total 26 100,0

3| Resultados Relativos aos Profissionais

Tendo em consideracdo o Quadro 8, importa focar que a grande maioria pertence
ao género feminino e que mais de metade tem 40 anos ou uma idade inferior a esta. A
média de idades € de 36,5 anos, com um desvio padrdo de 8,5 anos. Ainda é possivel
inferir que as percentagens mais elevadas incidem nos profissionais da enfermagem e
nos assistentes operacionais. Acrescente-se que apenas um dos enfermeiros tem o titulo
de especialista.

Quanto ao primeiro contacto dos profissionais com os Cuidados Paliativos, é
possivel verificar que a percentagem mais elevada incide noutras opcbes que ndo as

apresentadas no questionario, sendo que o local de emprego é apontado como o
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primeiro contacto com este tipo de cuidados. Quanto ao tempo de trabalho em Cuidados
Paliativos, importa realcar que a maioria exerce as suas fungdes em Cuidados Paliativos
num periodo temporal entre 0s 24 e 0s 36 meses. Acrescente-se que mais de dois tercos
dos profissionais possuem formacdo em Cuidados Paliativos e que a pos-graduacéo € o

grau de estudos mais citado.

Quadro 8 — Caracteristicas sociodemogréaficas e cientifico-profissionais dos
profissionais

Variaveis n %

Género

Feminino 26 83,9

Masculino 5 16,1
Grupo etério

<40 anos 19 61,3

> 40 anos 12 38,7
Profissédo

Assistente operacional 9 29,0

Assistente social 2 6,5

Enfermeiro/a 13 41,9

Fisioterapeuta 1 3,2

Médico/a 4 12,9

Psic6logo/a 2 6,5

Primeiro contacto com os Cuidados Paliativos

Na Faculdade 9 29,0
Com um familiar 1 3,2
Leu sobre o assunto 7 22,6
Outro 14 45,2
Local de emprego 13 42,0
Conversa com um colega de trabalho 1 3,2
Tempo de trabalho em Cuidados Paliativos
[12-18[ meses 8 25,8
[18-24[ meses 1 3,2
[24-36[ meses 10 32,2
[36-48[ meses 7 22,6
[48-60[ meses 2 6,5
[60-96] meses 1 3,2
> 96 meses 2 6,5
Formacéo em Cuidados Paliativos
Sim 22 71,0
Formagéo Basica 7 22,6
Pés-graduacéo 10 32,3
Mestrado 5 16,1
N&o 9 29,0
Cuidados Paliativos - primeira opcéo
Sim 11 35,5
N&o 20 64,5
Total 31 100,0

A partir da analise do Quadro 9 é possivel verificar que mais de metade dos

profissionais inquiridos tem Terapeuta da Fala na equipa e a tempo parcial. E possivel,
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ainda, aferir que 29,0% afirma partilhar informacgdes com o Terapeuta da Fala “muitas
vezes” e que 48,4% considerou que a partilha de informaces foi benéfica.

Quadro 9 — Distribuicdo dos profissionais em funcdo da presenca de Terapeuta da Fala

na sua equipa

Presenca de Terapeuta da Fala na equipa n %
Sim 17 54,8
Tempo parcial 17 54,8
Frequéncia com que os profissionais partilham informacdes
17 54,8
com o Terapeuta da Fala
Poucas vezes 2 6,5
Algumas vezes 3 9,7
Muitas vezes 9 29,0
Bastantes vezes 3 9,7
Partilha de informagfes com o Terapeuta da Fala e beneficios 17 54,8
Sim 15 48,5
Néo 2 6,5
Nao 14 45,2
Total 31 100,0

Dos 15 profissionais que responderam que existiu beneficios na partilha de
informacgBes com o Terapeuta da Fala, atribuem este facto a prestacdo de melhores
cuidados ao doente (“Permitiu prestar melhores cuidados ao doente em fim de vida. ”).
Por sua vez, dois dos inquiridos mencionam que a partilna de informacdes com o
Terapeuta da Fala é da maxima importancia, pelo facto de trabalhar em equipa ser
essencial em Cuidados Paliativos (“A partilha de informacg@o numa equipa de prestacao
de cuidados é essencial para uma pratica de cuidados de qualidade”). Para além disso,
dois dos inquiridos apontam a melhoria da comunicacdo do doente com 0S seus
interlocutores e da equipa com o mesmo, apds a partilha de informagdes com o
Terapeuta da Fala (“Ajudou a comunicar com o doente”; Ajudou 0 doente a comunicar
melhor”); e dois outros profissionais focam a avaliacéo e intervencéo da degluticdo, por
parte do Terapeuta da Fala como um aspeto importante na prestacdo de melhores
cuidados de saude aqueles doentes (“A avaliacdo da degluticdo mostrou-se uma mais-
valia”; “Foram desenvolvidas acfes benéficas para melhorar a degluticdo do utente
que se revelaram eficazes™).

Saliente-se que seis dos profissionais que responderam que ndo tinham
Terapeuta da Fala na equipa também consideraram pertinente responder a esta parte do

questionario. Desta forma, referiram que ndo tém Terapeuta da Fala na equipa, mas que
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quando foi possivel pediram a opinido ao Terapeuta da Fala de outro servi¢co “e esta

partilha foi essencial .

4| Comparagdo de Dados dos Doentes, Familiares e/ou Cuidadores
Informais e Profissionais

No Gréfico 1 estd patente a opinido dos doentes, familiares e/ou cuidadores
informais e profissionais quanto ao condicionamento da qualidade de vida, em funcéo
de dificuldades de comunicacdo. Nenhum profissional considera que os doentes em
Cuidados Paliativos ndo vém a sua qualidade de vida afetada, perante dificuldades de
comunicacgdo. Por sua vez, as opg¢des “sim, muito” e “sim, completamente” sdo as mais
selecionadas por estes inquiridos. Quanto aos doentes e familiares e/ou cuidadores
informais, as percentagens mais elevadas encontram-se na op¢ao “ndo, nada”, ainda
assim, a maioria destes inquiridos considera que a qualidade de vida é afetada em

detrimento das alteragGes de comunicacao.

Gréfico 1 — Distribuicdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais em funcdo do condicionamento da qualidade de vida perante dificuldades

de comunicagéo

67,7
39,5
8 26,3 26,9 26,9 29,0 184
., 158 415
I ——
Né&o, nada Sim, um pouco Sim, muito Sim,
completamente

Doentes Familiares e/ou cuidadores informais Profissionais

No que concerne ao Grafico 2 pode-se focar que também nesta questdo a maioria
das percentagens dos doentes recaiu na opcao "ndo, “nada”. Ainda assim, a maioria
afirma que as alteractes de degluticdo condicionam a sua qualidade de vida. Por sua
vez, os familiares e/ou cuidadores informais destacam que a qualidade de vida dos
doentes fica afetada “um pouco” com as alteragdes de degluticdo. Os profissionais

continuam a considerar que as alteraces de degluticdo afetam sempre a qualidade de
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vida dos doentes. Alids, as percentagens mais elevadas recaem na opg¢do “‘sim,

completamente”.

Gréfico 2 — Distribuicdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais em funcéo do condicionamento da qualidade de vida perante dificuldades

de degluticdo
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36,8

34,6 355

26,4 26,9

23,1 ' I I '
I 184 104 18,4

N&o, nada Sim, um pouco Sim, muito Sim,
completamente

Doentes Familiares e/ou cuidadores informais Profissionais

No que respeita a questdo “Qual considera ser o papel do Terapeuta da Fala
nos Cuidados Paliativos?”, importa realcar que 18 dos doentes inquiridos relaciona o
papel deste profissional com a producéo de fala (“Falar e dizer bem as palavras (...)").
Por sua vez, sdo 14 os doentes que citam o papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados
Paliativos, segundo o que foi encontrado na bibliografia consultada. Assim, as areas da
comunicacdo e da degluticdo sao referidas como as principais funcdes do Terapeuta da
Fala neste contexto ("Ajuda-me a comunicar com 0s outros, 0 que diminui a minha
frustracéo (...)”; “(...) ajuda a engolir melhor e no controlo da minha saliva (...)").
Pode-se acrescentar que os seis doentes acompanhados na valéncia de Terapia da Fala
estdo incluidos neste subconjunto amostral. Para além disso, foram dois os doentes que
referiram funces do fisioterapeuta, em vez do Terapeuta da Fala; dois afirmam
desconhecer o papel do mesmo; e um atribui as funcbes do terapeuta ocupacional ao
Terapeuta da Fala.

Por sua vez, 13 familiares e/ou cuidadores informais referem o papel do
Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos, segundo o que foi encontrado na
bibliografia (“Ajudam as pessoas a comunicar com o0 mundo que as rodeia. ”; “Tém um

papel importantissimo também na avaliacdo da degluticio e podem trabalhar em
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parceria com todos o0s outros profissionais, inclusive a nutri¢do.”). S&0 onze 0s
familiares e/ou cuidadores informais que atribuem o papel do Terapeuta da Fala nos
Cuidados Paliativos a producéo de fala e articulagdo verbal oral (“Incentiva a pessoa a
consequir articular melhor as palavras (...) ) e dois os que desconhecem por completo
0 papel deste profissional.

Quanto aos profissionais, 20 dos inquiridos atribui a comunicacdo e a degluticdo
como as principais areas de atuacdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos
(“Ajuda o utente a comunicar um pouco melhor no final de vida (...)”; “Pode ajudar a
melhorar a alimentacdo com avaliacdo da capacidade de degluticdo e escolha da
melhor via.”). Um destes profissionais, foca a intervencdo do Terapeuta da Fala junto do
doente e da equipa, para que a comunicacdo entre ambas as partes seja mais efetiva
(“Fundamental para estabelecer a comunicacdo entre o utente e a equipa de
trabalho™). Seis destes 20 inquiridos atribuem realce a importancia da partilha de
estratégias de comunica¢do com a equipa para que consigam comunicar com o doente,
de modo eficaz e facilitado.

Seis dos inquiridos apontam a “melhoria da qualidade de vida” como o papel do
Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos e quatro deles desconhecem por completo,
mas consideram que deve ter um papel importante (“Desconhego, mas julgo que sera
uma mais-valia”).

Considerou-se importante perceber se existia diferenca entre uma pergunta de
resposta aberta e uma resposta fechada, relacionada com o papel do Terapeuta da Fala
nos Cuidados Paliativos. No Gréafico 3 é possivel verificar que a maioria dos doentes,
familiares e/ou cuidadores informais e profissionais acertam na resposta. Os
profissionais sdo 0s que acertam maioritariamente no papel do Terapeuta da Fala nos
Cuidados Paliativos, mas também confundem o papel do mesmo com outros
profissionais. De facto, sdo assinaladas as fungdes do fisioterapeuta e do terapeuta
ocupacional, devido ao possivel desconhecimento das funcdes destes profissionais da
reabilitagdo. Por fim, resta referir que as percentagens de doentes, familiares e/ou
cuidadores informais e profissionais que tém conhecimento do papel do Terapeuta da

Fala sdo mais elevadas, em comparagdo com a pergunta de resposta aberta.
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Gréfico 3 — Distribui¢do dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais em funcéo do papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos:

resposta fechada
96,8
69,2
47,4
31,6
23,1 21,1
7,7 32
v/
Terapeuta da Fisioterapeuta Terapeuta
Fala Ocupacional

Doentes Familiares e/ou cuidadores informais ' Profissionais

De modo a compreender a percentagem total de inquiridos em cada grupo
amostral que tem conhecimento efetivo do papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados
Paliativos, procedeu-se ao cruzamento dos dados obtidos nas duas questdes. O Grafico
4 ilustra os resultados obtidos e permite compreender que sdo os profissionais que
detém maior conhecimento do papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos e
que, consequentemente, acertam na resposta aberta e fechada. Mais de metade dos
familiares e/ou cuidadores informais também tém conhecimento do papel deste
profissional neste contexto, ao invés dos doentes que apresentam uma percentagem

mais baixa.

Gréfico 4 - Distribuicdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais em funcdo do papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos:
cruzamento de dados da resposta aberta e da resposta fechada

Doentes
34,2
64,5 Familiares e/ou
cuidadores
informais
57,7

Profissionais
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Saliente-se que a maioria dos inquiridos concorda com a integracdo do
Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos. Os familiares e/ou cuidadores informais séo
0S que mais selecionam a opgdo “concordo completamente”, seguidos dos doentes e,
por fim, dos profissionais. Sdo 5,8% os inquiridos que ndo tém uma opinido clara sobre
este assunto e 2,6% o0s que referem que as questdes articulatdrias ndo sdo prioritarias no

contexto dos Cuidados Paliativos, ndo concordando com esta integragéo.

Gréfico 5 — Distribuicdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais em funcdo da importancia da integracdo do Terapeuta da Fala na equipa de

Cuidados Paliativos
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38,7
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Discordo Nem concordo Concordo Concordo
nem discordo completamente
Doentes Familiares e/ou cuidadores informais Profissionais

Quanto a pergunta “Qual a importancia que a Terapia da Fala tem para si?”, as
respostas obtidas foram muito distintas. Analisando a opinido dos doentes importa
realgar que 21 dos inquiridos ndo atribui importancia, pois nunca teve o apoio desta
valéncia (“Para mim, ndo tem nenhuma importéncia. Nunca precisei (...)”). Por sua
vez, seis dos inquiridos sdo acompanhados em Terapia da Fala e atribuem esta
importancia a melhoria da comunica¢do com o mundo que 0s rodeia e/ou as manobras
facilitadoras no momento da degluticdo (“Para mim, tem uma grande importancia!
Imagina-se sem falar? Eu também ndo imaginava...e ainda ndo imagino! Tem sido
realizado um treino muito importante e tém-me ajudado a recorrer a novas formas de
comunicar.”’; “Até agora, tém-me ajudado a engolir a saliva. Tenho vergonha de me
babar (choro)”; “A Terapeuta da Fala ajudou a construir esta caixa de comunicacao

com simbolos. Assim, quando quero determinada coisa, 0 ponteiro roda e sé tenho que
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o fazer parar em cima do simbolo (...) no periodo da noite, quando estou mais fatigado
ou quando interajo com um interlocutor ndo familiarizado com a minha forma de
comunicar, recorro a comunicacdo com o olhar. Devem-me fazer perguntas diretas
como "Quer agua?" e eu sé tenho que piscar os olhos uma vez em caso afirmativo; caso
ndo seja isso que quero ndo pisco os olhos. Também foi a Terapeuta da Fala que me
prop0s esta solugdo (...) ). Por sua vez, dez doentes afirmam que a Terapia da Fala ndo
tem importancia nas suas vidas porque nunca necessitaram, mas para quem precisa deve
ser crucial (“Eu ndo tenho, mas para quem precisa deve ser muito importante.”). Um
dos doentes atribui importancia ao Terapeuta da Fala, pelo facto de ter um caso na
familia que necessitou de acompanhamento nesta valéncia e melhorou bastante.

No que respeita a opinido dos familiares e/ou cuidadores informais, sete dos
inquiridos ndo atribui importancia, uma vez que o doente em Cuidados Paliativos nunca
teve 0 apoio desta valéncia. Oito dos inquiridos sdo acompanhados em Terapia da Fala e
atribuem esta importancia a melhoria da comunicagio e/ou da degluti¢cao (“Para mim,
tem particular importancia pois o Terapeuta da Fala ensinou-me estratégias para

B

comunicar com o meu pai.”’; “Ensina muitas estratégias para a minha esposa adotar
no momento das refeicoes”’). Sete familiares e/ou cuidadores informais afirmam que os
seus familiares ainda ndo necessitam, mas que quando precisarem deste apoio este deve
ser uma mais-valia (“Deve fazer imensa diferenca...pois vai possibilitar comunicar com
guem mais amamos.”).

Dois familiares e/ou cuidadores informais afirmam que a Terapia da Fala nao
tem importancia nas suas vidas porque nunca necessitaram, mas para quem precisa deve
ser crucial (“O meu pai nunca precisou, mas acho que todos 0s apoios nesta fase sdo
preciosos. E uma fase de tanto sofrimento, que a ajuda dos profissionais é crucial e
muito valiosa para que os ultimos pedidos dos nossos entes queridos sejam cumpridos e
respeitados. Sinto falta de apoio ao longo de todo este processo...talvez se o meu pai
tivesse sido acompanhado por um Terapeuta da Fala, nos tivéssemos como transmitir
as nossas emogoes e comunicar com o meu pai de forma mais eficiente.”). Dois dos
inquiridos atribuem importancia a Terapia da Fala, pelo facto de terem um caso na
familia que necessitou deste apoio.

Quanto a opinido dos profissionais, 26 focam as fungdes da comunicacdo e da

degluticdo como a principais areas de intervencdo do Terapeuta da Fala e os beneficios
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de ter este elemento na equipa de Cuidados Paliativos (“Para o utente e familiares néo
h& duvida que melhorar a comunicagdo e a alimentacdo é fundamental em Cuidados
Paliativos.). Destes 26 inquiridos, seis focam o uso de estratégias que facilitam a
comunicacdo deles proprios com o doente e do doente com os seus interlocutores,
nomeadamente a sua familia e amigos (“A Terapia da Fala € essencial nas equipas de
Cuidados Paliativos para capacitar os doentes ao nivel da comunicagdo (estratégias
alternativas de comunicacdo); Muitas vezes, a dificuldade de expressdo do utente que
contacta com a equipa de trabalho impossibilita uma prestacdo de cuidados de
exceléncia. A Terapia da Fala é fundamental para estabelecer um contacto/dialogo
constante entre 0 bindomio utente/equipa”). Por sua vez, seis focam a avaliacdo e
intervengdo em pessoas com disfagia como algo muito importante (“E benéfico nos
cuidados a doentes com alteracGes da degluticdo. Permite desenvolver respostas
assentes em competéncias e avaliacBes técnicas especificas, dentro da equipa
multidisciplinar.”). Por fim, dois dos inquiridos, referem que o Terapeuta da Fala é
crucial perante patologias especificas que impliguem o0 comprometimento da
comunicag¢do e/ou degluticdo (“Considero que seja importante nas patologias de
cabeca e pesco¢o (ORL), neuromusculares, AVEs com sequelas de fala e degluticdo”).
Quatro dos 26 inquiridos citados, focam a melhoria da qualidade de vida dos doentes
em detrimento da avaliacdo e intervencdo do Terapeuta da Fala e um da énfase a

producao de fala.
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DISCUSSAO METODOLOGICA

Primeiramente, ha que atender a algumas limitacbes do estudo que,
condicionando o mesmo, impdem prudéncia na interpretacdo e generalizacdo dos

resultados.

Amostra

Né&o sendo possivel abordar todos os elementos da populacdo portuguesa e sendo
0 estudo de natureza exploratéria, optou-se por um tipo de amostragem néo
probabilistico e consecutivo (Luna, 1998). Este tipo de amostragem permitiu inquirir,
no tempo definido para a colheita de dados os doentes, familiares e/ou cuidadores
informais e profissionais que satisfaziam os critérios de inclusdo e exclusao definidos e
que aceitaram participar nesta investigacdo. Ainda assim, ha que atender que a
utilizacdo de um método nédo probabilistico ndo permite a inferéncia dos resultados para
a populagéo em geral.

Ressalve-se, porém, que as instituicGes que participaram no estudo prestam
apoio a uma alargada area de influéncia e decerto abrangem doentes e familiares e/ou
cuidadores informais dos mais diversos estratos sociais e culturais. Deste modo, ao
serem considerados todos estes participantes, acredita-se na diminui¢do de possiveis
vieses associadas ao processo de selecdo dos participantes. Por sua vez, e pelo facto de
esta investigacdo ter sido autorizada apenas nas duas instituicdes supramencionadas, o
numero de doentes, familiares e/ou cuidadores informais e profissionais e a variedade
de respostas obtidas denota limitacdes. Acresce-se o0 facto de apenas uma Unidade de
Cuidados Paliativos ter sido comtemplada e incluida na amostra, 0 que acarreta menor
diversidade de categorias profissionais inquiridas (Costa & Othero, 2014).

Como referido, o nimero de inquiridos incidiu num total de 95, sendo que 38
dizem respeito a doentes, 26 familiares e/ou cuidadores informais e 31 profissionais.
Esta realidade nao permitiu ir mais longe neste trabalho, sendo que teria sido benéfica a
obtencdo de uma amostra de maiores dimensdes e dessa forma realizar um trabalho
mais abrangente e completo. Esperava-se uma participacdo mais ativa das equipas,
instituigbes contactadas e também dos profissionais. Sendo esta uma area relativamente

recente em Portugal e com necessidade de expansdo, € expectavel que quanto mais
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estudos existirem e mais investigagdes se centrarem na evolucao desta &rea do cuidar,
maior a sua evolucao.

Acrescente-se que algumas das justificacbes que se obtiveram para a nao-
aceitacdo do estudo, incidiram no facto de perturbar o normal funcionamento das
equipas e o incomodo dos doentes. Pode-se mencionar que a participacdo dos doentes,
familiares e/ou cuidadores informais e profissionais foi voluntaria e consciente, uma vez
que Ihes foram explicados todos os passos e objetivos do estudo, garantindo sempre a
confidencialidade dos dados fornecidos. Para além disso, os doentes foram de uma
simpatia extrema e 0 momento de aplicagdo do questionério, muitas vezes, funcionou
como um veiculo para conversarem com alguém desconhecido que podia ouvir as suas

historias, anseios e lamentacdes.

Critérios de selecao

Optou-se por excluir do estudo os doentes que compareceram na consulta de
ventiloterapia para doentes neuromusculares, da Instituicdo A, pela primeira vez. Esta
escolha deveu-se, essencialmente, a razGes de ordem prética e ética. Por um lado, na
primeira consulta sdo explicadas questfes subjacentes a doenca e as limitagbes que dela
advém e que estdo ou irdo condicionar a vida do doente e dos seus familiares e/ou
cuidadores informais. Por conseguinte, os doentes estdo menos disponiveis, pois a
incerteza e a ansiedade sdo sempre maiores num primeiro confronto com a realidade.
Desta forma, por respeito a estas pessoas, nao seria conveniente aborda-las. Ressalve-se
que alguns dos doentes e familiares e/ou cuidadores informais ja eram acompanhadas
noutras especialidades da Instituicdo A, como tal, a aceitacdo da doenca € uma
realidade. Ainda assim, é nesta consulta que, frequentemente, os doentes e familiares
e/ou cuidadores informais tém uma no¢do mais clara do futuro e das mudancas que a
doenca acarretara, sendo o seu sofrimento exteriorizado pelo choro.

Deve salientar-se ainda que o estudo se destina a doentes paliativos. Para além
destes critérios de inclusdo ndo foi definida a fase paliativa em funcéo do estadio da
doenga em que o doente se enquadrava. De facto, cada uma destas fases conduz a
patamares distintos de complexidade do doente em fase terminal (Costa & Othero,
2014; Neto, 2006). Segundo Albuquerque e Calheiros (2012), a mudanca de
mentalidade do que é possivel dar as pessoas com doencas que ameagam a continuidade

da vida, é um desafio que passa pela mudanca de mentalidade acerca do que pode
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oferecer um Terapeuta da Fala. Para além disso, ndo foi questionado ao doente ou
familiares e/ou cuidadores informais o diagnostico clinico. O Terapeuta da Fala pode
intervir com doentes que apresentem outras patologias, para além do cancro em estadio
avancado, nomeadamente, doengas neuromotoras, Deméncias, DP, DPOC, SIDA e
insuficiéncias de érgdos avancadas (Pinto, 2009; Taquemori & Sera, 2008; Roe, 2004).
Teria sido interessante compreender quais 0s doentes que mais beneficiam de Terapeuta
da Fala, no que respeita a fase em que se encontram e diagndstico clinico atribuido.

No decorrer do desenho do estudo e dos pedidos das autorizagdes formais as
instituicbes foi possivel averiguar que alguns doentes e familiares e/ou cuidadores
informais poderiam néo estar verdadeiramente a par da situacdo clinica, nomeadamente
no que respeita ao porqué de estarem a ser acompanhados pelos Cuidados Paliativos. De
facto, e na primeira reunido com a diretora de uma das equipas participantes no estudo,
a mesma ressalvou esta questdo e explicitou que, de facto, muitos doentes ndo sabiam
que estavam a ser acompanhados em Cuidados Paliativos, nem em que é que estes
consistiam. Neste sentido, e porque a interferéncia no trabalho da equipa interdisciplinar
nunca deveria ser posta em causa, optou-se por ndo aplicar questionarios a estas
pessoas. Para além disso, 0s questionarios desta investigacdo foram elaborados para
inquiridos que estavam a par da situagdo clinica atual.

Por fim, com o intuito de diminuir os vieses de sele¢cdo excluiram-se ainda, todos
os profissionais com menos de um ano de experiéncia em Cuidados Paliativos, pelo
facto de trabalhar neste contexto exigir treino, formacdo e rigor na préatica, ndo se

esgotando no controlo de sintomas (Toner & Shadden, 2012; Capelas & Neto, 2010).

Instrumento de recolha de dados

Teria sido interessante e importante fazer um levantamento do diagndstico
clinico dos doentes em Cuidados Paliativos, ao nivel dos questionarios, e estabelecer
um paralelo com a intervencdo do Terapeuta da Fala. Acrescente-se que as questdes
“Perante alteracfes da comunicacdo e/ou degluticdo com que frequéncia partilhou
informacé@o clinica com o Terapeuta da Fala?” e “Considera que a informacgédo
partilnada foi benéfica?” poderiam ter sido colocadas a todos os profissionais, pois
embora ndo tendo Terapeutas da Fala na sua equipa poderiam contar com a sua

colaboracéo.
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Aplicacdo dos questionarios aos profissionais
Ao contrério do que ocorreu com os restantes inquiridos, foi dada a possibilidade
aos profissionais de preencherem o0s questionarios mais tarde, para nao causar
transtornos no normal funcionamento da instituicdo. No entanto, esta-se consciente de
algumas limitagbes que surgiram em detrimento desta deciséo. Saliente-se que trés
profissionais com menos de um ano de experiéncia em Cuidados Paliativos
preencheram 0s questionarios da investigacdo, bem como quatro profissionais que nao

faziam parte das equipas de Cuidados Paliativos que participaram no estudo.

Demora na obtencéo de autorizacGes formais para a realiza¢éo do estudo
Importa referir que, entre os pedidos de autorizacdo para a aplicacdo dos
questionarios e a rececdo das autorizagcdes dos conselhos de administracdo dos Hospitais
que participaram no estudo, decorreram aproximadamente cinco meses. Este tempo é
considerado excessivo, se tivermos em conta que os pedidos foram enviados em
novembro de 2013 e comecou a receber as respostas aos mesmos em margo de 2014.
Este facto condicionou as outras etapas e acarretou uma mudanca na planificagéo inicial

para a elaboracédo da dissertacao.

Tal como existiram limitagdes a investigacdo, foram varias as mais-valias que

facilitaram todo este processo de investigacéao.

Elos de ligacéo

A partir desta experiéncia e confinando os acontecimentos ao estudo realizado,
importa destacar que os elos de ligacdo exigidos pelas instituicbes foram cruciais no
processo de recolha de dados. Estes profissionais auxiliaram no cumprimento das regras
da equipa e mediaram o processo de comunicacdo com os doentes, familias e/ou
cuidadores informais e restantes profissionais. A titulo de exemplo, os elos de ligacdo
foram cruciais em situacdes em doentes ndo tinham conhecimento de que estavam a ser
acompanhados por Cuidados Paliativos. Uma breve conversa acerca do doente foi a
estratégia encontrada para evitar a interferéncia no trabalho da equipa de Cuidados

Paliativos e, consequentemente, ndo o integrar na amostra.

Aplicagéo dos questionarios aos doentes e familiares e/ou cuidadores informais
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A aplicagdo dos questionarios aos doentes e familiares e/ou cuidadores informais
ficou a cargo dos investigadores. Por um lado, este facto permitiu que os inquiridos
respondessem a todas as perguntas do questionario e que se confirmasse que o que foi
dito correspondia a opinido dos mesmos. Para além disso, e embora constasse na
primeira pagina do questionario, pdde-se explicar em que consistia 0 mesmo, 0s

objetivos que se pretendiam atingir e a possibilidade de participar ou ndo.
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DISCUSSAO DOS RESULTADOS

De seguida, sdo discutidos os resultados obtidos a luz dos conhecimentos atuais

e de acordo com uma postura reflexiva.

Caracterizacdo sociodemogréafica da amostra
Atendendo a caracteriza¢do da amostra, pode-se estabelecer um paralelo com os

indicadores sociodemograficos da populacdo portuguesa.

Género

No que concerne ao género dos doentes inquiridos, ndo sdo observadas
diferencas estatisticamente significativas. Neste sentido, e tendo por base os dados
obtidos importa realcar que, segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica (2011),
a populacdo portuguesa tem quase tantos homens como mulheres.

Por sua vez, mais de metade (61,5%) dos familiares e/ou cuidadores informais
inquiridos pertence ao género feminino. Embora a tendéncia esteja a mudar, a tarefa de
cuidar encontra-se associada a figura feminina devido a raizes historicas, culturais,
sociais e afetivas (Colomé et al., 2011).

A esmagadora maioria dos profissionais inquiridos pertence ao género feminino
(83,9%). Tendo em conta que 41,9% dos profissionais pertence a area da enfermagem,
importa atentar aos dados disponibilizados pela Ordem dos Enfermeiros. Segundo este
documento, em dezembro de 2013, existiam em Portugal 53814 enfermeiras e 12058
enfermeiros (Ordem dos Enfermeiros, 2014), o que vai de encontro aos dados

recolhidos.

Faixa etaria

Pode-se mencionar que metade dos doentes inquiridos enquadra-se na faixa
etaria dos 60 aos 80 anos. Dados de 2007, publicados pelo Relatorio de Monitorizagédo
da RNCCI, referem que o perfil do doente nas Unidades de Cuidados Paliativos é de 67
anos de idade (RNCCI, s.d. in Costa & Othero, 2014), valor numérico que se enquadra
na faixa etaria supracitada. Ressalve-se que estes dados ja ndo s@o recentes e que a
totalidade dos inquiridos ndo pertence a Unidade de Cuidados Paliativos, da Institui¢éo
B, incluida neste estudo. Os dados mais recentes focam-se nos doentes admitidos na

RNCCI entre 1 de janeiro de 2011 e 6 de setembro de 2012 e referem que metade da
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amostra apresentava 78 anos ou mais e que 75% tinha 69 anos ou mais (Entidade
Reguladora de Salde, 2013). Seria interessante obter dados concretos assentes na
caracterizacdo sociodemografica dos doentes apoiados em Cuidados Paliativos, pois a
RNCCI e mais abrangente e abarca doentes com uma condicdo distinta.

Mais de metade dos familiares e/ou cuidadores informais enquadra-se na faixa
etaria dos 40 aos 60 anos. Os dados apresentados sdao muito semelhantes aos do estudo
realizado por Rodriguez (2001). Este autor refere que a idade pode ser um factor
agravante no que se refere a sobrecarga dos familiares e/ou cuidadores informais, na
medida em que existe uma forte tendéncia para que estes sintam efeitos fisicos
relacionados com o esforco.

Resta referir que 61,3% dos profissionais apresenta 40 anos ou uma idade
inferior a esta. Segundo dados da Ordem dos Enfermeiros (2012), a maioria dos

enfermeiros inscritos nesta Ordem também pertence a grupos etarios baixos.

Estado civil e grau de parentesco com os doentes

A grande maioria dos doentes (76,3%) e familiares e/ou cuidadores informais
(84,6%) inquiridos € casada ou vive em unido de facto, situacdo idéntica aos indicadores
apresentados a nivel nacional (Instituto Nacional de Estatistica, 2011). De facto, foram
0s conjuges (42,3%) que mais responderam aos questionarios destinados aos familiares
e/ou cuidadores informais. A averiguar pelos dados obtidos, poder-se-a pressupor que
sdo, principalmente, estes familiares que prestam cuidados aos doentes. Em
contrapartida, sdo diversos os estudos que apontam para o facto da maior parte dos

cuidadores de pessoas dependentes serem os filhos (Barbosa et al., 2011).

Habilitacdes literarias
A maioria dos doentes (68,4%) e familiares e/ou cuidadores informais (53,8%)
frequentaram o ensino primario ou até ao 3° ciclo de escolaridade. O nivel de
escolaridade dos familiares e/ou cuidadores informais assenta num aspeto relevante e
que necessita de ser tido em conta. A escolaridade pode ter influéncia no cuidado, na
realizacdo de atividades, tais como o0 auxilio na toma da medicagdo, acompanhamento
do doente a consultas médicas e capacidade para compreender e transmitir orientagcdes

médicas (Colomé et al., 2008).

Profissao
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Os doentes inquiridos pertenciam maioritariamente ao grupo profissional dos
operérios, artificies e trabalhadores similares, seguidos do pessoal dos servigos e
vendedores. Todos os doentes inquiridos a excecdo de dois referiram a sua profissdo
antes do surgimento e avancar da doenca. A alteracdo do estado de salde permanente
acarreta modificagfes no seu quotidiano e impossibilita, na maioria das vezes, que o
doente continue a sua vida profissional. Em Portugal, a lei n°90/2009 abrange as
pessoas em situacdo de invalidez originada por paramiloidose familiar, doenca de
Machado-Joseph, SIDA, Esclerose Multipla, doenca de foro oncoldgico, ELA, DP ou
DA (Decreto lei n®90/2009). De facto, a grande maioria dos doentes inquiridos
enquadra-se num deste quadros patoldgicos, mais especificamente nas doengas de foro
oncologico e na ELA. Por sua vez, no que respeita aos familiares e/ou cuidadores
informais, apenas 3,8% refere que é reformado. Este facto pode estar relacionado com a
idade dos inquiridos, bem como com a alteracdo da idade de reforma em Portugal. Visto
que a maioria se enquadra na faixa etaria dos 40 aos 60 anos, seria expectavel que o
numero de reformados fosse reduzido.

Como supracitado, a maioria dos inquiridos (41,9%) sdo enfermeiros, seguidos
dos assistentes operacionais (29%) e, em menor nimero, participaram médicos (12,9%)
assistentes sociais (6,5%), psicologos (6,5%) e um fisioterapeuta (3,2%). Estes valores
poderdo estar relacionados com a constituicdo e funcdes das equipas de Cuidados
Paliativos em Portugal e, especialmente, as que participaram nesta investigacdo. Sendo
que participaram duas Equipas Intra-hospitalares de Cuidados Paliativos e que, segundo
a legislacdo, as mesmas devem incluir médicos, enfermeiros e psicologos (Cardoso et
al., 2010) os valores obtidos neste estudo enquadram-se na realidade portuguesa.
Acresce-se 0 facto da Unidade de Cuidados Paliativos, da Instituicdo B, também ser
constituida por estes profissionais 0 que aumenta o numero dos profissionais
anteriormente citados. Por sua vez, esta Unidade conta ainda com assistentes

operacionais em permanéncia efetiva, dai 29,0% dos inquiridos referirem esta profisséo.

Primeiro contacto com os Cuidados Paliativos
Atentando aos dados recolhidos, é possivel referir que 41,9% dos profissionais
citam o local de emprego como o primeiro momento em que tiveram contacto com 0s
Cuidados Paliativos. De facto, e como supracitado a abordagem reduzida da tematica
dos Cuidados Paliativos nos cursos pré-graduados podera estar na base desta realidade
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(Capelas & Neto, 2010; Marques et al. 2009; Barbosa, 2003). Por sua vez, 22 dos
inquiridos apresenta formacdo em CP. Os requisitos das equipas de Cuidados Paliativos
delineados pela APCP defendem que, pelo menos, o lider de cada grupo profissional
deve possuir formacao especifica avancada ou especializada e os elementos néo lideres
deverdo deter formag&o intermédia, embora se aceite, na fase inicial, a formacédo basica
em Cuidados Paliativos (APCP, s.d.b). Para aléem disso, as Unidades de Cuidados
Paliativos devem estar dotadas de recursos que permitam o desenvolvimento de
atividades de formacao e investigacdo, tendo um papel e responsabilidade especificos na
formacdo dos vérios profissionais que constituem as equipas de Cuidados Paliativos
(Plano Nacional dos Cuidados Paliativos, 2004 in Fradique, 2010). De facto, foram
varios 0s assistentes operacionais que mencionaram a formacdo base em Cuidados
Paliativos ministrada pela Unidade da Instituicdo B. Acrescente-se que o facto de 29,0%
dos profissionais serem assistentes operacionais e destes ndo estarem presentes nas
reunides de equipa, nem possuirem uma formag&o de base semelhante aos dos restantes

profissionais inquiridos, podera influenciar alguns dos resultados obtidos neste estudo.

Tempo de atuacdo em Cuidados Paliativos

Quanto ao tempo de atuacdo em Cuidados Paliativos, importa salientar que a
maioria dos profissionais inquiridos (32,2%) se encontra entre 0s 24 e 0S 36 meses a
trabalhar nesta area do cuidar. Por sua vez, 25,8% trabalha entre os 12 e 0s 24 meses em
Cuidados Paliativos. As percentagens obtidas podem estar relacionadas com o facto dos
Cuidados Paliativos em Portugal serem uma atividade relativamente recente (Marques
et al. 2009). Acresce-se o facto do numero de equipas ser reduzido para a realidade
portuguesa e, consequentemente, o nimero de postos de trabalho ndo ser alargado a
muitos profissionais de salde (Costa & Othero, 2014). Para além disso, e como referido
as Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos e as Equipas
Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos para poderem funcionar necessitam
apenas de um médico e um enfermeiro com formacao diferenciada neste ambito; apoio
psiquiatrico/psicologico; apoio fisiatrico/fisioterapéutico; apoio espiritual, suporte

social e secretariado proprio (Cardoso et al., 2010).

Grau de formagdo em Cuidados Paliativos
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Acrescente-se que dos 22 profissionais com formacgdo em Cuidados Paliativos,
dez tém uma poés-graduacgdo, talvez pelo facto de mais recentemente, varias escolas
superiores de saude terem organizado e realizado cursos de pos-graduacdo com esta
tematica (Marques et al., 2009). Por sua vez, sete dos profissionais inquiridos apresenta
formagdo bésica em Cuidados Paliativos obtida no local de trabalho. De facto, as
Unidades de Cuidados Paliativos sdo responsaveis pela investigacdo e formacéo
continua da equipa, nesta area do cuidar.

A atuacdo de uma equipa especializada em Cuidados Paliativos pode influenciar
positivamente, os recursos financeiros despendidos na prestacdo de cuidados de salde,
diminuindo o tempo de internamento hospitalar (Hearn & Higginson, 1999). De facto, o
tempo de internamento apontado pelos doentes inquiridos, incide em menos de um més.
Embora a amostra deste estudo seja reduzido para retirar conclusdes acerca deste
aspeto, poder-se-ia relacionar os 71,0% de profissionais que detém formacdo em
Cuidados Paliativos e o tempo de internamento hospitalar reduzido.

Local de apoio da equipa de Cuidados Paliativos

Ao analisar as respostas dos doentes em relagéo ao local de apoio da equipa de
Cuidados Paliativos, pode referir-se que a diferenca de percentagem entre 0s que se
encontram em internamento (52,6%) e os de ambulatorio (47,4%) ndo € muito
significativa. Como refere um relatério da Entidade Reguladora de Salde acerca do
acesso aos cuidados continuados, «0 acesso de todos 0s utentes residentes em Portugal
Continental a cuidados continuados de salde de qualidade € prejudicado pela
deficiente oferta de Cuidados Paliativos, em particular, e pela inexisténcia das
unidades de ambulatdrio previstas na legislacao (...)» (Entidade Reguladora de Saude,
2013).

No que respeita ao testemunho dos familiares e/ou cuidadores informais, o
nimero de doentes em ambulatorio (69,2%) é muito superior aos que estdo em
internamento (30,8%). Este facto poderd estar relacionado com as oportunidades
existentes para a aplicacdo de questionarios a familiares e/ou cuidadores informais de
doentes internados. Segundo os critérios de qualidade para as Unidades de Cuidados
Paliativos, existe permisséo de visitas ao doente 24 horas por dia (APCP, 2006). Pensa-
se que foram menos as vezes que se conseguiu entrevistar os familiares e/ou cuidadores

dos doentes internados, uma vez que os periodos de recolha de dados nem sempre
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coincidiam com a visita de um familiar e/ou cuidador informal. Ao invés, e pelo facto
dos doentes em ambulatério terem a consulta marcada num horério especifico, este
processo mostrou-se mais facilitado e conseguiu-se entrevistar 0s mesmos nesse periodo
temporal. Este pode ser um fator justificativo, do nUmero mais elevado de doentes em

ambulatorio.

Motivo de apoio da equipa de Cuidados Paliativos

A definicdo de sintoma pode assentar em tudo aquilo que o doente julga um
problema (Pushpangadan & Burns, 1996 in Costa & Othero, 2014). A maioria de
doentes (42,1%) e familiares e/ou cuidadores informais (53,9%) citou o controlo de
sintomas distintos da dor. Este facto pode estar associado ao maior nimero de doentes
em ambulatério e ao controlo subjacente da dor crénica.

A prevencgdo e o controlo de sintomas séo principios essenciais na assisténcia em
Cuidados Paliativos (Costa & Othero, 2014). De facto, a prevencdo de sintomas em
concomitancia com o controlo dos mesmos também é citada pelos doentes (34,2%) e
pelos familiares e/ou cuidadores informais (30,7%) inquiridos. Segundo Cardoso et al.
(2010) os Cuidados Paliativos séo prestados com base nas necessidades dos doentes e
podem ser introduzidos em fases precoces da doenca, sempre que o sofrimento seja
intenso e em concomitancia com outras terapéuticas. Como supracitado, a reabilitacdo
preventiva pode enquadrar-se numa das formas de antecipar a incapacidade e
implementar treino apropriado ao doente, com o intuito de evitar ou atrasar essa mesma
incapacidade (Eliova et al., 2011 in Costa & Othero, 2014). Pelo facto do nimero de
doentes com necessidade de controlo de sintomas ser significativo, este indicador
poderd indiciar a importancia da intervencdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados
Paliativos e perante determinada patologia (Calheiros & Albuquerque, 2012). Embora
sejam poucas as evidéncias de que a reabilitacdo tenha um impacto positivo na
funcionalidade e no controlo de sintomas em pessoas com cancros terminais e doencas
neuroldgicas progressivas, a experiéncia clinica e o relato de casos apontam que estes
doentes tém ganhos variaveis e 15-82% regressam ao seu domicilio (Costa & Othero,
2014).

Tempo de apoio da equipa de Cuidados Paliativos
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De acordo com a RNCCI (s.d.) in Costa & Othero (2014) o perfil do doente nas
Unidades de Cuidados Paliativos vai de encontro a uma estadia média de 37 dias na
unidade. De facto, a maioria dos doentes que participaram neste estudo (42,0%) é
acompanhado ha menos de um més pela equipa de Cuidados Paliativos. Estes dados
podem estar relacionados com um maior nimero de doentes internados (52,6%).

Pelo contrério, e por grande parte dos familiares e/ou cuidadores informais
inquiridos ter o seu familiar a ser acompanhado pelos Cuidados Paliativos em
ambulatorio, mais de metade dos mesmos (57,8%) encontra-se ha mais de 12 meses a
beneficiar de Cuidados Paliativos. As particularidades das patologias associadas aos
Cuidados Paliativos podem ser de &rdua resolugdo, se ndo existir uma intervencéo,
convenientemente, especializada (Toner & Shadden, 2012; Costa, 2011). Pelo contrério,
0 nimero de patologias cronicas e degenerativas aumentou. Este facto associado ao
aumento da esperanca média de vida conduz a situacBes de doenca prolongada,
incuravel e progressiva. Os Cuidados Paliativos apresentam-se como cuidados ativos e
totais que surgem como uma atitude face aos problemas decorrentes destas doencas

(Chaves et al., 2011), facto que pode justificar as percentagens obtidas.

Valéncias de apoio em Cuidados Paliativos

Pouco mais do que metade dos doentes (52,6%) e 34,5% dos familiares e/ou
cuidadores informais que participaram neste estudo assinalaram a opg¢ao “outro”,
referindo-se a outras opc¢des que ndo as que foram colocadas no questionario. Por um
lado, este facto pode ser apontado como uma falha ao nivel da construcdo do
questionario e das hipdteses integradas. Por sua vez, estes resultados podem evidenciar
0 numero reduzido de profissionais de reabilitacdo nas equipas de Cuidados Paliativos
(Costa & Othero, 2014). Sdo 15,8% os doentes e 30,7% familiares e/ou cuidadores
informais inquiridos que afirmam contar com o apoio de Terapia da Fala em regime de
ambulatério. Tendo por base o estudo de Costa & Othero (2014) relativamente ao
levantamento do numero de profissionais de reabilitacdo nos Cuidados Paliativos, é
possivel referir que sdo apenas 22 os profissionais que tém como formagao de base a
reabilitacdo (Costa & Othero, 2014). «Em média, cada equipa é composta por um
profissional de reabilitacdo, dos quais 0,32 dizem respeito a enfermeiros de
reabilitacdo; 0,41 a fisioterapeutas; e 0,03 sdo fisiatras, Terapeutas da Fala e
terapeutas ocupacionais» (Costa & Othero, 2014, pp. 83). Acrescente-se que 86,4%

108



destas equipas ndo possuem nem recorrem a fisiatras, nem a Terapeutas da Fala. Este
estudo permitiu ainda compreender que as equipas que contam com profissionais de
reabilitacdo tém profissionais desta area de atuacéo a exercer as suas funcdes noutros
servigos do hospital (31,8%) ou apenas contam com os profissionais de reabilitacdo do
hospital (31,8%), ndo pertencendo exclusivamente a equipa de Cuidados Paliativos
(Costa & Othero, 2014).

Ainda assim, 42,1% dos doentes inquiridos e 57,6% dos familiares e/ou
cuidadores informais afirma contar com o apoio da fisioterapia. Em Portugal, e
conforme as suas estruturas e &reas de intervencdo, as equipas das Unidades dos
Cuidados Paliativos devem incluir um fisioterapeuta, para além de outros profissionais
ja referidos (Cardoso et al., 2010). As Equipas Intra-hospitalares de Suporte em
Cuidados Paliativos e as Equipas Comunitarias de Suporte de Cuidados Paliativos
devem incluir, apoio fisiatrico/fisioterapéutico (Cardoso et al., 2010).

Embora em menor nimero no panorama dos profissionais de satde em geral, 0s
profissionais de reabilitacdo devem ser valorizados e reconhecidos, como parte
integrante e fundamental das equipas de Cuidados Paliativos e ser um indicativo de
qualidade destas (Costa & Costa, 2014 in Costa & Othero, 2014).

Dificuldades de comunicacao

Saliente-se que 55,3% dos doentes inquiridos afirmam apresentar dificuldades
em comunicar e que 34,2% assinala a opgdo “comunico com muita dificuldade”. Por
sua vez, 57,7% dos familiares e/ou cuidadores informais também consideram esta
dificuldade como uma das primordiais, sendo que a maioria das percentagens (30,8%)
recai, igualmente, na opcao do questionario supramencionada.

Embora ndo existam estudos portugueses que foguem a prevaléncia de
dificuldades de comunicacdo nos Cuidados Paliativos, devido a um problema de fala ou
de linguagem, e com 0s quais se possa comparar resultados, noutros paises estas duas
variaveis ja foram relacionadas e investigadas. A investigacdo de Jackson et al. (1996)
in Costello (2009) permitiu concluir que 27%, de 335 doentes em hospices,
apresentavam alteragbes da comunicagdo. Grande parte destes doentes demostrava
dificuldades na fala e alteracBes de linguagem ou cognitivas. Atente-se a um outro
estudo com doentes de cancro de cabeca e pescogo em Cuidados Paliativos onde foram
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encontradas, em 100% dos doentes com traqueostomia, dificuldades de comunicagéo
(Lin, Lin & Liou, 2011).

Dificuldades de degluticdo

A percentagem de dificuldades de degluticdo apresentada pelos doentes e
referida pelos familiares e/ou cuidadores é superior em ambos 0s grupos,
comparativamente as dificuldades de comunicac¢do. Assim sendo, na otica de 68,5% dos
doentes inquiridos as dificuldades de degluticdo ocorrem perante liquidos, enquanto que
71,1% afirma apresentar dificuldades na degluticdo de alimentos com consisténcia
solida. Na opinido dos familiares e/ou cuidadores informais, 80,8% dos doentes
apresenta dificuldades na degluticdo de liquidos e 84,6% dificuldades na degluticdo de
solidos. A inexisténcia de estudos em Portugal que demonstrem a prevaléncia de
dificuldades de degluticdo em doentes paliativos, também é uma realidade. Ainda assim,
ja existem investigacdes neste ambito noutros paises. Atente-se ao estudo de Hermann
& Looney (2001) que pretendeu identificar os sintomas mais comuns dos doentes de um
hospice, nos Ultimos sete dias de vida. Estes autores concluiram que 50% da amostra
apresentava disfagia. Por sua vez, Martin-Harris et al. (2003) realizaram um estudo,
com o intuito de verificar quais os sintomas mais prevalentes nos Gltimos seis meses de
vida dos doentes com cancro de cabeca e pescoco. Dos 93 doentes que participaram no
estudo, 45% apresentou disfagia sendo o segundo sintoma mais frequente depois da dor.
Roe, Leslie & Drinnan (2007) realizaram uma investiga¢do com o intuito de descrever
as caracteristicas da disfagia em doentes paliativos com doencas malignas, mas sem
diagndstico de cancro de cabeca e pescogo. Os resultados suportam a hip6tese de que 0s
doentes com cancro que ndo afeta a cabeca e 0 pescoco apresentam, igualmente, um
risco de desenvolver sintomas de disfagia orofaringea.

Embora existam estes estudos, ndo foi encontrado suporte bibliografico que
realize a distin¢do entre as dificuldades de degluticdo de alimentos liquidos e sélidos
nos doentes paliativos. Existem sim, estudos que revelam a afecdo mais marcada da
degluticdo de liquidos ou soélidos, dependendo das estruturas corporais afetadas e da
progressdo da doenga. Na presente investigacdo, as dificuldades na degluticdo de
solidos sdo mais citadas. Estes dados poderéo estar relacionados com o facto da maioria
dos doentes e familiares e/ou cuidadores informais referirem o diagnostico de ELA,

como o0 motivo da situacdo clinica atual. Yorkston, Miller & Strand (1995) in Goncalves
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& César (2006), defendem que inicialmente as maiores dificuldades destes doentes
prendem-se com a degluti¢do de sélidos, o aumento de tempo de refei¢do e necessidades
de realizar refeicdes com porcdes menores. Ainda assim, o diagndéstico clinico ndo foi
uma das questdes incluidas nos questionarios deste estudo nem a fase de progresséo da
doenga se estava numa fase inicial ou ndo, pois o autor acima fala deste tipo de
dificuldades numa fase inicial, como tal ndo se podem retirar ilacGes sobre este facto.

Influéncia da qualidade de vida perante dificuldades da comunicacdo e
degluticéo
Os distarbios da comunicacdo e da degluticdo causam um grande impacto na
qualidade de vida da pessoa, independentemente da gravidade dos mesmos. Uma
avaliacdo completa e uma intervencdo ajustada sdo fundamentais, mesmo quando 0s
tratamentos curativos ja ndo acarretam beneficios para o doente (Taquemori & Sera,
2008). Realce-se que também ndo existe em Portugal nenhum estudo que relacione a
alteracdo da qualidade de vida dos doentes em Cuidados Paliativos em detrimento das
alteracdes de comunicacdo e de degluticdo. Assim sendo, nesta investigacdo importa
focar e cruzar a opinido dos trés grupos de inquiridos quanto a influéncia da qualidade

de vida diante este tipo de dificuldades.

Influéncia da qualidade de vida perante dificuldades de comunicacgao

Primeiramente, importa focar que todos 0s grupos consideram que as
dificuldades de comunicagdo influenciam, nem que seja, “um pouco” a qualidade de
vida destes doentes. Embora, as percentagens mais elevadas de doentes e familiares e/ou
cuidadores informais recaiam na op¢do “ndo, nada”, a maioria destes inquiridos
considera que a qualidade de vida é afetada em detrimento das alteragBes de
comunicacdo. Mais especificamente, 100% dos profissionais, 65,3% dos familiares e/ou
cuidadores informais e 60,5% dos doentes inquiridos considera esta afecdo. Acrescente-
se que a maioria das percentagens dos profissionais recai na opgdo “‘sim,
completamente” (67,7%); dos familiares e/ou cuidadores informais nas hipoteses “ sim,
um pouco” (26,9%) e “sim, muito” (26,9%); e dos doentes no item “ndo, nada”
(39,5%).

Pode-se verificar que os doentes inquiridos sdo 0s que menos consideram que as

dificuldades de comunicacdo afetam a sua qualidade de vida. Este facto podera estar
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relacionado com os seus diagndsticos clinicos e com a fase da doenga em que se
encontram. Os estudos existentes e que relacionam a alteragdo da comunicacdo em
Cuidados Paliativos centram-se bastante nas patologias de indole cancerigena,
nomeadamente, no cancro de cabeca e pesco¢o. De facto, nenhum dos doentes
inquiridos detinha este diagnostico. Em contrapartida, como mencionado, grande parte
dos doentes de ambulatorio apresentava doencas neuromusculares e, essencialmente,
ELA, o que poderia levar a que as percentagens fossem superiores as obtidas. Para além
disso, na maioria das vezes, as capacidades comunicativas tornam-se mais limitadas
com o declinio da satde (Cheville, 2001), o que pode levar a refletir acerca da fase da
doenca e da sua progressdo no momento de aplicacao dos questionarios.

A percentagem de familiares e/ou cuidadores informais que considera que as
dificuldades de comunicacdo afetam a qualidade de vida dos doentes é ligeiramente
superior a dos doentes. Este dado pode estar relacionado com o facto de grande parte
dos inquiridos serem familiares e/ou cuidadores informais dos doentes da amostra,
podendo-se inferir que o processo de comunicacdo entre ambos ja ndo é tdo eficaz como
era antes da doenca, mas que ainda se mostra possivel. Por sua vez, a opinido quanto a
afecdo da qualidade de vida é algo muito subjetivo e o significado que é atribuido a
doenca é idiossincratico (Oliveira, 2009). Para além disto e, tendo em conta que o que
une os individuos é a sua capacidade de interagir, perante um distdrbio da comunicacéo,
as relacdes estabelecidas anteriormente pelo doente podem ficar severamente
condicionadas (Reis, 2004). Desta forma, e dependendo da forma como a familia lida
com a progressdo rapida da doenca e com as alteracfes que dai advém, a sua opinido
podera ser distinta quanto a influéncia da qualidade de vida.

Por fim, a totalidade dos profissionais inquiridos considera que as dificuldades
de comunicacdo afetam a qualidade de vida do doente em Cuidados Paliativos.
Primeiramente, estes podem deter esta opinido por ja terem prestado cuidados a muitos
doentes, com patologias distintas e com particularidades dissemelhantes e de terem
lidado com a frustracdo dos familiares e/ou cuidadores informais perante a dificuldade
de comunicar com o ente querido. Por outro lado, os dados obtidos podem refletir a sua
vivéncia nos Cuidados Paliativos e na dificuldade de comunicacdo com o doente. O
estudo de Araujo & Silva (2012b), realizado no Brasil, veio demonstrar que 57,7% dos

profissionais ndo foi capaz de citar uma Unica estratégia de comunicagdo verbal e
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apenas 15,2% mencionaram cinco sinais ou estratégias ndo-verbais. Pollens (2004)
refere que o Terapeuta da Fala tem um papel fundamental no processo de comunicagao
entre todos os envolvidos, desenvolvendo estratégias de comunicacdo que permitam
facilitar a tomada de decisbes por parte dos doentes; auxiliando no ambito da
proximidade social; assistindo no cumprimento dos objetivos de fim de vida;
maximizando a comunicacdo com a equipa de Cuidados Paliativos, doentes e familiares,
no fornecimento, rececdo e divulgacdo de informacGes relacionadas com os cuidados
gerais do doente. Uma das op¢bes do Terapeuta da Fala perante dificuldades de
comunicacdo podera ser a introducdo da CAA, sendo que um dos objetivos da mesma é
a melhoria da qualidade de vida do seu utilizador (Brownlee & Palovcak, 2007; Murphy,
2004).

Influéncia da qualidade de vida perante dificuldades de degluticéo

Quanto a degluticdo, as percentagens obtidas seguem a mesma linha orientadora
gue na questdo anterior. Os profissionais continuam a ser 0s inquiridos que mais
consideram que as dificuldades de degluticdo afetam a qualidade de vida dos doentes
em Cuidados Paliativos (100%), seguidos dos familiares e/ou cuidadores informais
(76,9%) e dos doentes (63,2%). Acrescente-se que a maioria das percentagens dos
profissionais recai na opg¢do ‘“sim, completamente” (64,5%); dos familiares e/ou
cuidadores informais na hipdtese “ sim, um pouco” (34,6%); e dos doentes no item
“ndo, nada” (36,8%).

No que concerne a opinido dos doentes inquiridos, pode-se referir que a
percentagem dos mesmos € ligeiramente superior a dos que referem que a comunicacao
afeta a sua qualidade de vida. De facto, também foram mais os doentes que referiram
dificuldades de degluticdo dos que os que apresentavam dificuldades de comunicacao.
A obtencdo destas percentagens pode estar relacionada com o seu diagndstico clinico e
com a fase de progressao da doenca. Embora a alteracdo das estruturas anatdmicas que
permitem comunicar sejam comuns as que permitem deglutir, cada doente & um ser
unico e terd que ser encarado como tal. Desta forma, o grau de perturbacdo da
comunicagdo pode-se encontrar num patamar distinto do grau de afe¢do da degluticéo,
num determinado momento, neste caso no periodo de aplicacdo dos questionarios. Para
além disso, o efeito dos medicamentos, fadiga e fraqueza generalizada podem acarretar

dificuldades respiratorias, influenciar a mobilidade da musculatura da fala e alterar as

113



capacidades de memoria e atencdo. S0 muitos os doentes em Cuidados Paliativos que
apresentam estas alteracOes e que se podem repercutir em dificuldades de degluticéo
(Armstrong, Jans & MacDonald, 2010).

Por sua vez, e no que se refere aos familiares e/ou cuidadores informais, importa
mencionar que séo, essencialmente, estes que acompanham e que tém conhecimento dos
ajustes e estratégias a utilizar no momento das refeicdes do doente. Como referido, a
maioria dos familiares e/ou cuidadores informais inquiridos refere o ambulatério como
o local de apoio da equipa de Cuidados Paliativos. Desta forma, sdo estes 0s principais
elementos no cuidado ao doente, e em caso de disfagia orofaringea, com os quais 0s
profissionais partilham estratégias. Este conhecimento poderd levar a que considerem
que as dificuldades de degluticdo afetam, de facto, a qualidade de vida dos seus
familiares.

Quanto aos profissionais, sdo estes que assistem de perto ao processo de doenca
e que tém um papel decisivo na escolha da via de alimentacdo preferencial. Para além
disso, decerto ja contactaram com muitos doentes que referiram que um dos seus
ultimos desejos recaia na alimentacdo por via oral. Ao longo desta investigacdo foram
varios os doentes que mencionaram esta vontade. De facto, comer é um ato social que
tem intrinsecas atitudes, costumes, protocolos e condutas pessoais. Dificilmente o
diagndstico de disfagia ndo alterard a qualidade de vida de uma pessoa e nao implicara
um reajuste da alimentacdo por via oral. O Terapeuta da Fala deve propor estratégias
para promover uma adequada nutricdo e hidratacdo e prazer alimentar, eliminando os
riscos de aspiracdo laringotraqueal e consequentes complicagcdes associadas (Silva,
2007).

Papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos

O topico que se segue tem particular importancia por refletir a opinido dos
doentes, profissionais e/ou cuidadores informais e profissionais quanto a integracéo e
papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos em Portugal. Os objetivos do
estudo recairam na analise destes dois aspetos, como tal, serd dada énfase a Terapia da

Fala e ao Terapeuta da Fala neste contexto na perspetiva dos inquiridos.

Qual considera ser o papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos? —
resposta aberta vs. resposta fechada
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Como supramencionado, considerou-se importante perceber se existia diferenca
entre uma pergunta de resposta aberta e resposta fechada, relacionada com o papel do
Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos. Quanto a questdo de resposta aberta, 20
(64,5%) dos profissionais, 15 (57,7%) familiares e/ou cuidadores informais e 14
(36,8%) dos doentes inquiridos, referem a comunicagdo e a degluticio como as
principais areas de atuacdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos. No que
respeita a questdo de resposta fechada, 96,8% dos profissionais, 69,2% dos familiares
e/ou cuidadores informais e 47,4% dos doentes inquiridos referem o papel deste
profissional neste contexto, segundo o que foi encontrado na bibliografia. Como é
possivel perceber pelas percentagens apresentadas, foi mais facil para os inquiridos
indicar qual o papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos quando Ihes foram
dadas opces de escolha. Este facto pode estar relacionado com o real desconhecimento
do papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos; com a atribui¢do do papel do
mesmo a um outro profissional; ou com uma possivel confusdo entre o papel do
Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos e 0 que a equipa de Cuidados Paliativos deve
garantir aos doentes e familiares e/ou cuidadores informais, segundo a APCP (2006) e o
PNCP (2004). Para além disso, pode-se fazer um paralelo com o facto de existirem
apenas quatro equipas com profissionais de reabilitacdo e de uma minoria ser Terapeuta
da Fala (Costa & Othero, 2014). Este dado pode ser evidenciado a partir dos 54,8% dos
profissionais que afirmaram ter um Terapeuta da Fala na equipa. Os dados remetem
para a importancia da educacdo e dos Terapeutas da Fala se darem a conhecer. Esta
tarefa mostra-se particularmente dificil, pelo facto do Terapeuta da Fala nao fazer parte
da equipa e ndo poder dar a conhecer o seu trabalho junto dos doentes e restantes
membros da equipa. Ainda assim, e segundo Roe (2004), ap6s um programa de
educacdo, as vezes que o Terapeuta da Fala é chamado a intervir, aumenta em muito. A
titulo de exemplo, o Terapeuta da Fala poderia participar em formacdes para instituicdes
de saude (por exemplo, Agrupamentos de Centros de Saude e Hospitais), com o intuito
de dar a conhecer o seu trabalho. Na Instituigdo A, teve-se conhecimento que embora a
equipa seja constituida apenas pelos elementos incluidos na legislacdo, sdo varios 0s
profissionais consultados sempre que se mostra necessario (por exemplo, o
nutricionista). Este papel ao ser assumido pelo Terapeuta da Fala poderia ser uma mais-

valia para dar a conhecer o seu trabalho e a mostrar evidéncias da importancia do seu
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papel. Alids, mesmo em equipas que j& tém Terapeuta da Fala, tal como uma das
equipas da Instituicdo B, seria benéfico que se apostassem em formacdes ministradas
por este profissional. Deste modo, caminhar-se-ia para o total e real conhecimento do
papel do Terapeuta da Fala e, possivelmente, promoveria um trabalho interdisciplinar
efetivo.

A menor percentagem de inquiridos diz respeito ao grupo dos doentes. Este
facto, pode estar associado a baixa escolaridade apresentada, a idade dos mesmos, ou
mesmo, a ndo diferenciacdo dos grupos profissionais existentes numa instituicdo de
salde. Para os doentes, muitas vezes, ndo importa nem é feita a distin¢do de um médico,
um enfermeiro ou outro profissional da area. O vestuario (bata) pode ter influéncia neste
processo, tomando o doente como adquirido que aquele profissional o vai ajudar,
independentemente da sua especialidade ou area da saude a que se dedica.

Verdadeiramente, apenas 64,5% dos profissionais, 57,7% dos familiares e/ou
cuidadores informais e 34,2% dos doentes inquiridos apontam o papel do Terapeuta da
Fala nos Cuidados Paliativos nas duas questdes. Saliente-se que os 15,8% dos doentes e
0s 30,7% dos familiares e/ou cuidadores informais inquiridos que afirmam contar com o
apoio de Terapia da Fala, conhecem perfeitamente o papel deste profissional por
vivenciarem na primeira pessoa este acompanhamento. Estes dados vém comprovar e
realcar a importancia efetiva do Terapeuta da Fala ser proativo e mostrar a sua
importancia no contexto dos Cuidados Paliativos. Para além disso, e sem existir
mudancas na legislacdo e na evolugdo dos Cuidados Paliativos em Portugal sera dificil
este trajeto de integracéo.

Uma outra questdo que pode ser mencionada é que o0s inquiridos que ndo
apontaram o papel do Terapeuta da Fala, o confundiram, maioritariamente, com o
fisioterapeuta e com o terapeuta ocupacional. Este facto poderd estar relacionado
também com o desconhecimento do papel destes profissionais e com o nimero reduzido
dos mesmos nestas equipas (Costa & Othero, 2014). Caso contrario, possivelmente,
52,7% dos doentes, 30,8% dos familiares e/ou cuidadores informais e 3,2% dos
profissionais ndo atribuiriam o papel do Terapeuta da Fala aos mesmos. Para além
disso, esta confusdo de papéis recai, essencialmente, entre o papel do fisioterapeuta e do
Terapeuta da Fala. Pelo facto de este profissional constar do grupo de profissionais a

incluir nas equipas de Cuidados Paliativos e de existirem em maior nimero que 0
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Terapeuta da Fala, poderia pressupor que nédo se obtivessem estes dados. Ainda assim,
os fisioterapeutas existentes também ndo sdo suficientes e, provavelmente, também

necessitardo de mostrar qual a pertinéncia do seu trabalho em Cuidados Paliativos.

Importancia da integracdo do Terapeuta da Fala na equipa

Quanto a opinido dos trés grupos de inquiridos acerca desta questdo, importa
referir que 88,5% dos familiares e/ou cuidadores informais, 73,7% dos doentes e 38,7%
dos profissionais “concorda completamente” com esta integracdo. Ha que atender a
discrepancia de percentagens entre 0s varios grupos amostrais, principalmente a dos
familiares e/ou cuidadores informais e profissionais.

A percentagem elevada de familiares e/ou cuidadores informais que considera
importante a integracdo de Terapeutas da Fala nos Cuidados Paliativos pode ser
explicada pela forma como estes inquiridos vém os profissionais. A sobrecarga
emocional destes familiares e/ou cuidadores informais é grande e o sofrimento que
vivenciam €é constante (Javier & Montagnini, 2011). Como tal, os profissionais sdo
encarados como 0s que cuidam e que podem aliviar a preocupacdo constante que é
sentida. Para além disso, estes podem ver o Terapeuta da Fala como mais uma ajuda
para o doente em Cuidados Paliativos. Ao longo da investigacdo, foram varios 0s
familiares e/ou cuidadores informais que demonstraram preocupacao e que referiram
que os seus entes ndo tinham apoio da Terapia da Fala e que talvez precisassem.

Por sua vez, a baixa percentagem de profissionais que também ‘“concorda
completamente” com a integracdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos pode
ser explicada pelos poucos técnicos de reabilitacdo a integrar estas equipas (Costa &
Othero, 2014). Este pode ser um obstaculo para comprovar a importancia da integracao
do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos. Para além disso, sdo escassos 0s estudos
gue existem neste &mbito a nivel mundial e que se mostram inexistentes em Portugal. A
percentagem de doentes que “concorda completamente” com esta integracéo é elevada.
Este facto pode ser explicado por serem estes 0s que recebem os cuidados diretos do
Terapeuta da Fala. Por sua vez, e no que respeita a concordancia com a integracdo do
Terapeuta da Fala na equipa de Cuidados Paliativos, apenas um dos doentes inquiridos
ndo concorda com esta medida. Este defende que o trabalho focado na produgdo de fala
neste tipo de cuidados néo é pertinente, nem prioritario. Esta resposta direciona para um

desconhecimento do papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos.

117



Por fim, importa salientar que muitos dos inquiridos referiram que mesmo que
n&o usufruam do apoio deste profissional, os que necessitarem tém todo o direito a vir a
beneficiar. Deste modo, referem que a integracdo do Terapeuta da Fala nos Cuidados

Paliativos deve ser uma realidade dos Cuidados Paliativos em Portugal.

Qual a importancia que a Terapia da Fala tem para si?

Primeiramente, importa destacar que esta questdo é muito subjetiva e que as
respostas obtidas foram distintas, em detrimento das vivéncias dos inquiridos.

Nesta questdo, os profissionais sdo 0s que mais atribuem importancia a Terapia
da Fala. Enquanto os doentes e profissionais e/ou cuidadores informais se centram na
necessidade de acompanhamento nesta valéncia ou néo, os profissionais focam-se no
trabalho e na esséncia dos Cuidados Paliativos. Assim, estes ultimos destacam 0s
beneficios de ter este elemento na equipa de Cuidados Paliativos (intervencdo na
comunicacdo e degluticdo no geral; e questdes mais especificas, como a partilha de
estratégias de comunicacdo e avaliacao/intervencdo em pessoas com disfagia). Estes
dados podem vir consolidar o que foi referido anteriormente, na medida em que a
maioria dos profissionais concorda com a integracdo do Terapeuta da Fala, embora nao
assinale a op¢ao “concordo completamente”.

Por sua vez, os doentes e familiares e/ou cuidadores informais referem que o
Terapeuta da Fala é importante, baseando-se no acompanhamento que tém ou ja tiveram
nesta valéncia. De facto, estes inquiridos sdo 0s que mais valorizam o trabalho deste
profissional, mencionando as mais-valias deste acompanhamento. Sdo também os que
tém mais tdpicos de conversa sobre a Terapia da Fala para abordar, pelo facto de se
referirem a episodios especificos da sua intervencdo e as melhorias que sentiram ou que
esperavam sentir. Referem conceitos especificos da area da Terapia da Fala e objetivos
que, muitas vezes, se pretendem atingir com estes doentes. Por outro lado, os que nédo
vivenciaram esta experiéncia referem que, caso necessitassem, talvez a sua opinido

fosse mais concisa e se focasse na atuacéo do Terapeuta da Fala.

Presenca do Terapeuta da Fala nas equipas de Cuidados Paliativos
Dos profissionais inquiridos, 54,8% afirma ter um Terapeuta da Fala na equipa e
que este se encontra num regime de tempo parcial. Por sua vez, 29,0% dos profissionais

afirma partilhar informagdes com o Terapeuta da Fala “muitas vezes” e 48,4%
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considerou que a partilha de informacbes foi benéfica. De facto, a percentagem de
profissionais que referem a presenca de Terapeuta da Fala na equipa é baixo. Este dado,
e como ja foi referido, pode basear-se na ndo contemplacgéo da inclusdo do Terapeuta da
Fala nos Cuidados Paliativos, pela legislacdo portuguesa. Para além disso, estes dados
vao de encontro aos valores encontrados por Costa & Othero (2014) supramencionados.

Por sua vez, mais de metade dos profissionais inquiridos afirma partilhar
informagoes “muitas vezes” com o Terapeuta da Fala e que esta partilha foi benéfica, o
que podera indiciar a importancia de integrar mais Terapeutas da Fala nas equipas de
Cuidados Paliativos. Os inquiridos referem a “prestacdo de melhores cuidados ao
doente; a importancia de um trabalho efetivo em equipa; e a melhoria da comunicacéo
do doente com os seus interlocutores e da equipa com a mesma”. Alias, alguns dos
profissionais que ndo contam com a participacdo do Terapeuta da Fala na equipa,
mencionaram que, quando foi possivel, pediram a opinido ao Terapeuta da Fala de outro
servico e esta partilha foi fundamental. Acrescente-se que também foram vérios os
profissionais que referiram, que a nivel hospitalar, € muito dificil pedir a
avaliacdo/colaboracdo do Terapeuta da Fala e que, em casos especificos, esta teria sido

fundamental.
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PARTE IV — CONCLUSAO

A execucdo de um estudo deste ambito é frequentemente um motivo de
satisfacdo por parte do investigador e da equipa de orientacdo que o planeou. Mais
ainda, quando este é de indole exploratéria e vem dar a conhecer novos dados sobre
uma tematica e que podera contribuir para a evolucdo de uma area especifica. Ainda
assim, findada a investigacao, a sensacéo de que algo poderia ser feito de outra forma e
que a diregdo seguida poderia ter sido distinta é real. O percurso seguido foi o possivel e
todas as metas alcancadas mostraram-se uma vitoria. Sem davida que o fator tempo foi
preponderante e decisivo nalgumas das decisdes tomadas e no curso da investigacao,
nomeadamente, na escolha do desenho de estudo.

Os objetivos do estudo foram atingidos, porém seria importante contar com uma
amostra de maiores dimensoes e a utilizacdo de um tipo de amostragem probabilistica.
Deste modo, poder-se-ia inferir os resultados obtidos para a populacdo em geral, ainda
que tendo sempre em consideracao que esta abordagem nao é isenta de vieses.

Apesar das limitacdes apresentadas na discussao metodoldgica, considera-se este
estudo como um contributo valido para a evolucdo dos Cuidados Paliativos em Portugal
e para a valorizacdo do papel do Terapeuta da Fala neste contexto. De facto, foram
sensibilizadas e alertadas todas as pessoas que amavelmente participaram nesta
investigacdo acerca da importancia dos Cuidados Paliativos e da integracdo deste
profissional na equipa de Cuidados Paliativos. Com efeito, foram varios os inquiridos
que perguntaram sobre o porqué da escolha deste tema, 0 que vem demonstrar a falta de
informacdo e de formacdo base neste ambito. A nivel internacional, esta é ja& uma
realidade bem consolidada, sendo a presengca do Terapeuta da Fala nos Cuidados
Paliativos encarada como uma componente essencial da pratica clinica e do cuidar. Em
termos educacionais é notdria a escassez de informacdo dos profissionais acerca da
importancia da integracdo e papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos, o que
se reflete nas respostas obtidas e analisadas acima.

O primeiro objetivo deste estudo pretendia analisar a opinido dos doentes,
familiares e/ou cuidadores informais e profissionais acerca da integracdo do Terapeuta
da Fala nas equipas de Cuidados Paliativos. De acordo com os dados encontrados pode-

se afirmar que todos 0s grupos inquiridos concordam com a integracdo do Terapeuta da
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Fala nos Cuidados Paliativos. Focam a importancia da Terapia da Fala de acordo com as
vivéncias atuais/passadas, sendo que todos os doentes, familiares e/ou cuidadores
informais que ja contaram com este apoio sdo 0s que mais valorizam o trabalho deste
profissional, mencionando as mais-valias deste acompanhamento. S&do também os que
mais focam objetivos especificos da area da comunicacdo e da degluticdo que foram
atingidos e as melhorias que sentiram ou que esperavam sentir com a intervencéo deste
profissional.

Por sua vez, o segundo objetivo deste estudo pretendia analisar qual a percecao
dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e profissionais, relativamente ao papel
do Terapeuta da Fala nas equipas de Cuidados Paliativos. De acordo com os dados
obtidos, os profissionais sdo os que melhor conhecem o papel do Terapeuta da Fala nos
Cuidados Paliativos, seguidos dos familiares e/ou cuidadores informais e, por fim, dos
doentes. As percentagens obtidas refletem um reduzido e efetivo conhecimento do que
este profissional pode contribuir para a melhoria dos Cuidados Paliativos e para a
promocdo da qualidade de vida destes doentes.

Para além disso, foi possivel retirar mais algumas ilagdes a partir dos dados
encontrados. Assim sendo, refira-se que a maioria dos profissionais so teve o primeiro
contacto com os Cuidados Paliativos no local de emprego. Em contrapartida, neste
momento, mais de metade ja tem formacdo na area. Por sua vez, e talvez pelo facto
desta ser uma area relativamente recente em Portugal, a maioria dos profissionais
inquiridos encontra-se entre 0s 24 e 0s 36 meses a trabalhar nesta area do cuidar. A
maioria tem Terapeuta da Fala na equipa e partilha muitas vezes informacgdes com o
mesmo, considerando esta troca benéfica pelo facto de prestar melhores cuidados ao
doente, pela importancia de trabalhar em equipa e pela melhoria da comunicacdo do
doente com os seus interlocutores e dos profissionais de salde com o mesmo. Quanto
aos dados clinicos dos doentes pode-se inferir que a grande maioria € acompanhada em
ambulatorio e que apresentam apoio had mais de 12 meses para controlo de sintomas
distintos da dor. Por sua vez, sdo apenas 30,7% dos familiares e/ou cuidadores
informais e 15,8% dos doentes que afirmam contar com o apoio de Terapia da Fala. A
maioria dos doentes em Cuidados Paliativos apresenta dificuldades de comunicacdo e
degluticdo. Alias, sdo mais os doentes que apresentam dificuldades de degluticdo do que

de comunicacdo. Acrescente-se que a degluticdo de consisténcias solidas é a mais
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prevalente nesta amostra. Para além disso, importa focar que a qualidade de vida é
influenciada em detrimento de alteragcbes de comunicacdo e de degluticdo, na viséo
destes trés grupos amostrais. A degluticdo de alimentos € encarada como a mais
influenciadora da vida do doente e do seu quotidiano.

Chegando ao fim desta jornada, a vontade sentida incide na continuagdo desta
investigacdo no futuro. Pensa-se que poderdo advir resultados muito aliciantes, com
amplos beneficios para os doentes em Cuidados Paliativos, para os seus familiares e/ou
cuidadores informais, para os profissionais de salde e instituicbes em que exercem e
para a sociedade em geral.

Seria interessante apostar na formacdo das equipas de Cuidados Paliativos de
todo o pais e dota-las de maiores conhecimentos sobre a area da Terapia da Fala e do
papel do Terapeuta da Fala. Para além disso, poder-se-ia apostar na estruturacao de
unidades curriculares ou, pelo menos, de pequenos mddulos relativos ao tema, de modo
a poderem ser abordados na formacdo base destes profissionais, nos cursos de pds-
graduacdo que estdo em efetiva expansdo e nas formacdes realizadas pelas instituicdes
de satde. Num outro patamar, seria crucial que estes técnicos de salde dessem a
conhecer o seu trabalho no seu contexto de trabalho. Acrescente-se que os Terapeutas
da Fala que fazem parte de outros servigos poderiam comecar a realizar um trabalho
mais frequente junto destes doentes, como consultores de certos casos. Provavelmente
com esta experiéncia de trabalho em equipa, o Terapeuta da Fala comecasse a ser
contactado mais vezes e recrutado com maior frequéncia perante alteracdes da
comunicacgéo e da degluticdo. Ainda assim, este teria que ser um assunto investigado a
posteriori, pois embora tenha sido mencionada a escassa comunicagdo com este
profissional, ndo existem dados que permitam retirar conclusées concretas.

Para a possivel concretizacdo destes objetivos seria crucial efetuar,
primeiramente, um levantamento mais exaustivo das instituicdes em que trabalham os
Terapeutas da Fala portugueses e compreender qual a opinido dos mesmos acerca deste
assunto para encontrar solugfes para a divulgacdo da profissdo. Seria, igualmente,
interessante entrar em contacto direto com o0s diretores das instituicdes que
consideraram pertinente a contratualizagdo de Terapeutas da Fala para o contexto dos
Cuidados Paliativos e compreender o porqué desta decisdo. Para além disso, €

fundamental apostar num maior numero de publica¢des cientificas e/ou outro suporte
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bibliografico com estudos de caso e experiéncias do Terapeuta da Fala nos Cuidados
Paliativos em Portugal. A realizacdo de um estudo que comparasse resultados ao nivel
das dificuldades de comunicacdo e degluticdo de doentes paliativos acompanhados em
equipas com e sem Terapeuta da Fala também poderia ser interessante. Desta forma,
compreender-se-ia de modo mais claro os resultados que advém da intervencdo deste
profissional.

Por fim, é importante referir que este trabalho so6 foi possivel gracas ao empenho
e dedicacdo de todos os que contribuiram com a sua inestimavel ajuda. Tendo em conta
que € através da investigacdo que se chega ao conhecimento exato dos fendmenos, fica
a certeza que muito ficou por estudar e que estas conclusdes correspondem apenas a

uma pequena contribuicdo dada.
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ANEXOS



Anexo | — Questionario dos Doentes



(Idéntico nos trés questionarios)

INTRODUCAO

O presente questionario surge no ambito da Tese do 4° Mestrado em Cuidados
Paliativos da Faculdade de Medicina do Porto, realizado pela investigadora Claudia
Barriguinha.

A temética da investigacdo centra-se na presenca do Terapeuta da Fala nos
Cuidados Paliativos: perspetiva dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
equipa de profissionais envolvidos.

Os objetivos do estudo sdo: analisar a opinido dos doentes, familiares e/ou
cuidadores informais e profissionais acerca da integragdo do Terapeuta da Fala nas
equipas dos Cuidados Paliativos e analisar qual a percecdo dos doentes, familiares e/ou
cuidadores informais e profissionais, relativamente ao papel do Terapeuta da Fala nas

equipas de Cuidados Paliativos.

Pressupostos a reter:

Devera ser honesto e sincero nas suas respostas.

Agradecendo, desde ja, a sua colaboracao.

Com os melhores cumprimentos,

) ] W W - \l,s"
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(Claudia Barriguinha)



(Idéntico nos trés questionarios)

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Considerando a “Declara¢do de Helsinquia” da Associagdo Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e
Edimburgo 2000)

Designacdo do Estudo: O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos: perspetiva dos

doentes, familiares e/ou cuidadores informais e equipa de profissionais envolvidos

Sera garantida a confidencialidade de todos os dados recolhidos, sendo 0 seu uso

restrito ao &mbito da referida investigagao.

Eu abaixo assinado,

compreendi a informacdo que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as
minhas duvidas foram esclarecidas pela investigadora Claudia Isabel Francisco
Barriguinha.

Declaro ter sido informado(a) sobre os objetivos do estudo de investigacdo acima
mencionado, assim como dos propdsitos do questionario, sabendo que em nada me
podera prejudicar.

Sei que posso recusar-me a participar ou interromper a qualquer momento a
participacdo no estudo, sem nenhum tipo de penalizacdo por este facto.

Assim, aceito responder ao questionario apresentado e autorizo o tratamento da

informacdo de forma andnima a confidencial, para os fins mencionados.

Em caso de ddvida, ndo hesite em contactar-me.
Telemovel: 919095982
E-mail: claudiabarriguinha@gmail.com
Data: / /2014

Assinatura do participante:

(para o inquirido)




(Idéntico nos trés questionarios)

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Considerando a “Declara¢do de Helsinquia” da Associa¢do Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e
Edimburgo 2000)

Designacdo do Estudo: O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos: perspetiva dos

doentes, familiares e/ou cuidadores informais e equipa de profissionais envolvidos

Sera garantida a confidencialidade de todos os dados recolhidos, sendo 0 seu uso

restrito ao &mbito da referida investigagao.

Eu abaixo assinado,

compreendi a informacdo que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as
minhas duvidas foram esclarecidas pela investigadora Claudia Isabel Francisco
Barriguinha.

Declaro ter sido informado(a) sobre os objetivos do estudo de investigacdo acima
mencionado, assim como dos propdsitos do questionario, sabendo que em nada me
podera prejudicar.

Sei que posso recusar-me a participar ou interromper a qualquer momento a
participacdo no estudo, sem nenhum tipo de penalizacdo por este facto.

Assim, aceito responder ao questionario apresentado e autorizo o tratamento da

informacdo de forma andnima a confidencial, para os fins mencionados.

Em caso de ddvida, ndo hesite em contactar-me.
Telemovel: 919095982
E-mail: claudiabarriguinha@gmail.com
Data: / /2014

Assinatura do participante:

(para os investigadores)




QUESTIONARIO

O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos:
perspetiva dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e

equipa de profissionais envolvidos

Este questionério estd dividido em trés partes. A parte 1 esta relacionada com o0s seus
dados pessoais, a parte 2 com os dados de saude e a parte 3 procura conhecer a sua

opinido relativa ao Terapeuta da Fala.




PARTE 1 - DADOS PESSOAIS

Género: (coloque um X na resposta correta)
Idade:  anos
Feminino ___ Masculino
Estado civil: (coloque um X na resposta Habilitaces literarias: (coloque um X
correta) na resposta correta)
Solteiro/a Sem escolaridade
Casado/a ou em unido de facto Ensino Primario ou até 3°ciclo
Separado/a ou divorciado/a Ensino Secundario
Viavo/a Ensino Superior

Profissao:

PARTE 2 - DADOS RELATIVOS A SUA SAUDE
1| Neste momento: (coloque um X na resposta correta)

Estd internado Recebe apoio de uma equipa de Cuidados Paliativos

domiciliaria

2| Por que motivo?

3| Ha quantos tempo esta a ser acompanhado por uma equipa de Cuidados

Paliativos?

4| E acompanhado em: (cologue um X na resposta correta)

TerapiadaFala ___Fisioterapia Terapia Ocupacional

Nutricdo Outro Qual?

5| Neste momento, tem dificuldades em comunicar? (coloque um X na resposta

correta)

Comunico sem Comunico com Comunico com N&o consigo

dificuldades | alguma dificuldade | muita dificuldade comunicar Nao sel




6] As dificuldades em comunicar que apresenta condicionam a sua qualidade de

vida? (coloque um X na resposta que Ihe parece mais indicada)

Nao, nada

Sim, um pouco

Sim, muito

Sim,
completamente

Nao sei

7| Neste momento, tem dificuldades em engolir saliva e agua? (cologue um X na

resposta que Ihe parece mais indicada)

Engulo sem
dificuldades

Engulo com
alguma
dificuldade

Engulo com
muita
dificuldade

N&o consigo
engolir

Nao sei

8| Neste momento, tem dificuldades em engolir carne ou outros alimentos sélidos?

(coloque um X na resposta que lhe parece mais indicada)

Engulo sem
dificuldades

Engulo com
alguma
dificuldade

Engulo com
muita
dificuldade

Né&o consigo
engolir

Nao sei

9] As dificuldades que apresenta em engolir alimentos liquidos e/ou sélidos

condicionam a sua qualidade de vida? (cologue um X na resposta que Ihe parece mais

indicada)

Néo, nada

Sim, um pouco

Sim, muito

Sim,
completamente

Nao sei

PARTE 3 - DADOS RELATIVOS AO TERAPEUTA DA FALA

1| Qual considera ser o papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos?

2| O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos: (coloque um X na resposta que lhe

parece mais indicada)



Conhece as condi¢des socioecondmicas do doente e dos seus familiares para que
Ihes possa oferecer informagdes e orientagdes legais; deve avaliar a rede de suporte

social dos envolvidos; e conhecer e estabelecer uma rede intra-institucional.

Melhora a capacidade de degluticdo (ato de “engolir”), adaptando-a e preservando,
sempre que possivel, 0 prazer da alimentagdo por via oral (“pela boca”); restabelece

ou adapta a comunicacao, auxiliando o doente na sua integracédo social e familiar.

Discute qual a terapia nutricional mais indicada, avaliando 0s seus riscos e

beneficios.

Mantém a amplitude do movimento, conserva e/ou melhorar as capacidades do
andar, dos autocuidados e da funcionalidade; favorece a higienizacdo; e favorece a

respiracdo, bem como outras funcgdes fisioldgicas, a partir de posturas confortaveis.

Promove a autonomia, identificando e intervindo nas atividades significativas para o
quotidiano do doente, aproveitando as suas capacidades e criando projetos a serem

realizados.

3| Considera importante haver Terapeuta da Fala numa equipa de Cuidados

Paliativos? (coloque um X na resposta que Ihe parece mais indicada)

Discordo . Nem concordo Concordo
Discordo Concordo

completamente nem discordo completamente

4| Qual a importéancia que a Terapia da Fala tem para si?




Anexo Il — Questionario dos Familiares e/ou Cuidadores Informais



QUESTIONARIO

O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos:
perspetiva dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e

equipa de profissionais envolvidos

O presente questionario encontra-se dividido em trés partes. A parte 1 esta relacionada
com os seus dados pessoais, a parte 2 com os dados de saude do seu familiar e a parte 3

procura conhecer a sua opinido relativa ao Terapeuta da Fala.




PARTE 1 - DADOS PESSOAIS

Género: (coloque um X na resposta correta)
Idade:  anos
Feminino ___ Masculino
Estado civil: (cologue um X na resposta HabilitacGes literarias: (coloque um X
correta) na resposta correta)
Solteiro/a Sem escolaridade
Casado/a ou em unido de facto Ensino Primario ou até 3°ciclo
Separado/a ou divorciado/a Ensino Secundario
Vilvo/a Ensino Superior

Grau de parentesco com o doente em Cuidados Paliativos: (coloque um X na

resposta correta)
Esposo/esposa
Filho/a

Neto/a

Outro: __ Qual?
Profisséo:

PARTE 2 - DADOS RELATIVOS A SAUDE DO SEU FAMILIAR
1| Neste momento, o seu familiar: (coloque um X na resposta correta)

Estainternado Recebe apoio de uma equipa de Cuidados Paliativos

domiciliaria

2| Por que motivo?

3| Ha& quantos dias esta a ser acompanhado por uma equipa de Cuidados
Paliativos?

4| O seu familiar é acompanhado em: (cologue um X na resposta correta)

TerapiadaFala Fisioterapia Terapia Ocupacional

Nutricdo Outro Qual?




5| Neste momento, considera que o seu familiar tem dificuldades em comunicar?

(coloque um X na resposta que lhe parece mais indicada)

Comunica sem Comunica com Comunica com N&o consegue

dificuldades alguma dificuldade | muita dificuldade comunicar Nao sel

6] As dificuldades em comunicar que o seu familiar apresenta condicionam a
qualidade de vida do mesmo? (coloque um X na resposta que lhe parece mais

indicada)

< . . . Sim, ..
Né&o, nada Sim, um pouco Sim, muito Na&o sei
completamente

7| Neste momento, o seu familiar tem dificuldades em engolir saliva e agua?

(coloque um X na resposta que lhe parece mais indicada)

Engole com Engole com «
Engole sem i N&o consegue .
dificuldades alguma multa engolir Nao sel
dificuldade dificuldade g

8] Neste momento, o seu familiar tem dificuldades em engolir carne ou outros

alimentos sélidos? (coloque um X na resposta que Ihe parece mais indicada)

Engole com Engole com «
Engole sem . N&o consegue .
dificuldades alguma muita engolir Nao sel
dificuldade dificuldade g

9] As dificuldades em engolir alimentos liquidos e/ou sélidos que o seu familiar
apresenta condicionam a qualidade de vida do mesmo? (coloque um X na resposta

que lhe parece mais indicada)

< . : . Sim, ..
Né&o, nada Sim, um pouco Sim, muito Na&o sei
completamente




PARTE 3 - DADOS RELATIVOS AO TERAPEUTA DA FALA

1| Qual considera ser o papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos?

2| O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos: (coloque um X na resposta que lhe

parece mais indicada)

Conhece as condicdes socioeconomicas do doente e dos seus familiares para que
Ihes possa oferecer informagdes e orientagdes legais; deve avaliar a rede de suporte

social dos envolvidos; e conhecer e estabelecer uma rede intra-institucional.

Melhora a capacidade de degluticdo (ato de “engolir”), adaptando-a e preservando,
sempre que possivel, o prazer da alimentagéo por via oral (“pela boca”); restabelece

ou adapta a comunicagéo, auxiliando o doente na sua integragéo social e familiar.

Discute qual a terapia nutricional mais indicada, avaliando 0s seus riscos e

beneficios.

Mantém a amplitude do movimento, conserva e/ou melhorar as capacidades do
andar, dos autocuidados e da funcionalidade; favorece a higienizacéo; e favorece a

respiracdo, bem como outras funcgdes fisiologicas, a partir de posturas confortaveis.

Promove a autonomia, identificando e intervindo nas atividades significativas para o
quotidiano do doente, aproveitando as suas capacidades e criando projetos a serem

realizados.

3| Considera importante haver Terapeuta da Fala numa equipa de Cuidados

Paliativos? (coloque um X na resposta que Ihe parece mais indicada)

Discordo . Nem concordo Concordo
Discordo ) Concordo
completamente nem discordo completamente

4| Qual a importéancia que a Terapia da Fala tem para si?




Anexo Il — Questionario dos Profissionais



QUESTIONARIO

O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos:
perspetiva dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e

equipa de profissionais envolvidos

Este questionario esta dividido em duas partes. A parte 1 esta relacionada com 0s seus
dados pessoais, a parte 2 com os dados de saude do doente e a parte 3 procura conhecer

a sua opinido relativa ao Terapeuta da Fala.




PARTE 1 - DADOS PESSOAIS

Género: (coloque um X na resposta

o ) Idade: anos
correta) Feminino Masculino
. Qual a instituicdo onde se
Profisséo:
formou?

O seu primeiro contacto com o0s
Cuidados Paliativos foi: (cologque um X
na resposta correta)

Na faculdade

Com um familiar ___

Leu sobre o assunto

Outro: __ Qual?

Hé& quanto tempo trabalha em Cuidados

Paliativos?

Possui formacao especifica na area?

(coloque um X na resposta correta)

Se sim, qual?

Trabalhar com doentes em Cuidados
Paliativos foi a sua primeira opc¢édo?

(coloque um X na resposta correta)

A sua equipa tem Terapeuta da Fala?
(coloque um X na resposta correta)
Sim__ Néo

A tempo: (coloque um X na resposta
correta)

Inteiro Parcial

Outro: ___ Qual?

PARTE 2 - DADOS RELATIVOS A SAUDE DO DOENTE

1| Considera que as dificuldades em comunicar condicionam a qualidade de vida

dos doentes? (coloque um X na resposta que lhe parece mais indicada)

Sim,

Né&o, nada Sim, um pouco Sim, muito Né&o sei

completamente

2| Considera que as dificuldades em deglutir condicionam a qualidade de vida dos

doentes? (coloque um X na resposta que Ihe parece mais indicada)



Sim,

Né&o, nada Sim, um pouco Sim, muito Né&o sei

completamente

PARTE 3 - DADOS RELATIVOS AO TERAPEUTA DA FALA

1| Qual considera ser o papel do Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos?

2| O Terapeuta da Fala nos Cuidados Paliativos: (coloque um X na resposta que lhe

parece mais indicada)

Conhecer as condi¢bes socioecondémicas do doente, cuidadores e familiares,
com o intuito de oferecer informacgdes e orientacBes legais, burocraticas e de
direitos; avaliar a rede de suporte social dos envolvidos; conhecer e estabelecer

uma rede intra-institucional.

Maximizar a capacidade de degluticdo, adaptando-a e preservando, sempre que
possivel, 0 prazer da alimentacdo por via oral; restabelecer ou adaptar a
comunicacdo, promovendo estratégias facilitadoras da comunicacdo e/ou

estruturando sistemas de suporte a mesma.

Discute qual a terapia nutricional mais indicada, avaliando os seus riscos e

beneficios.

Manter a amplitude do movimento; conservar e/ou melhorar as capacidades de
locomocdo, autocuidado e funcionalidade; propiciar a higienizacdo e evitar de
complicacdes como Ulceras de pressdo; favorecer a respiracdo e outras funcbes

fisiologicas, a partir de posturas confortaveis.

Criar possibilidades de promocdo da autonomia, compreendendo as atividades
significativas no quotidiano do doente, como possibilitadoras de experiéncias de
poténcia, permitindo o resgate de capacidades remanescentes e gerando projetos

a serem realizados.




3| Considera importante a integracdo do Terapeuta da Fala numa equipa dos
Cuidados Paliativos? (coloque um X na resposta que Ihe parece mais indicada)

Discordo . Nem concordo Concordo
Discordo ) Concordo
completamente nem discordo completamente

(se respondeu, na PARTE 1, que ndo existia Terapeuta da Fala na sua equipa

profissional, avance para a ultima questdo da PARTE 3)

4| Perante alteracbes da comunicacdo e/ou degluticdo com que frequéncia
partilhou informacéo clinica com o Terapeuta da Fala? (coloque um X na resposta

que Ihe parece mais indicada)

Nunca Poucas vezes | Algumas vezes | Muitas vezes | Bastantes vezes

5| Considera que a informacéo partilhada foi benéfica? (cologue um X na resposta
que Ihe parece mais indicada)
Sim__ Nédo_

Porqué?

6] Gostaria que me contasse qual a importancia que a valéncia de Terapia da Fala
tem para si, nomeadamente em que é que esta podera ser benéfica para a equipa

profissional, para os doentes e respetivos familiares.




Anexo IV — Parecer da Comisséo de Etica do Hospital Central Escolar
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ASSUNTO: Trabalho Académico - Mestrado - “O terapeuta da fala nos Cuidados Paliativos - Perspetiva do

doentes, familiares elou cuidadores informais e equipa de profissionais envolvidos” - N/ REF." 384/13(224
DEFU331.CES

O Conselho de Administragéo dol autoriza a realizagdo do estudo de investigagdo acima mencior

Instituigao, na Equipa Intra-Hospitalar Cuidados Paliativos, sendo Investigador(a), a aluna da Faculdad
da UP, Claudia Isabel Francisco Barriguinhas
O estudo de investigagao foi previamente analisado pela Comissdo de Etica para a Saude

Coordenador de Investigagdo do Departamento de Ensino, Formagédo e Investigagéo do R bem
Dire¢do Clinica, tendo obtido Parecer Favoravel,
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Em todas as eventuais comunicagdes posteriores sobre este estudo ¢ indispensavel indicar a nossa ref.®,



Anexo V - Parecer da Comissdo de Etica da Unidade Local de Satde
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ASSUNTO:  “O terapeuta da fala nos Cuidados Paliativos- perspectiva dos doentes, familiares e/ou cuidadores

informais e equipa de profissionais envolvidos”.
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A discente do mestrado em Cuidados Paliativos, na Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, Claudla \b’
1sabel Francisco Barriguinha, solicitou autorizacdo ao Conselho de Administracao da_, para a aplicacdo

de questionarios, no Ambito da tese de dissertacao subordinada ao tema: “O terapeuta da fala nos Cuidados
paliativos- perspectiva dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e equipa de profissionais envolvidos”.
Encontrando-se reunidos todos os elementos para que seja proferido parecer, 3 Comissdo de Etica, analisou o
projecto do estudo em questdo, cumprindo informar o sequinte:

A Comissdo de Etica em reunido, procedeu a andlise de toda a documentacdo e metodologia a aplicar no
presente estudo e deliberou o seguinte:

0 objectivo do projecto, apresenta relevancia e pertinéncia, a qual se encontra devidamente descrita no seu
enquadramento, bem como na introducdo que antecede a descricao do projecto do estudo.

De facto, no momento actual em que os Cuidados Paliativos assumem particular importancia, encontrando-se ja
os resultados da sua actividade evidenciados com inegdveis vantagens para os doentes e familiares, cremos que
ainclus3o da terapia da fala de forma mais frequente, atendendo ao seu contributo nas sequelas supra descritas,
aumentaria a eficicia nas intervencoes multidisciplinares efectuadas. Assim, dados os poucos estudos na matéria,
& interessante poder-se aferir da perspectiva da populacdo aqui em estudo, e da sua visao no ambito da tematica
apresentada.

A mestranda, quanto aos aspectos legais e éticos, apresenta ainda modelo de consentimento informado, o qual,
embora ndo descreva como seria desejavel, por escrito, toda a informacdo que certamente serd dada
verbalmente, parece-nos conter os aspectos essenciais, sendo certo que o facto de estar tudo escrito, também
nunca dispensaria a explicagao verbal, bem como a aferigdo do feed back da informagao que foi transmitida ao
participante.

Por outro lado, 0s questionarios, ndo contém questdes que violem a ética ou a legalidade.

Nesta sequéncia, a Comissao de Etica, por que se encontram reunidos e descritos de forma clara e objectiva e,
porque a metodologia ndo viola a ética e a legalidade, e, ressalvando-se a importancia do estudo, delibera emitir
parecer favoravel e, consequentemente propde que seja autorizada a recolha de informacdo através da aplicacao
dos questiondrios a m
investigadora, sendo este instrumento necessario a execucao do estudo de final de curso subordinado ao tema:

“0 terapeuta da fala nos Cuidados Paliativos- perspectiva dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e
T
equipa de profissionais envolvidos.”
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