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Resumo
Os cuidados paliativos séo cuidados globais e continuos que pretendem

assegurar o bem-estar fisico, psicoldgico, social, econémico e espiritual do doente. Este
tipo de cuidados considera o doente e a familia como uma unidade a cuidar centrando
neles a intervencao, respeitando as suas preferéncias, objetivos e valores culturais,
sociais e espirituais. Os cuidados paliativos devem reger-se por uma abordagem
transdisciplinar, sendo que o ideal seria que as equipas integrassem uma variedade de
profissionais, estando incluidos os médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes
sociais e outros profissionais como € o caso do terapeuta da fala. Apesar de se conhecer
a importancia deste profissional para o bem-estar fisico, mental e social do doente em
fim de vida, em Portugal, a inclusdo de terapeutas da fala nas equipas de cuidados
paliativos € ainda muito diminuta. Para além disto, a formacgé&o dos terapeutas da fala ao
nivel dos cuidados paliativos é muito deficitaria e sdo escassos os estudos direcionados
para a inclusao destes profissionais em equipas de cuidados paliativos.

Tendo como convicgdo que estes profissionais sdo necessarios nas equipas de
cuidados paliativos surge a pertinéncia social e cientifica desta investigacdo. O presente
estudo tem como objetivo geral: Conhecer a perspetiva dos terapeutas da fala sobre a
sua intervencdo em equipas de cuidados paliativos.

A partir de uma abordagem metodolégica qualitativa enquadrada num estudo
exploratério de nivel |., a entrevista semi-diretiva foi aplicada junto de terapeutas da fala
com o intuito de aprofundar conhecimentos sobre os significados que atribuem a sua
intervengdo e integragdo nos cuidados paliativos. Pretende-se alargar o0s
conhecimentos dos terapeutas da fala e da equipa multidisciplinar dos cuidados
paliativos, trilhando um caminho para a inclusdo deste técnico em equipas de cuidados
paliativos.

Dos principais resultados obtidos destacamos que a integragcdo do terapeuta
da fala nas equipas de cuidados paliativos em Portugal € considerada importante,
reconhecendo este profissional como especializado na intervencao das perturbagfes da
comunicacgédo e da disfagia. Apesar disto, continua a existir um grande desconhecimento
das fung¢fes do terapeuta da fala e uma falta de recursos financeiros para a integragao

deste profissional no ambito dos cuidados paliativos.

Palavras-Chave: cuidados paliativos, terapeuta da fala, equipa interdisciplinar, disfagia,

perturbacbes da comunicacéo.




Abstract

Palliative care is a global and continued care aimed at assuring the physical,
physiological, social and spiritual well-being of a patient. This type of care treats the
patient and the family as a unity to care, which is the target of the intervention, respecting
their preferences, goals and cultural, social and spiritual values. Palliative care should
have a transdisciplinary approach, ideally comprising a variety of professionals, including
doctors, nurses, psychologists, social workers and other professionals, such as speech-
language pathologists. Although the importance of these professionals for the physical,
psychological and social well-being of the end-of-life patients, in Portugal, is well-known,
there is still a low inclusion of them within the palliative care teams. Furthermore, the
training of the speech-language pathologists to work in palliative care is very faulty and
there are scarce studies regarding the inclusion of speech therapy in the palliative care.

Having the conviction that these professionals are required in the palliative care
teams, the social and scientific relevance of this study arises. The present work has the
following general goal: knowing the speech-language pathologists perspective about
their own intervention in the palliative care teams.

Using a qualitative methodologic approach, comprised on a level | exploratory
study, a semi-directive interview was applied to speech-language pathologists, aiming at
increasing knowledge about the outcome of their intervention and integration on the
palliative care. It is intended to broaden the knowledge of the speech-language
pathologists and the palliative care multidisciplinary team, opening a way for the inclusion
of this technician on the palliative care teams.

Among the main results, it is highlighted that the integration of the speech-
language pathologists on the palliative care teams in Portugal is considered to be
important, with this professional being recognized as a specialized technician for the
intervention in communication and dysphagia. Despite this, there is still a big lack of
knowledge about the role of the speech-language pathologists and a lack of financial
resources for the integration of speech-language pathologists in the field of palliative

care.

Keywords: palliative care, speech-language pathologists, interdisciplinary team,

dysphagia, communication disturbances.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, assistimos ao envelhecimento progressivo da populagéo,
assim como ao aumento da prevaléncia de doengas crénicas. Em contrapartida, o
avanco tecnolégico alcangado, principalmente a partir da segunda metade do século
XX, associado ao desenvolvimento da terapéutica, fez com que muitas doengas agudas
se transformassem em doengas cronicas, contribuindo para a diminui¢cdo da mortalidade
(Chaves [et al.], 2011; Neto, 2016). Embora se registem contributos teéricos de ambito
médico no século XVI em Portugal orientados para uma visao paliativa, onde se
destacam os cuidados a doentes incuraveis, ainda hoje em dia se verifica uma demora
na implementacao dos cuidados paliativos. No nosso pais, a intervencdo em cuidados
paliativos é ainda, de certo modo, muito recente, tendo as primeiras iniciativas surgido
apenas no inicio dos anos 90 (Marques [et al.] 2009).

Os cuidados paliativos sdo definidos como “uma resposta ativa aos problemas
decorrentes da doenga prolongada, incuravel e progressiva, na tentativa de prevenir o
sofrimento que ela gera e de proporcionar a maxima qualidade de vida possivel a estes
doentes e suas familias.” (Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos, [s.d.]a).
Olhando para a realidade do nosso pais, no que concerne a cuidados paliativos, verifica-
se que os recursos disponiveis sdo escassos e existe ainda um longo caminho a
percorrer. O acesso a estes cuidados é ainda uma dificuldade para aqueles que
carecem dos mesmos.

Nos cuidados paliativos € ainda importante destacar o papel da familia e/ou
cuidadores (cuidadores informais!), na medida em que apresentam tantas ou mais
necessidades do que a pessoa em situagao paliativa (Ministerio de Sanidad y Consumo,
2008). Nestas circunstancias, parece haver uma necessidade imperativa de, na
abordagem ao doente, existir uma equipa multidisciplinar de forma a prestar um
atendimento global e integrado ao doente e a familia. Acredita-se que a diversidade e
saberes da equipa permite a criacdo, desenvolvimento e constru¢do de modos de
intervengcdo de uma forma co-construida e partilhada. Na verdade, uma equipa
interdisciplinar permite um acompanhamento individualizado ao doente e a sua familia,
para um melhor controlo dos sintomas fisicos, psicossociais e espirituais (Maciel, 2008).

A integracdo do terapeuta da fala nas equipas de cuidados paliativos €&
preconizada nas recomendag¢fes da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), visto que
este profissional se enquadra e contribui para assegurar os principios dos cuidados

paliativos, nomeadamente ao nivel da qualidade de vida (Rodrigues, 2014). Sabemos

! No presente trabalho, o termo «cuidadores informais» refere-se a todos aqueles que prestam o
apoio ao doente em fim de vida. Para além deste utilizamos os termos «familia» e «cuidadores» com o
mesmo sentido.

11



gque, No NOsso pais, a integracdo do terapeuta da fala em equipas de cuidados paliativos
€ muito residual. Para além deste aspeto, a formacéo destes profissionais nesta area
de intervencéo ainda ndo assume uma expressao significativa, o que acaba por levar a
uma maior dificuldade de afirmacdo destes profissionais neste meio, entre outros
fatores. Contudo, especificamente ao nivel das perturbacBes da comunicacdo e da
disfagia, o papel do Terapeuta da Fala nos cuidados paliativos declara-se essencial, na
medida em que esta intervencéo especializada potencia uma melhor qualidade de vida
ao doente e a sua familia/cuidadores.

Deste modo, parece-nos necessario centrar esta investigagdo num tema ainda
pouco discutido e privilegiar, por conseguinte, a perspetiva dos terapeutas da fala acerca
da sua integracéo e intervencdo numa equipa de cuidados paliativos. Assim, o objetivo
geral que orientou a nossa pesquisa foi conhecer a perspetiva dos terapeutas da fala
sobre a sua intervencao em equipas de cuidados paliativos. A partir daqui, pretendemos
perceber o significado de cuidados paliativos na perspetiva dos terapeutas da fala,
descrever as areas de intervencédo do terapeuta da fala em pessoas com necessidades
de cuidados paliativos, identificar os contributos do terapeuta da fala em equipas de
cuidados paliativos e identificar os fatores que condicionam e favorecem a intervencao
do terapeuta da fala.

Para alcancar estes objetivos, foram entrevistados terapeutas da fala que
exercem as suas fungdes, independentemente dos anos de experiéncia profissional e
das areas de intervencdo com que atuam, nos concelhos de Viana do Castelo, Porto e
Lisboa. Optdmos por um trajeto metodoldgico qualitativo, tendo sido utilizada a
entrevista semi-diretiva como técnica de recolha dos dados. Isto porque nos pareceu
ser a mais pertinente, dadas as circunstancias em que se enquadram o objeto e os
objetivos desta pesquisa. Estamos perante uma pesquisa que se centrou na andlise das
perspetivas dos terapeutas da fala no &mbito da sua intervencéo em cuidados paliativos.

Sabemos que nenhum investigador comeca a construir o seu trajeto de pesquisa
num vazio, por isso apropriamo-nos de conceitos e proposic¢des tedricas de diferentes
perspetivas sobre a intervencdo dos terapeutas da fala em equipas de cuidados
paliativos. Investimos, portanto, numa revisao da literatura e na mobilizacdo de quadros
tedricos e empiricos com capacidade heuristica e analitica.

No capitulo 1 apresentamos 0 hosso campo teorico que incide sobre as questdes
dos cuidados paliativos e da intervencdo do terapeuta da fala nestes cuidados.
Inicialmente, centramos a nossa analise num enquadramento da histéria e principios
dos cuidados paliativos, para depois apresentarmos o ambito da intervencdo dos

terapeutas da fala, nomeadamente ao nivel dos cuidados paliativos.
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No segundo capitulo apresentamos o percurso metodolégico comecando por
situar a problemética e os objetivos do estudo, seguindo-se a descricdo do tipo de
estudo, o contexto e os participantes no estudo, o procedimento de recolha de dados, o
tratamento de dados e por fim as consideracdes éticas. No presente capitulo revelamos
que optdmos por uma metodologia qualitativa e de cariz indutivo para o estudo das
perspetivas dos terapeutas da fala sobre a sua intervengdo nas equipas de cuidados
paliativos. Adotamos como técnica de recolha de dados a entrevista semi-diretiva,
administrada junto de nove terapeutas da fala. A esta, foram adicionadas as técnicas de
observacao direta, de analise documental classica e de analise de conteddo, seguindo
os procedimentos de Bardin (2009). Realizamos entrevistas a terapeutas da fala, tendo
como critérios subjacentes serem profissionais que exercam as suas funcoes,
independentemente dos anos de experiéncia profissional e das areas de intervengéo
com o qual atuam.

No capitulo 3, damos inicio a andlise e apresentacdo dos dados onde
pretendemos expor as perspetivas dos participantes sobre a sua intervencdo em
equipas de cuidados paliativos. No capitulo 4 discutem-se os resultados, entre os quais
registamos que as perce¢des acerca da intervengdo do terapeuta da fala em cuidados
paliativos vao na orientagdo da sua importancia neste contexto. Deste modo, 0s
discursos assentam na ideia de que sao estes os profissionais especializados capazes
de intervir ao nivel das perturbacbes da degluticdo e comunicacao, dificuldades
frequentes em pessoas com necessidade de cuidados paliativos. Apesar disto,
persistem barreiras a pratica profissional do terapeuta da fala: falta de formacao e
desconhecimento das fun¢bes do terapeuta da fala na area dos cuidados paliativos e
ainda os parcos recursos econémicos.

Com isto, acabamos, inevitavelmente, por defender, que a pratica profissional do
terapeuta da fala ainda estd envolta em desconhecimentos pelo que este trabalho
procura abrir novas possibilidades de desconstruir o papel deste profissional no ambito
da sua intervencdo em cuidados paliativos. Deste modo, temos como proposito
proporcionar um maior conhecimento sobre a integracdo e intervencao dos terapeutas
da fala em cuidados paliativos, de modo a impulsionar a mudanca/inovacgéao das praticas

destes profissionais.
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Capitulo |

Enquadramento Teorico
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1. OS CUIDADOS PALIATIVOS - EVOLUCAO, CONCEITOS E
PRINCIPIOS

No presente capitulo, atribuir-se-4 particular importancia a pesquisa teorica
realizada e aos dados mais recentes que servirdo de apoio aos eixos estruturantes da

tematica em estudo.

1.1. OS CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL

Nas ultimas décadas, assistimos ao envelhecimento progressivo da populacgéo,
assim como ao aumento da prevaléncia do cancro e de outras doencgas crénicas. Em
contrapartida, o avanco tecnoldgico alcancado principalmente a partir da segunda
metade do século XX, associado ao desenvolvimento da terapéutica, fez com que
muitas doencgas agudas se transformassem em doencas cronicas, contribuindo para a
diminuicdo da mortalidade (Chaves [et al.], 2011; Neto, 2016). Em Portugal, a esperanca
média de vida tem vindo a aumentar. De acordo com os dados do Instituto Nacional de
Estatistica (INE), em 2011, a esperanca média de vida era de 79,8 anos — 76,7 para o
sexo masculino e 82,6 para o sexo feminino. No entanto, o facto de se viver mais tempo
nao implicou que se passasse a morrer melhor, apesar dos esfor¢os a nivel da formacao
e investigacdo. Com efeito a morte continua a ser uma certeza e uma ameaga do ideal
de cura e preservacgao da vida para o qual os profissionais de saude sao treinados (Neto,
2016).

Ainda que a visao paliativa possa ser encontrada em textos médicos portugueses
do século XVI, como é o exemplo Sete Centlrias de Curas Médicas do médico Amato
Lusitano (1511-1568) onde se encontram referéncias a cuidados de doentes incuraveis,
enfatizando o cancro avangado, constou-se a grande demora na implementacao destes
cuidados em Portugal quando comparado com 0s outros paises Europeus. Em Portugal,
a intervencdo em cuidados paliativos é ainda muito recente, sendo que as primeiras
iniciativas surgiram apenas no inicio dos anos 90 (Marques [et al.], 2009). Atualmente,
a filosofia dos cuidados paliativos esta difundida, embora o acesso aos mesmos seja
ainda bastante assimétrico em todo o mundo, mesmo quando falamos em paises
europeus. De acordo com a European Association for Palliative Care (EAPC), o nimero
de servicos de cuidados paliativos por milhdo de habitante situava-se entre os 4 e 0s 8
(Neto, 2016).

Recorrendo a histéria dos cuidados paliativos em Portugal, em 1992, foi criado
o primeiro servico de medicina paliativa do Hospital do Fund&o (Centro Hospitalar Cova

da Beira) atualmente ativo, conhecido inicialmente como Unidade de Dor que possuia
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camas de internamento. No ano de 1995 foi criada a Associacdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos (APCP), anteriormente designada por Associacdo Nacional de
Cuidados Paliativos. Esta associacdo surge pela necessidade e obrigagdo dos seus
fundadores em impulsionar os cuidados paliativos em Portugal. E a Unica associacio
profissional ativa no contexto dos cuidados paliativos e tem como principais objetivos
promover o desenvolvimento, o estudo, a investigagdo e o0 ensino dos cuidados
paliativos prestados a pessoas com essas necessidades. Tem como intuito de promover
a qualidade de vida, incluindo os aspetos psicologicos, sociais e espirituais e sendo
consideradas as necessidades bésicas da familia tanto em vida como para além da
morte (Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, [s.d.] b).

No ano seguinte, em 1996, foi criada a Unidade de Cuidados Paliativos do
Instituto Portugués de Oncologia do Porto (IPO-Porto) que, neste momento, tem o maior
servigo de Portugal contando com 40 camas (Instituto Portugués de Oncologia do Porto.,
[s.d.]). Nesse mesmo ano, o Centro de Salude de Odivelas criou a primeira equipa
domiciliaria de cuidados continuados que incluia a prestacdo de cuidados paliativos
(Margues [et al.], 2009).

S6 cinco anos mais tarde é que surge a Unidade de Cuidados Paliativos do
Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra (IPO-Coimbra) (Instituto Portugués de
Oncologia de Coimbra Francisco Gentil, [s.d.]). No mesmo ano, em 2001, foi aprovado
por Despacho do Ministério da Saude o Plano Nacional de Luta Contra a Dor, com o
intuito de ser desenvolvido pelos servicos de saude, criando orientacdes técnicas para
a promocdo de boas praticas dos profissionais de saude na abordagem da dor. A
proposito da comemoracédo do 5° dia Nacional de Luta Contra a Dor, a Direcdo Geral da
Saude instituiu a “Dor como 5° Sinal Vital” em 2003 (Associacdo Portuguesa para o
Estudo da Dor, [s.d.]).

No ano de 2002 foi inaugurada a Unidade de Cuidados Paliativos da Santa Casa
da Misericérdia de Azeitao (Barroso, 2010). No ano seguinte, em 2003, foi implementado
em Portugal uma rede de cuidados de saude, designada por Rede de Cuidados
Continuados de Saude, constituida por entidades publicas, sociais e privadas. Estas
entidades deveriam estar habilitadas para a prestacdo de cuidados de salude com 0s
objetivos de promover e manter a qualidade de vida, o bem-estar e o conforto das
pessoas com necessidade dos mesmos, em consequéncia de uma doencga crénica ou
degenerativa, ou por qualquer outra razdo fisica ou psicoldgica suscetivel de causar
limitagBes funcionais ou dependéncia. Pretende-se um alivio da dor e do sofrimento, e

dignificar o periodo terminal da vida (Decreto-Lei n® 281/2003).

16



Em 2004, foi aprovado o primeiro Plano Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP)
para que fosse integrado no Servigo Nacional de Saude (SNS), uma vez que a pratica
destes cuidados requer uma organizagdo prépria e uma abordagem especifica,
prestada por equipas técnicas preparadas para o efeito (Direcao Geral da Saude, 2005).

Dois anos mais tarde, foi criada a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI) através do Decreto-Lei n° 101/2006, alterado e republicado pelo
Decreto-Lei n°136/2015 no ambito dos Ministérios da Saude e da Seguranga Social. A
RNCCI tem por Missao a prestacdo de cuidados adequados, de salde e apoio social, a
todas as pessoas que se encontrem em situacdo de dependéncia, independentemente
da sua idade e condic¢é&o clinica. Esta rede pretende, de igual modo apoiar os familiares
e prestadores informais, numa perspetiva de qualificacdo e prestacao de cuidados. Na
RNCCI existem varias tipologias de internamento, sendo elas (Servico Nacional de
Saude, [s.d.]):

Unidades de Convalescenca: Pretende a estabilizacdo clinica e funcional de
pessoas que se encontram em fase de recuperacdo de um processo agudo ou
recorréncia de processo cronico, com elevado potencial de recuperacao até 30 dias.

Unidades de Média Duracdo e Reabilitagdo (UMDR): Visam responder a
situacdes de dependéncia e necessidades transitorias, promovendo a reabilitacdo e
independéncia, a doentes que passaram por um processo agudo ou de
descompensacao crénico, cuja perspetiva de internamento seja entre os 30 dias e 0s
90 dias.

Unidades de Longa Duragdo e Manutencdo (ULDM): Tem por finalidade
prestar cuidados que previnam e/ou retardem o agravamento da situacdo de
dependéncia, melhorando a condicdo de saude, num periodo de internamento superior
a 90 dias. Visam responder a necessidades que surgem de processos crénicos e que
apresentem limitacGes de diferentes niveis de dependéncia e graus de complexidade, e
gue ndo possam, ou nao devam, ser cuidados no domicilio.

Unidades de Cuidados Paliativos (UCP): Destinam-se a doentes com
patologias complexas em estado avangado, sem evidéncia da terapéutica dirigida a
doenca de base, ou a doentes em fase terminal e que necessitem de cuidados para
orientacd@o ou prestacdo de um plano terapéutico paliativo.

Em 2010, foi aprovado o segundo PNCP, que se baseia nas recomendac¢tes da
OMS na é&rea dos cuidados paliativos. O plano assume este tipo de cuidados como
constituintes fundamentais dos cuidados de saude gerais, tendo em consideracdo as

questdes éticas da promocao e defesa dos direitos humanos e da obriga¢do social em
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termos de salde publica. O PNCP tem como lema "a favor da Melhoria da Saude e
Bem-estar dos Portugueses” (Serédio, 2014).

Em 2016 foi feita uma reviséo deste plano, tragando objetivos para o biénio 2017-
2018, dando enfase a implementagdo das Equipas Comunitérias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP). Recomenda-se aos hospitais do SNS uma Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e nos Hospitais dos grupos E
e F devera haver Unidades de Cuidados Paliativos de referéncia (Comissdo Nacional
de Cuidados Paliativos, [s.d.]).

Estas tipologias de recursos especializados, organizadas sobre a forma de
cuidados paliativos tém o intuito de dar resposta aos desejos e preferéncias dos doentes
relativamente ao local onde gostariam de receber os cuidados e onde preferiam morrer.
Estas tipologias podem ser sob a forma de Unidades de Cuidados Paliativos, Equipa
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EHSCP), Equipas de Cuidados
Paliativos Domiciliarios e Centros de dia (Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos, [s.d.] c; Decreto lei n°101/2006).

A UCP presta cuidados a doentes que estdo em regime de internamento, sendo
um servico com carateristicas especificas para tratar e cuidar um doente paliativo.
Devera funcionar numa perspetiva de alta precoce com transferéncia para outra
tipologia de cuidados, a ndo ser que esteja direcionada para uma unidade tipo “hospice”
onde o doente podera permanecer até ao momento da morte. Calcula-se a necessidade
de 80-100 camas por milhdo de habitantes, sendo que cada unidade deverda ter,
preferencialmente, 8-12 camas (Comissédo Nacional de Cuidados Paliativos, [s.d.]).

A EHSCP direciona a sua intervencdo para o aconselhamento em cuidados
paliativos, apoiando toda a estrutura hospitalar, doente, familia e cuidadores em
ambiente hospitalar. Disponibiliza, de igual forma, formagéo formal e informal e articula
0s servigos dentro e fora do hospital. Cada hospital com 250 camas tem a necessidade
de uma destas equipas (Comisséo Nacional de Cuidados Paliativos, [s.d.]).

A ECSCP presta cuidados paliativos a doentes que estejam em domicilio,
apoiando os seus familiares e cuidadores. Fazem um aconselhamento a clinicos gerais,
médicos de familia e enfermeiros que direcionam a sua intervencdo para os cuidados
ao domicilio. Estima-se que seja necessaria uma equipa por 100 mil habitantes, e que
permita uma acessibilidade 24h por dia. Por fim, os Centros de dia sdo espacos nos
hospitais, inseridos nas UCP ou na comunidade, concebidos para promoverem
atividades terapéuticas e recreativas aos doentes paliativos. Estima-se que seria
necessario 1 centro de dia por 150 mil habitantes (Comissdo Nacional de Cuidados

Paliativos, [s.d.]).
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Em 2016, foram identificadas 37 EIHSCP, 26 UCP, das quais 22 estavam
integradas na RNCCI (Tabela 1). Apesar do movimento dos cuidados paliativos ter
iniciado nos anos 90 com unidades de internamento, sé em 2006 é que comecaram a

aumentar o numero destas unidades (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, [s.d.]).

Tabela 1. Unidades de Cuidados Paliativos em Portugal

uce

Ambito Geografico Na RNCC SNS n3o RNCCI Total
Unidades | Camas | Unidades | Camas | Unidades | Camas
NUTS I Portugal Continental 22 278 5 84 26 (a) 362
NUTS Il Norte 3 41 2 52 5 93
NUTS 1l Alto Minho 0 0 0 0 0 0
NUTS 1l Cavado 1 10 0 0 1 10
NUTS 1l Ave 0 0 0 0 0 0
NUTS 1l Area Metropolitana do Porto 1 16 1 40 2 56
NUTS 1l Alto Timega 0 0 1 12 1 12
NUTS 1l Tamega e Sousa 0 0 0 0 0 0
NUTS 1l Douro 0 0 0 0 0 0
NUTS Il Terras de Tras-os-Montes 1 15 0 0 1 15
NUTS Il Centro 4 69 1 20 5 89
NUTS 1l Oeste 0 0 0 0 0 0
NUTS 1l Regido de Aveiro 0 0 0 0 0 0
NUTS 11l Regido de Coimbra 1 18 1 20 2 38
NUTS 1l Regido de Leiria 0 0 0 0 0 0
NUTS Il Viseu Dao Lafdes 1 20 0 0 1 20
NUTS Il Beira Baixa 0 0 0 0 0 0
NUTS 1l Médio Tejo 0 0 0 0 0 0
NUTS Il Beiras e Serra da Estrela 2 31 0 0 2 31
NUTS Il Area Metropolitana de Lishoa 10 124 0 0 10 124
NUTS 11l Area Metropolitana de Lishoa 10 124 0 0 10 124
NUTS Il Alentejo 4 34 2 12 5(a) 46
NUTS 11l Alentejo Litoral 0 0 1 8 1 8
NUTS 1l Baixo Alentejo 1 6 0 0 1 6
NUTS 11l Leziria do Tejo 1 15 0 0 1 15
NUTS 1l Alto Alentejo (a) 1(a) 5 1(a) 4 1(a) 9
NUTS 11l Alentejo Central 1 8 0 0 1 8
NUTS 1l Algarve 1 10 0 0 1 10
NUTS 1l Algarve 1 10 0 0 1 10

Fonte: Plano Nacional Estratégico de Cuidados Paliativos citados por Comissao Nacional de
Cuidados Paliativos, [s.d.].

Segundo dados da ACSS, estima-se que existam em Portugal Continental 20

ECSCP, das quais 12 estéo ligadas a RNCCI tal como nos sugere a tabela 2.

Tabela 2. Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos

P o Populagio | ECSP existentes ECSCP esperadas

Ambito Geografico r:!:: den‘i, em 30/7/2016 ACES/ULS 150000 | 17100000
Portugal Continental 20 52 6B 101
ARS Norte 3666 234 8 24 24 37
ARS Centro 1705 485 1 6 11 17
ARS Lishoa e Vale do Tejo 3774 057 4 15 25 33
ARS Alentejo 501747 5 4 3 5
ARS Algarve 443 307 2 3 3 4

Fonte: Plano Nacional Estratégico de Cuidados Paliativos citados por Comissao Nacional de

Cuidados Paliativos, [s.d.].
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Segundo a lei de Bases dos Cuidados Paliativos, o Ministério da Saude tem
como competéncias tutelar a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP),
competindo-lhe (Decreto-Lei n°. 14311-A/201):

. Aprovar a politica nacional de cuidados paliativos e os planos previstos

na presente lei;

. Promover, acompanhar, fiscalizar, avaliar e responder pela execucéo da

politica nacional de cuidados paliativos;

. Assegurar a prestacdo de cuidados paliativos através de uma rede

publica em regime de internamento e ambulatério, no ambito do SNS, refor¢cando

progressivamente o investimento em equipamentos e demais recursos materiais

e humanos;
° Garantir a qualidade da prestacéo de cuidados paliativos;
) Contratualizar, no ambito da RNCP, quando necessario, visando a

maxima eficiéncia, a prestacdo de cuidados paliativos com entidades do setor

social ou privado, assegurando a sua fiscalizacdo e garantindo a efetiva

cobertura em todo territorio nacional;

. Assegurar a atualizacdo permanente dos profissionais e equipas;

. Facilitar o apoio psicoldgico aos profissionais, numa légica de prevencao

do esgotamento e de reducéo dos riscos psicossociais

° Facilitar o processo de luto nos doentes e familiares.

A complexidade dos cuidados paliativos obriga a uma abordagem
multidisciplinar, que congrega, além da familia do doente, profissionais de salude com
formacdo e treino diferenciados (Costa e Costa, 2014). Tem sido dada uma importancia
crescente ao nivel da formacgéo dos profissionais que intervém em cuidados paliativos.
Em Portugal, entre o ano de 2002 e 2003 foi criado o Mestrado em Cuidado Paliativos
na Faculdade de Medicina de Lisboa. O mesmo Mestrado foi também concebido na
Universidade Catolica de Lisboa e do Porto, na Faculdade de Medicina da Universidade
do Porto e mais, recentemente, em varias Escolas Superiores de Enfermagem ou Salde
que também realizam Mestrados e pés-graduacfes (Marques [et al.], 2009). A APCP
tem tido um papel fundamental na fomentacédo da formacéo dos profissionais através de
cursos basicos em cuidados paliativos e da organizacdo de congressos de cuidados
paliativos. O IV Congresso Nacional de Cuidados Paliativos realizou-se entre os dias 25
e 28 de Outubro de 2018 (Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2018). A
formacdo em Cuidados Paliativos tem como objetivo dotar de competéncias e
conhecimentos todos os profissionais de saude que tenham interesse na area da

prestacéo de cuidados paliativos.
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1.1.1. CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Nos ultimos anos o mundo desenvolvido tem vindo a verificar um aumento da
prevaléncia de doencas incurdveis e incapacitantes. No entanto, com 0s avancos
tecnologicos e médicos, a taxa de mortalidade tem vindo a diminuir. Todos estes
avancos tém permitido que criangcas com patologias graves e potencialmente
ameagcadoras da vida aumentem as taxas de sobrevivéncia, criando a necessidade de
cuidados paliativos complexos (Fondazione Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus, 2009).

Durante muito tempo, os cuidados paliativos ndo estavam pensados para as
necessidades de criancas com doencas incuraveis. Embora se assista ao
desenvolvimento de programas ao nivel dos cuidados paliativos pediatricos em diversos
paises europeus, somente uma minoria das criancas recebem estes cuidados
especializados. Esta evolugcdo leva a acreditar que criangas com doengas
potencialmente fatais e limitadoras da vida requerem uma abordagem cultural e
organizacional diferenciada, no que respeita a mudanca de paradigma, quando 0s
objetivos de intervengdo ndo se centram exclusivamente na cura/recuperacdo da
doenca mas na melhoria da qualidade de vida ao longo do processo da doenca.

De acordo com a Association for Children’s Palliative Care, 0s

“Cuidados paliativos para criangas e jovens sdo uma abordagem ativa e total aos
seus cuidados, desde o diagnostico ou reconhecimento da situagdo, durante toda a sua
vida e para além da sua morte. Abrangem elementos fisicos, emocionais, sociais e
espirituais, focando-se na melhoria da qualidade de vida da crianga/jovem e suporte a
sua familia. Incluem o controlo de sintomas, a provisdo de periodos de descanso dos
cuidadores e o0 acompanhamento na fase terminal e luto.” (Association for Children’s
Palliative Care, 2018, p.9).

Outra definicdo mais simples € apresentada por Carter (2004), que assume 0S

cuidados paliativos pediatricos como cuidados holisticos para criangas que nao vao
melhorar da sua doenca (Lacerda, 2016).
Segundo a OMS, os cuidados paliativos pediatricos destinam-se a criangas com
doencas ameacadoras da vida (Lacerda, 2016):
. Sao cuidados ativos totais para o corpo, mente e espirito da crianca, e
envolvem também o acompanhamento a familia;
. Iniciam-se a partir do momento em que a doenca é diagnosticada e
mantém-se por todo o periodo da doenca;
. Os profissionais de saude devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico,
psicolégico e social da crianga;
. Para serem eficazes é necessaria uma abordagem interdisciplinar, que
inclua a familia e utilize os recursos disponiveis na comunidade;

. Podem ser implementados mesmo quando os recursos séo limitados;
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. Podem ser prestados em centros terciarios, nos Centros de Saude

Primérios ou no domicilio.

A Declaracéo dos Direitos da Crianca (ONU Novembro de 1959) defende que
toda a crianca com dificuldades fisicas e intelectuais ou que sofra de alguma diminuicao
social deve beneficiar de tratamento, educacéo e cuidados especiais tendo em conta a
sua situagao.

A EAPC vai ao encontro do que é preconizado pela OMS e acrescenta
orientagcbes para a prestacdo de cuidados paliativos pediatricos de qualidade,
integrados nos cuidados de salde e centrados na crianga e na sua familia (Lacerda,
2016).

. Os cuidados especializados devem ser prestados desde o diagndstico e

onde a crianga/familia desejarem;

) Todas as criancas devem ter o direito de receber cuidados paliativos,

independentemente das condi¢cdes socioecondémicas e da cultura da sua familia;

o Os cuidados devem ser prestados quer a crianga, quer a familia. Estes

devem ser devidamente informados se assim o desejarem e participar

ativamente nas tomadas de decisao;

. O domicilio deve ser o local de prestacao de cuidados, sempre que seja
possivel;
o A prestacao de cuidados, apoio e consultoria devem estar disponiveis 24

horas por dia, 7 dias por semana, 365 dias por ano;

° A equipa e o contexto da prestacdo de cuidados devem adequar-se a
idade e ao desenvolvimento cognitivo e emocional da crianca;

° As equipas de cuidados paliativos pediatricos devem incluir no minimo
um médico, enfermeiro, assistente social, psiclogo e assistente espiritual;

. Um dos profissionais da equipa de cuidados paliativos pediatricos deve
ser identificado como o gestor dos cuidados;

. Todos os profissionais que integram a equipa de cuidados de saude
pediatricos devem ter formacédo especializada;

o E fundamental que se assegure a continuidade dos cuidados nos
diferentes contextos;

. Todas as criangas devem ter acesso a avaliacdo e tratamento adequado
tendo em conta os sintomas e problemas médicos, psicolégicos, sociais e
espirituais;

o Deve ser assegurado o direito a educacgéo e as atividades préprias da

idade, sempre que possivel,
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. Devem ser proporcionados cuidados de descanso do cuidador de acordo

com as necessidades de cada um;

. O apoio no luto deve ser iniciado a partir do momento em que é feito o

diagndstico, deve contar com toda a familia e cuidadores e manter-se até ser

necessario;

. Os governos devem proporcionar fundos e recursos suficientes para a

prestacéo de cuidados paliativos pediatricos.

Em Portugal, ainda estdo a ser dados os primeiros passos ha implementacao
dos cuidados paliativos pediatricos. Importa realcar que em Setembro de 2012, foi
publicada a nova Lei de Bases dos Cuidados Paliativos que refere que os “servigos da
RNCP podem diferenciar-se para dar resposta especifica, nomeadamente ... na area
pediatrica.” Nos dias de hoje ja existem alguns apoios neste ambito, destacando-se
algumas equipas pediatricas intra-hospitalares ou de apoio domiciliario, nomeadamente,
as Unidades Moveis de Apoio Domiciliario apoiadas pela Fundagdo Gil. Ha também
exemplos de voluntariados em casa e de colaboracdo de servicos pediatricos com
servicos de adultos, através das Equipas de Cuidados Continuados Integrados e
ECSCP, ligadas aos Centros de Saude para prestacao de cuidados ao domicilio
(Céamara Municipal de Matosinhos, 2016).

No ano de 2016 foi criado o KASTELO que é uma Unidade de Cuidados
Continuados e Paliativos Pediatricos (UCCPP) para criancas até aos dezoito anos. Este
€ um projeto pioneiro em Portugal e é destinado a criangas com doenca cronica. O
KASTELO é composto por 12 quartos duplos e 6 quartos individuais (Camara Municipal
de Matosinhos, 2016).
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1.2. FILOSOFIA E PRINCIPIOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS

A palavra “paliativo” surge do latim pallium que significa manto ou capa. Este
manto serve para aquecer “aqueles que passam frio” de forma a conforta-los. Nos
cuidados paliativos os sintomas sao “encobertos” para promover o conforto dos doentes
sem tratamento curativo (Pessini e Bertachini, 2005).

Devido ao sentimento de caréncia de alguns profissionais sobre cuidados de
saude especificos e de qualidade e a um numero cada vez maior de doentes
oncoldgicos em fim de vida surgem os cuidados paliativos. Inicialmente pensava-se que
para estes doentes ja se tinham esgotado todas as possibilidades e ndo haveria nada a
fazer (Neto, Paldron e Aitken, 2004).

A filosofia e principios dos cuidados paliativos tém vindo a ser desenvolvidos e,
nos dias de hoje, estes cuidados sdo considerados um Direito Humano reconhecido pela
Comunidade Europeia. Foi em 1990 que a OMS apresentou pela primeira vez a
definicdo de cuidados paliativos, focando os conceitos e 0s seus principios. Inicialmente,
a definicao foi voltada para os doentes com cancro, recomendando a assisténcia integral
a estes doentes. E desta forma, que os cuidados paliativos se tornaram num dos pilares
bésicos da assisténcia ao doente oncoldgico (Othero e Costa, 2014).

Em 2002, a OMS fez uma reviséo da definicdo de cuidados paliativos definindo-
0s como uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e das suas
familias que enfrentam doencas que ameacam a continuidade da vida, por meio da
prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacdo e
tratamento rigoroso da dor e de outros sintomas fisicos, psicossociais e problemas

espirituais” (Organizacdo Mundial de Saude, in Othero e Costa, 2014).

Bernardo [et al.] (2016, p.8) assevera que os cuidados paliativos sédo

“cuidados integrais, totais e continuos, que tém em conta os aspetos fisicos,
psicol6gicos, sociais, econdmicos, praticos e espirituais e, consideram o doente e a
familia como a unidade a cuidar e neles centrados, com respeito pelas suas
preferéncias, objetivos e valores culturais, sociais e espirituais, sempre uma concec¢ao
sistémica”.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos — Lei n® 52/2012, de 5 de setembro (p.
5119), na sua base Il, apresenta também uma definicdo de cuidados paliativos, sendo

eles:

‘cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacado de sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como
as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem -estar e a sua
qualidade de vida, através da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social
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e espiritual, com base na identificag&o precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros
problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais”.

Deste modo, e tendo em consideracdo as definicbes apresentadas
anteriormente, este tipo de cuidados tém como objetivos a prevencao e o alivio do
sofrimento, guiando a sua pratica para a promocdo da melhor qualidade de vida
possivel, quer para o doente, quer para a familia, nomeadamente, através da otimizagéo
funcional ou da promog&o da tomada de deciséo (Bernardo [et al.], 2016).

Todas as criancas e adultos com malformagbes congénitas, pessoas com
qualquer doenca aguda, grave e ameacadora da vida, pessoas com doencas crénicas
progressivas e limitativas e pessoas seriamente doentes ou em fase terminal devem
beneficiar de cuidados paliativos (Bernardo [et al.], 2016).

Face a todas as carateristicas dos cuidados paliativos, estes devem ser iniciados
0 mais precocemente possivel, podendo coincidir com medidas terapéuticas como, por
exemplo, a quimioterapia e a radioterapia. Para tal, devem ser feitos, desde logo, as
investigacdes necessarias para melhor compreensédo e controlo de sintomas (World
Health Organization, 2004).

Em cuidados paliativos a intervencdo € feita em trés niveis: nivel basico,
comummente designado por agfes paliativas, caraterizado por medidas terapéuticas
gue tentam minorar as consequéncias da doenca cronica e que devem ser
implementadas por todos os profissionais de saude com formagao béasica em cuidados
paliativos; nivel intermédio (cuidados paliativos gerais), que pressupde um
conhecimento so6lido dos conhecimentos béasicos e treino poés-graduado dos
profissionais de saude que estejam expostos a pessoas com situacdo de doenca grave
e avancgada, e o nivel especializado, para profissionais que exercam, especificamente,
as suas fungdes em cuidados paliativos (Neto, 2016).

Segundo Bernardo [et al.] (2016), os cuidados paliativos regem-se por um
conjunto de principios e valores:

o Autonomia: Assume cada pessoa como Unica e autbnoma, sendo que 0s

cuidados s6 devem ser prestados quando a pessoa ou a sua familia estejam

preparados. O doente deve manter a sua autodeterminagdo para que consiga
tomar uma decisdo ao nivel das opcdes terapéuticas ou local onde recebera os
cuidados;

. Dignidade: Forma como os cuidados paliativos séo prestados, tendo em

conta os valores, crencas, cultura, religido, praticas e leis de cada area, pais ou

regido;
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. Relacionamento doente - profissional: Os profissionais de salde devem
integrar os doentes e a familia em todo o processo;

. Qualidade de vida: afigura-se como um dos maiores objetivos dos
cuidados paliativos;

. Posicdo face a vida e a morte: Respeito pela inviolabilidade da vida
humana;
. Comunicacdo: Promocdo da maximizagdo da comunicacgdo e interagédo

entre doente e profissionais de saude, entre doentes e familiares e entre os

diversos profissionais.

Todos estes valores devem ser seriamente respeitados para que haja
efetivamente um cuidar paliativo (Bernardo [et al.], 2016).

Reconhecendo os cuidados paliativos como cuidados de saude Unicos, a OMS
publicou também os seguintes principios dos cuidados paliativos: proporcionar o alivio
da dor e de outros sintomas que possam causar sofrimento; afirmar a vida e considerar
a morte como um processo natural (o intuito € nao apressar, nem adiar a morte); abordar
aspetos sociais, psicolégicos e espirituais e oferecer um suporte para os ajudar a viver
tdo ativamente quanto o possivel até a morte; oferecer apoio a familia durante a doenca
do doente e o periodo do luto; oferecer uma abordagem multiprofissional indo ao
encontro das necessidades do doente e da familia, englobando aconselhamento
durante o luto quando assim for necessario e dar énfase a qualidade de vida, podendo
influenciar positivamente o percurso da doenca (World Health Organization, 2004).
Estes principios foram de igual modo adotados em Portugal, nomeadamente pelo PNCP
de 2017 e pela APCP. A titulo de concluséo, os doentes que usufruem de cuidados
paliativos devem ser informados acerca do seu estado clinico desde que assim o
pretendam e participar de forma ativa e informada nas decis6es sobre os cuidados
prestados (A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos — Lei n® 52/2012).

Nesta linha de pensamento e tendo em conta o que foi definido pela OMS, em
cuidados paliativos para se atender as necessidades do doente e da sua familia é
fundamental que haja uma equipa multidisciplinar. Esta variedade de profissionais de
saude que integram os cuidados paliativos devem ter uma formacéo diferenciada, com
conhecimentos atendendo a filosofia e principios destes cuidados. Uma equipa
interdisciplinar permite um acompanhamento individualizado ao doente e a sua familia,
para um melhor controlo dos sintomas fisicos, psicossociais e espirituais e,
consequentemente, promover a qualidade de vida (Maciel, 2008).

A familia, cuidadores ou representantes legais dos doentes tém o direito de

receber todo o apoio necessario e adequado a sua situacao e necessidades, incluindo
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a facilitacdo do processo de luto, participacdo na escolha do local da prestacdo de
cuidados paliativos e dos profissionais e receber a informacao sobre o estado clinico do
doente se este assim o quiser. E também um direto da familia ou representes legais
participar nas decisfes sobre os cuidados que seréo prestados ao doente e a familia e
receber uma informacao objetiva e rigorosa sobre as condi¢cdes de internamento (A Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos — Lei n°® 52/2012)

O doente ou o seu representante legal devem ter confianca nos profissionais de
saude, fornecendo-lhe todas as informagBes necesséarias para a obtencdo de um
diagnostico correto e um tratamento adequado, respeitando as indicagdes dadas pelos
profissionais livremente aceites. Devem ser respeitados os direitos dos outros doentes,
as regras de funcionamento dos servi¢cos de saude e utilizar os servigcos de saude de
forma apropriada. Para além disto, todas as familias devem colaborar com os servigos
de saude, tendo em consideracdo, a vontade e interesses do doente e a eficacia dos

cuidados prestados (A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos — Lei n° 52/2012).

1.3. ETICA EM CUIDADOS PALIATIVOS

Perante as diferentes percecdes da morte e do reconhecimento de limites a
intervencdo, surge a necessidade de uma nova abordagem da doenca terminal nas
sociedades contemporaneas. Sabemos, cada vez mais, que 0 acompanhamento do
doente em fim de vida é crucial para a defesa e protecdo dos seus direitos mais basicos.

Neste contexto surgem os cuidados paliativos como algo fundamental nas
politicas sociais, tendo como questao central a qualidade destes cuidados e o0 modo
com chegam aos diferentes cidadaos. A medicina paliativa pretende prestar cuidados
de saude continuados, para que seja possivel uma assisténcia espiritual, psicolégica e
sintomatolégica. Com o objetivo de proporcionar dignidade ao doente em fim de vida, a
medicina paliativa procura proporcionar um alivio de qualquer tipo de dor e potenciar a
gualidade minima de vida através, por exemplo, da hidratacdo, alimentacéo, ventilagdo
e suporte espiritual e psicologico (Neto, 2016). Pretende-se, portanto, potenciar o
conforto e o bem-estar aos doentes cronicos, recorrendo a uma equipa multidisciplinar
gue devera estar sensibilizada para este tipo de praticas (Nunes, 2014).

Invariavelmente, esta-se perante situacdes de dependéncia de terceiros e de
grandes limitagdes, sendo necesséria a prestacdo de cuidados continuados formais e
informais por parte da rede de apoio do doente. Esta abordagem estimula a integracéo
do doente na sua familia e na sociedade, através de uma intervencdo multifacetada e
multidisciplinar. Devem, assim, providenciar os melhores cuidados possiveis a pessoas

com perda de funcionalidade ou em situacdo de dependéncia, independentemente da
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idade e da sua incapacidade. E neste contexto que os cuidados paliativos devem ser
preconizados, sendo o suporte profissional determinante, incluindo médicos,
enfermeiros, psicologos, técnicos de saude, entre outros qualificados para o efeito
(Nunes, 2014).

Sabe-se que as mudancas tecnoldgicas, sociais, legais, econémicas e morais
ocorridas nas ultimas décadas levaram a criagdo de uma comunidade mais integrada e
esclarecida, com impacto no exercicio das profissdes de salude. Deste modo, na saude,
as questdes éticas sdo constantemente expostas a reflexdo, levando a uma continua
necessidade de renovacdo e atualizagcdo da formacdo. De acordo com a ética
deontolégica, cada individuo deve ser respeitado como um ser racional, livre e aceite
pelo todo, de forma que, se existir mudanca de papéis, as duas partes (profissional e
doente) continuem de acordo (Mercier, in Dias, 2008).

Em cuidados paliativos, a equipa de profissionais em muitas situacdes pode ser
confrontada com os pedidos de morte pelo doente. Pesquisas cientificas sugerem que
a tendéncia mais frequente por parte dos profissionais € a preservagdo da vida, no
entanto, este prolongar a vida traz pontos de conflito sobre até que ponto € legitimo o
prolongamento da vida em detrimento do sofrimento. Assim, torna-se importante investir
na formacdo destes profissionais e num trabalho orientado e coeso entre a equipa
(Kovacs, 2003).

Os profissionais de saude devem guiar a sua conduta no sentido “bem
presumido”, quer isto dizer, procurar fazer o bem tendo a consciéncia de que as suas
atitudes/decisdes influenciam inevitavelmente o doente. E importante ter em
consideracdo que as expectativas dos doentes relativamente aos cuidados de saude
vao para além de um cuidar biolégico e que, por isso, serd importante a relacédo
estabelecida entre o profissional e a pessoa. Assim, o profissional de saude deve prestar
cuidado, centrando-se em promover, defender e preservar a dignidade da pessoa. Na
relacdo doente-profissional é fundamental a confianca para que a pessoa se sinta
apoiada pelo profissional que tem o conhecimento necessario (saberes, capacidade e
competéncias) e agira no sentido do seu melhor interesse (Nunes, 2016).

E fundamental que haja uma comunicac&o entre a equipa de cuidados paliativos
e a familia de cada pessoa que necessite destes cuidados. A comunicacdo dentro da
propria equipa e com a familia podera facilitar a partilha de davidas e a discusséo das
formas como poderd ser conduzida cada situacdo, para que todos se sintam
acompanhados e compreendidos. Sabe-se que quando os familiares compreendem

todo o processo de evolucdo da doencga e participam ativamente no cuidado sentem-se
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mais seguros e amparados, conseguindo dar melhor suporte ao doente (Bernardo [et
al.], 2016).

Deste modo, o profissional de saude que faz parte da equipa de cuidados
paliativos deve respeitar os principios éticos e morais inerente a relagdo e ter em
considerac&o que a sua pratica ndo se resume a aplicacdo de técnicas. E importante
gue os profissionais estabelecam relacdes interpessoais onde os aspetos emocionais,
culturais e espirituais sejam considerados e valorizados.

Em 1974, foi aprovado o relatério de Belmont que define um conjunto de
principios fundamentais ligados a medicina e a bioética, sendo eles: o da autonomia, o
da beneficéncia, o da ndo-maleficéncia e o da justica. O principio da autonomia afirma
o respeito e a dignidade a ter pelo doente, respeitando as decisdes conscientes tomadas
por este. Outro principio é o da beneficéncia que prevé que nao se prejudique o doente
e favorece os beneficios, diminuindo os danos para este. O principio da nao-
maleficéncia consiste em ndo prejudicar o doente. Por ultimo, o principio da justica
gue pressupde todos os aspetos da vida em sociedade, ou seja, todos os cidadaos
independentemente das suas carateristicas pessoais, sociais e econémicas devem ter
acesso e oportunidades de receber os mais diversos e desenvolvidos cuidados de
saude (Neto, 2016).

No Conselho da Europa foram identificadas grandes ameagas aos direitos
fundamentais do ser humano quando séo apoiados e assistidos na fase final de vida.
Por isto, é recomendado que se dé mais atencédo para as condi¢des de vida dos doentes
em fase final de vida, para que haja uma prevencdo da soliddo e do sofrimento,
promovendo um acompanhamento adequado as suas necessidades com base em trés
principios, nomeadamente: consagrar e defender o direito dos doentes aos cuidados
paliativos; proteger o direito dos doentes a sua propria escolha; e manter a interdigcdo

absoluta de intencionalmente de por fim a vida (Direcdo Geral da Saude, 2005).

1.4. A EQUIPA EM CUIDADOS PALIATIVOS

A par da evolugédo da sociedade, o ser humano encontra no seu no dia-a-dia
problemas cada vez mais complexos, cujas solucdes requerem o somatorio de ideias e
esfor¢cos. Quando qualquer atividade necessita de uma acdo coordenada que ndo pode
ser desempenhada por uma Unica pessoa, torna-se essencial um grupo de profissionais
gue trabalhe em equipa. Segundo Katzenbach citado por Vicente (2011), as equipas
conseguem superam a performance de pessoas que atuam sozinhas, especialmente
qguando a performance implica a utilizacdo de mudltiplas habilidades, capacidade de

julgamento e experiéncias diversas. A equipa €, entdo, definida como um grupo
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dindmico de profissionais focados e orientados para 0 alcance de objetivos comuns,
com tarefas e responsabilidades partilhadas, em que a cooperacéo entre cada elemento
da equipa potencia o que é realizado. A interdependéncia na equipa significa que os
objetivos ndo poderdo ser alcangados individualmente, mas sim através do somatorio
de todas as partes. Cada membro influencia os outros em termos de informacéo,
conhecimentos, recursos, entre outros (Vicente, 2011), sendo, por isso, importante um
trabalho realizado de forma holistica e integrada.

A OMS define trabalho em equipa como “‘um método de trabalho visando um
objectivo comum, que permite a muitas pessoas utilizarem o melhor possivel as suas
qualidades individuais, associando as suas competéncias a sua experiéncia”. O trabalho
em equipa obriga a um exercicio de comunicacdo, especialmente em situacdes que
exigem cooperagdo. A comunicacdo entre os elementos da equipa contribui para a
aprendizagem, uma vez que ha partilhas de diferentes saberes profissionais (Vicente,
2011).

A eficacia do trabalho em equipa resulta da composicdo e cooperacdo do
trabalho dos diversos profissionais, da complementaridade e da interdependéncia das
suas acdes. Se por um lado, o trabalho em equipa fomenta o didlogo entre os
profissionais de diferentes areas, contribuindo para a democratizacdo da ética nas
relagcbes de trabalho; por outro lado, a interacdo e troca de ideias possibilita o
enriquecimento pessoal de conhecimentos, maximizando as competéncias de cada um.
Ao fomentar o espirito de entreajuda, geram-se relagbes de confianga, flexibilidade e
desenvolvimento de objetivos e expetativas (Vicente, 2011).

Numa equipa multidisciplinar devera existir uma lideranca assumida e aceite,
com objetivos previamente definidos. E extremamente importante que se dé atenc&o
continua ao funcionamento da equipa de modo a promover a diminuicdo das tensdes e
conflitos interpessoais. Sem davida que uma boa coesédo e aproximacdo do grupo de
trabalho constituem um bom suporte (Bernardo, Rosado e Salazar, 2016).

Sabe-se que a maior parte dos elementos de uma equipa ndo foram preparados
para trabalhar desta forma, pelo que a formacdo interna assume uma importancia
relevante na aquisicao e desenvolvimento de competéncias e capacidade de interacao
grupal. Para tal, considera-se importante implementar reunifes de servigco, estudos de
casos, revisdes de temas, entre outros. Aliadas a estas estratégias, a formacao externa
também assume particular importdncia como forma de complementar estes
conhecimentos, através, por exemplo, de formacgdes, workshops, cursos, seminérios e

reunides externas (Bernardo, Rosado e Salazar, 2016).
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O trabalho em equipa acarreta vantagens e desvantagens. Acredita-se que as
vantagens sobrepbe-se, ndo raras vezes, as dificuldades: “apoio mdatuo,
reconhecimento, garantia de unidade, continuidade e diferenciacdo de cuidados,
partilha de experiéncias e na tomada de decisdes dificeis e possibilidade de participar
na formacdo e no aperfeigoamento de competéncia” (Bernardo, Rosado e Salazar,
2016). Claro esta que, existem problemas nas equipas, nomeadamente, problemas de
comunicagdo, dificuldades na tomada de deciséo, existéncia de confusédo e conflitos de
fungbes, competitividade, ambiente tenso, fins mal definidos ou mal compreendidos,
falta de escura, medo da critica, criticas destrutivas e mal entendidos (Bernardo, Rosado
e Salazar, 2016)

Os cuidados paliativos necessitam de uma abordagem transdisciplinar, ou seja,
os elementos da equipa com formacao diferenciada devem usar uma conce¢do comum
e desenhar juntos a teoria e a abordagem dos problemas que consideram de todos
(Bernardo, Rosado e Salazar 2016). Costa (2007) acrescenta que a
transdisciplinaridade néo se restringe as interagdes e a reciprocidade entre as diferentes
areas de formagéo, uma vez que propde a auséncia de fronteiras entre elas. Bernardo,
Rosado e Salazar (2016) acreditam que a equipa de cuidados paliativos deve funcionar
como um grupo de profissionais distintos que atuam segundo uma metodologia comum,
partilhando um projeto assistencial e objetivos comuns.

Assim, a equipa de cuidados paliativos deve ser uma equipa multidisciplinar,
constituida por profissionais de diferentes areas, com formagdes académicas diferentes
e que trabalhem em prol de um Unico objetivo. Isto permitira uma acéo clinica unificada,
que tem em consideracdo os diferentes saberes de cada profissional. Desta forma, a
multidisciplinariedade permitird dar respostas com maior capacidade holistica e
integradora, dependendo de cada situacdo (Vicente, 2011). Para que haja uma efetiva
qualidade de cuidados, os conhecimentos de cada profissional devem ser integrados,
indo ao encontro das necessidades de cada pessoa, tendo como diretivas a qualidade
de vida e o bem-estar do doente, o apoio dos familiares e/ou cuidadores, bem como o
funcionamento interno da equipa. Idéntica opinido manifestam Ribeiro e Martinez (2016)
ao considerarem que os cuidados paliativos pressupdem a agdo de uma equipa
multiprofissional, uma vez que a intervencado deve ser centrada na pessoa e, por isso,
deve ser cuidada em todos os aspetos: fisico, mental, espiritual e social.

Tendo em conta Twycross citado por Bernardo, Rosado e Salazar (2016), a
equipa de cuidados paliativos deve ser constituida essencialmente pelo médico,
enfermeiro e assistente social, sendo que todos os outros profissionais que possam vir

a integrar a equipa pretendem valoriz4-la. Assim, no que se refere aos profissionais de

31



saude, o ideal é gque existisse uma alargada variedade destes, estando incluidos os
médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais e outros profissionais, como é o
caso do terapeuta da fala, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional ou assistente espiritual,
com o intuito de melhorar a qualidade de vida a quem precisa deste tipo de cuidados
(Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos citada por Prazeres, 2013). Silveira,
Ciampone e Gutierrez (2014) corroboram a necessidade de se incluir médicos,
enfermeiros, psicologos, nutricionistas, assistentes sociais e espirituais e técnicos de
reabilitacdo para que haja uma mudanca de paradigma, em que o verdadeiro foco seja
o cuidar, com enfoque terapéutico ao nivel do alivio dos sintomas e melhoria da
qualidade de vida.

O doente com necessidade de cuidados paliativos deve ser assistido
integralmente implicando necessariamente que o trabalho seja desenvolvido em equipa.
Ou seja, por meio da complementacdo de saberes e da partilha de responsabilidades,
onde diferentes questdes ou dilemas se resolvem em conjunto. O doente deve ser
encarado como um ser biolégico, social, espiritual e psicolégico, tendo a equipa de dar
atencdo a todas estas esferas, pressupondo que quando uma funciona mal, todas as
outras séo afetadas. Desta forma, é fundamental que a equipa esteja familiarizada com
cada problemética, podendo em conjunto dar respostas adequadas a cada situacao
(Ribeiro e Martinez, 2016).

Nos cuidados paliativos para além do proprio doente, a familia/cuidadores fazem
parte integrante da equipa. A equipa de profissionais de saude deve ter como finalidade
0 bem-estar global do doente e da sua familia, direcionando a sua intervengéo para
enfatizar a vida, encorajar a esperanca e ajudar as pessoas a aproveitarem o melhor de
cada dia (Bernardo, Rosado e Salazar, 2016). Os cuidados prestados a familia séo
extremamente importantes, visto que na maior parte dos casos ndo sabe lidar com a
doenca terminal do seu ente querido, e isto provoca perturbacfes ao nivel emocional
gue devem merecer a atencao da equipa. A equipa deve aliar-se a familia na descoberta
de recursos que possam promover a estabilidade e o equilibrio familiar (Ribeiro e
Martinez, 2016). Silveira, Ciampone e Gutierrez (2014) realgam que a familia devera
também receber assisténcia durante todo o periodo de acompanhamento do doente,
prosseguindo, até depois da morte, no periodo de luto.

A eficacia de uma equipa de cuidados paliativos requer, tal como identificamos,
uma dindmica que permita a reorganizacdo e integracdo de conhecimentos de cada
profissional, segundo as necessidades das situacdes, tendo como diretivas a qualidade
de vida e o bem-estar do doente, apoio dos familiares e/ou cuidadores, bem como o

funcionamento da equipa (Bernardo, Rosado e Salazar 2016). A capacidade de cada
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profissional para reconhecer o limite da sua atuacdo em cuidados paliativos € um dos
fatores que contribui para a harmonia da equipa. A interacdo e comunicagdo com outros
profissionais deve acontecer sempre que o profissional seja confrontado com uma
dificuldade (Ribeiro e Martinez, 2016).

Em 1999 foi realizada uma reviséo de varios estudos por Hearn e Higginson com
0 objetivo de perceber se as equipas de cuidados paliativos melhoravam os seus
cuidados a doentes com cancro avancado e dos seus familiares/cuidadores, em
comparagdo com equipas de servi¢cos convencionais. Partindo deste ponto, foi possivel
concluir que a prestacao de cuidados diferenciados das equipas de cuidados paliativos
aumentavam a satisfacdo dos envolvidos. Isto porque apresentavam uma melhor
preparacdo na identificacdo das necessidades dos doentes e familia/cuidadores e no
encaminhamento para outros servigos (Hearn e Higginson in Barriguinha, 2014).

A Gorden National Consensus Project for Quality Palliative Care (2018) criou um
conjunto de linhas orientadoras para a qualidade dos cuidados paliativos definindo um
conjunto de diretrizes que devem reger a pratica da equipa em cuidados paliativos,
sendo elas:

° A equipa interdisciplinar deve realizar uma avaliagdo abrangente ao

doente e a sua familia, de forma a estabelecer o plano terapéutico;

. O plano de cuidados deve ser definido pelos profissionais de acordo com

as preferéncias, valores, objetivos e necessidades do doente e da sua familia. A

equipa deve capacitar a pessoa e a familia, de forma continua e compreensivel,

de toda a informacédo para que entendam a condicao clinica e seja possivel a

tomada de decisao;

o A equipa interdisciplinar deve atuar segundo o plano de cuidados

estabelecidos e deve incluir, para além de médicos, enfermeiros, psicélogos e

assistentes sociais, outros profissionais como nutricionistas, terapeutas

ocupacionais, terapeutas da fala, entre outros;

° A equipa de profissionais deve ter acesso a uma formacao especializada,

conhecimento pratico;

° A equipa deve reunir regularmente, pelo menos uma vez por semana,

para discutir o plano de intervencéo, fazer reavaliagbes e atualizar o plano de

cuidados.

1.5. REABILITACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS
O conceito de reabilitagdo surge na saude como uma medida terapéutica que

tem como objetivo tratar ou atenuar incapacidades que surjam de doencgas cronicas, de
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sequelas neuroldgicas e de lesbes derivadas do periodo de gestacdo e do parto ou de
acidentes (Servico Nacional de Salde, [s.d.]a). E considerado pelo SNS, um processo
global e dindmico direcionado para a recuperacéo fisica e psicolégica da pessoa com
determinada problematica, tendo em vista a sua reintegracdo social. Pretende-se com
isto, potenciar o bem-estar fisico, psiquico e social de todos os individuos.

No processo de reabilitagcdo devem ser considerados 0s seguintes itens:

. Diagndstico e definicdo de cada patologia;

o Definigdo do prognostico e avaliagdo do potencial de reabilita¢éo;

. Elaboracéo de um plano de tratamento;

. Coadjuvacao e apoio das diferentes ac6es médico-cirurgicas;

. Prevencdo do descondicionamento fisico e psicolégico e das

consequéncias decorrentes dos internamentos;

. Facilitacéo e estimulacdo da recuperacao e regeneracdo natural;
. Estimulagédo, maximizacéo e compensacao das capacidades residuais;
. Promocéao da integracéo socioprofissional.

Tendo em consideracao o Instituto Nacional para a Reabilitagdo, I.P. (INR, I-P.),
0s principios que devem nortear a reabilitacdo sao: aprendizagem — deve ter inicio o
mais cedo possivel, de acordo com a condi¢do de cada pessoa que pode prolongar-se
ao longo da vida, de forma a potenciar a aquisi¢céo e desenvolvimento de competéncias
praticas e sociais que venham permitir a plena participagéo do individuo na sociedade;
desenvolvimento de aptidbes — visa desenvolver conhecimentos e competéncias
aplicados a um contexto especifico de acordo com 0s objetivos previamente definidos;
autonomia — pressupde uma submissdo da vontade da pessoa e ndo apenas a
qualquer autoridade ou lei e, por Ultimo, qualidade de vida — esta definicdo depende de
pessoa para pessoa e incorpora a saude, o estado psicolégico, o nivel de
independéncia, as relacbes sociais, as crencas pessoais e a relacdo com os aspetos
significativos do meio ambiente (Serddio, 2014).

Deste modo, a intervencdo da Medicina Fisica e de Reabilitacdo (MFR), deve
ser implementada na fase evolutiva da doenca o mais precoce quanto possivel para
evitar ou minorar a instalagdo de sequelas e, consequentemente, a incapacidade. Para
que estas premissas sejam atingidas, € necessario que haja um conjunto de
profissionais qualificados como: médicos fisiatras, enfermeiros de reabilitagdo,
psicélogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da fala e assistentes
sociais (Dire¢éo Geral da Saude, [s.d.]).

O conceito de reabilitacdo em cuidados paliativos tem vindo a assumir um papel

com mais destaque a nivel académico e nos servigos de saude ligados aos cuidados
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paliativos. A reabilitacdo em cuidados paliativos tem como objetivo maior a melhoria da
qualidade de vida do doente, de forma a atingir o potencial fisico, psicolégico, social e
cognitivo, permitindo que as pessoas vivam de forma tdo independente e completa
quanto possivel, com a possibilidade de fazer escolhas e mantendo a autonomia
(Minosso, Souza e Oliveira, 2015; Tiberini e Richarson, 2015). Nos cuidados paliativos
a reabilitagdo ndo pretende a erradicacdo dos danos causados pela doenca mas atenuéa-
los (Zepeda, Silva e Soares, 2018). A reabilitacdo neste contexto pretende ser uma
abordagem que permite que as pessoas se adaptem a sua nova condicdo com
dignidade e consigam enfrentar as perdas que poderao surgir com o avancar da doenca.
Pretende-se que as pessoas vivam plenamente até a morte (Tiberini e Richarson, 2015).

As pessoas com necessidades de cuidados paliativos demonstram, na maior
parte dos casos, perda progressiva de funcionalidade, alteracdes fisicas, emocionais e
espirituais. Um dos desejos frequentemente expressos pelos pacientes em cuidados
paliativos é permanecer fisicamente independentes até ao fim da vida. Nesse sentido,
a intervencdo no ambito da reabilitagdo assumem-se como uma estratégia importante,
contribuindo para diminuicdo das dificuldades nas atividades do quotidiano e na
habilidade de suprir as necessidades de saude (Minosso, Souza e Oliveira, 2015).
Jennings citado por Tiberini e Richarson (2015) destaca um termo alternativo a
reabilitacao, “habilitacdo” para dissipar quaisquer expectativas irrealistas que a palavra
reabilitar possa implicar.

Estudos publicados sugerem alguns beneficios da reabilitagdo funcional,
nomeadamente: diminuicdo de dor, dispneia e fadiga, melhoria do estado nutricional,
fortalecimento muscular e diminuicdo do stress, ansiedade e depressao (Zepeda, Silva
e Soares, 2018; Tiberini e Richarson, 2015). E acrescentado por Minosso, Souza e
Oliveira (2015) que os efeitos das intervencgdes de reabilitagdo em cuidados paliativos
podem ser ampliados para além da dimensdao fisica, nomeadamente, ao nivel das
alteracdes benéficas na dinamica familiar, através da reducdo da carga sobre
cuidadores e familiares. Tendo isto em consideragéo, a reabilitagdo contribui para a
melhoria do estado funcional e da qualidade de vida e diminui sintomas (dor,
ansiedade...). Além disto, a reabilitagdo em cuidados paliativos parece unir os doentes
e as suas familias a volta dos objetivos comuns e atuar sobre os efeitos do declinio
funcional, de forma que estes ndo sejam vivenciados na soliddo (Barriguinha, Mourédo e
Martins, 2015). Conhecimentos aprofundados e adequados sobre a reabilitagcdo séo
essenciais para a provisdo de cuidados integrais e abrangentes a pacientes com

doencas incuraveis (Minosso, Souza e Oliveira, 2015).
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A reabilitacdo pode ter um cariz preventivo, reparador, de suporte e paliativo.
Para o doente com necessidade de cuidados paliativos, executar as tarefas de vida
diaria, como € o caso, de manter a mobilidade, s&o areas passiveis de intervencdo, em
que, normalmente, se obtém ganhos significativos na qualidade de vida dessas
pessoas. Apesar das vantagens reconhecidas, o papel da reabilitacdo em cuidados
paliativos ndo tem vindo a ganhar um lugar de relevo neste contexto. Muitos sdo os
fatores apontados, nomeadamente, falta de coordenacédo dos profissionais, a escassez
de programas e servicos de reabilitacdo nas unidades de cuidados paliativos e o nUmero
reduzido de artigos cientificos que fundamentam e demonstram a melhoria do estado
funcional e da qualidade de vida apo0s as intervencdes de reabilitacdo (Barriguinha,
Mourédo e Martins, 2015).

A reabilitacdo ndo deve ser introduzida nos cuidados paliativos de forma isolada
e apenas no final da doencga, por seu turno, deve fazer parte dos cuidados durante toda
a trajetéria da doenca. N&o é correto esperar que a incapacidade funcional esteja
instalada para que se inicie a reabilitagdo, sendo que as intervencdes devem ser
implementadas de forma proativa. Nesta linha de pensamento, os doentes em fim de
vida deveriam beneficiar de servigos de reabilitacdo, com o objetivo de os manter ativos
0 maximo de tempo possivel (Barriguinha, Mouréo e Martins, 2015).

Aos especialistas de reabilitagdo foram propostos varios principios em relagédo
as intervencdes para doentes paliativos. A reabilitacgdo em cuidados paliativos
pressupde uma equipa multidisciplinar, devido a variedade de potenciais problemas a
serem enfrentados pelos doentes, tal como a reabilitagéo tradicional (Jorge, 2014). A
equipa deve ser constituida por médicos de varias especialidades, enfermeiro,
assistente social, psicologo, fisioterapeuta, terapeuta da fala, entre outros (Jorge, 2014;
Minosso, Souza e Oliveira, 2015). A equipa deve estabelecer e desenvolver objetivos
realistas e viaveis, dentro das limitagGes impostas pela doenca, ambiente e apoio social.
Os objetivos sdo dinamicos e reprogramaveis em funcao da evolug¢éo do quadro clinico
do doente. A reabilitacdo é composta por trés elos de igual poder e decisdo: o doente,
a familia/cuidadores e equipa (Jorge, 2014).

O planeamento do programa de reabilitagéo deve ser feito de forma individual e
ser baseado no progndstico geral e no potencial para a recuperacao funcional, bem
como estimular a motivagc&o do paciente para se atingir os objetivos (Minosso, Souza e
Oliveira, 2015). Para que haja um tratamento individualizado € necessario que o nivel
funcional do doente seja estratificado quanto ao progndstico e situagéo clinica. Logo,
para a definicdo de um plano de reabilitacdo, € necessario ter em consideracdo 0s

seguintes aspetos (Jorge, 2014):
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. Nivel de consciéncia;

. Comorbilidades;

. Défices cognitivos, emocionais e visuoespaciais;

. Défices somatossensoriais e da visao;

. Dificuldades na fala e na linguagem;

. Disfagia;

. Dor;

. Ocorréncia de xerostomia, mucosites, lesdes cutaneas;
. Massa 6ssea reduzida e risco para fraturas patoldgicas;
o Amputages, anquiloses e deformidades musculoesqueléticas;
. Descondicionamento cardiopulmonar, dispneia, tosse;
° Desempenho em atividades basicas de vida diaria.

Como se percebe, a reabilitacdo e os cuidados paliativos sdo especialidades
holisticas, multidisciplinares e centradas na pessoa, que colocam o paciente e a sua
familia como foco do cuidar e tém um papel potenciador da qualidade de vida (Tiberini
e Richarson, 2015). Apesar disto, hoje em dia no nosso pais sdo poucos o0s profissionais
de reabilitacdo que desempenham as suas fungfes em servicos especializados em
cuidados paliativos e, muitas vezes quando existem estes profissionais, trabalham como
colaborador ocasional (Barriguinha, Mourdo e Martins, 2015). O facto de ndo se dar
grande énfase a reabilitacdo em cuidados paliativos, € devido a falta de conhecimento,
a barreiras sociais, custos, estigma associado a procura por ajuda multiprofissional e

falhas de comunicacao (Jorge, 2014).

2. A TERAPIA DA FALA EM PORTUGAL

Pode ler-se na Associacdo Portuguesa de Terapeutas da Fala citada por Batista
(2011, p. 10) que:

“a formagao dos primeiros Terapeutas da Fala foi feita com o objetivo de dar
resposta as necessidades de reabilitacdo no campo das perturbagdes da linguagem, na
previsdo da abertura do Centro de Medicina de Reabilitagédo em Alcoitdo, da Santa Casa
da Misericordia de Lisboa (SCML), que viria a ser inaugurado em 1966. Decidiu, entédo,
a SCML enviar portugueses ao estrangeiro para fazerem a sua formag&o. Assim, 0s
primeiros TF que terminaram o curso, regressam a Portugal em 1962, iniciando as suas
funcdes de docéncia.”

Assim, em 1962, a SCML formou os primeiros terapeutas da fala e, mais tarde,
a 4 de Junho de 1966 foi criada a primeira escola de Reabilitaco instituida pela SCML,

atualmente designada por Escola Superior de Saude de Alcoitdo. De resto, e um pouco

antes da iniciacdo da formacao dos terapeutas da fala em 1957, a SCML j& formava
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profissionais de salude no ambito da reabilitacdo, nomeadamente, o0s terapeutas
ocupacionais e os fisioterapeutas (Escola Superior de Saude de Alcoitdo, [s.d.]).

Costa (2007) relata que os primeiros trés alunos formados em terapia da fala
concluiram o curso em 1965, sendo que nos 10 anos seguintes formavam-se por ano,
no maximo, trés terapeutas da fala. S6 a partir de 1975, é que comecaram a ser
constituidas turmas com um numero superior a dez alunos (Batista, 2011).

Com o objetivo de representar os Terapeutas da Fala em Portugal, criou-se uma
entidade de auto regulacdo da profissdo em Portugal. Nasce, entdo, a Associacao
Portuguesa de Terapeutas da Fala (APTF), criada a 11 de Maio de 1978 (Associacao
Portuguesa de Terapeutas da Fala, [s.d.] a). Esta associacdo é membro fundador do
Comité Permanent de Liaison des Orthophonistes-Logopédes (CPLOL) e membro da
International Association of Logopedics and Phoniatrics (IALP). A APTF fomenta o
progresso da Terapia da Fala e tudo aquilo que possa contribuir para o desenvolvimento
técnico e cientifico, assegurando o respeito do direito dos doentes a uma terapia
gualificada (Associagdo Portuguesa de Terapeutas da Fala, [s.d.]a). Os principais

objetivos da APTF séo:

° Incentivar e divulgar a profissao de Terapeuta da Fala

° Fixar normas éticas deontolégicas e velar pelo seu cumprimento;

. Defender os direitos dos seus associados;

. Promover o aperfeicoamento dos seus associados e dar colaboragéo nos

programas de ensino da Terapia da Fala;

. Prestar informacdes e dar parecer sobre assuntos do seu ambito

profissional, a nivel oficial e privado;

o Manter relagdes a nivel nacional e internacional, com organiza¢des de

comprovado interesse.

A partir da iniciagdo do primeiro curso de terapia da fala, outras ofertas foram
surgindo. O ano 1982 marca a criagdo do curso de Terapéutica da Fala na Escola
Técnica dos Servicos de Saude do Porto, atualmente designada por Escola Superior de
Saude do Porto.

Até 1999, os Terapeutas da Fala obtinham o grau académico de bacharel ao
concluir o curso. A partir desse ano passou para Licenciatura bietapica, onde se fazia
trés anos de Bacharelato e mais um de Licenciatura (Castilho, 2015). Nos dias de hoje,
com a implementacdo do processo de Bolonha a licenciatura tem a duracéo de quatro
anos, sendo que o Terapeuta da Fala tem a sua profissdo regulamentada e definida no
Decreto-Lei n® 564/99 de 21 de dezembro.
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Atualmente, no nosso pais, a licenciatura de terapia da fala é lecionada em seis
estabelecimentos de ensino, nomeadamente: Escola Superior Saude de Alcoitdo,
Escola Superior Saude da Universidade Aveiro, Escola Superior Saude da Universidade
Fernando Pessoa, Escola Superior Saude da Universidade do Algarve, Escola Superior
de Saude do Porto e Escola Superior de Saude de Leiria (Associacao Portuguesa de
Terapeutas da Fala, [s.d.]b).

No ano de 2014, foi criada a Sociedade Portuguesa de Terapeutas da Fala
(SPTF), sendo uma iniciativa pioneira na criacdo de uma sociedade cientifica no nosso
pais. A SPTF tem como motiva¢des inovar, empreender e crescer de forma sustentada
e cooperativa. Para tal, tem como missdo (Sociedade Portuguesa de Terapeutas da
Fala, [s.d.]):

° Estimular, promover e desenvolver a investigagao cientifica em Terapia
da Fala;

o Divulgar a atividade cientifica em Terapia da Fala;

° Apoiar a investigacao cientifica em Terapia da Fala;

o Promover ac¢des que confiram sustentabilidade ao crescimento cientifico

em Terapia da Fala.

Em Portugal, até 2017, o terapeuta da fala era um profissional de saude que
estava inserido na categoria de Técnico de Diagndstico e Terapéutica. Em agosto de
2017, com a reestruturacdo da carreira pelo Decreto-Lei n.° 110/2017, os terapeutas da
fala passaram a pertencer a categoria dos Técnicos Superiores de Diagnéstico e
Terapéutica (TSDT). Dentro deste grupo profissional estdo inseridos outros profissionais
de saude que envolvam o exercicio de atividades técnicas de diagnostico e terapéutica,
relacionadas com as ciéncias biomédicas laboratoriais, da imagem médica e da
radioterapia, da fisiologia clinica e dos biossinais, da terapia e reabilitacdo, da viséo, da
audicado, da saude oral, da farmacia, da ortoprotesia e da saude publica (Decreto-Lei n.°
111/2017). Apesar de se encontrarem varias profissdes na mesma carreira, cada uma
delas regem-se por codigos deontolégicos diferentes, de acordo com o exercicio
profissional especifico de cada um (Paix&o, 2012).

Pelo Decreto-Lei n°® 564/9 de 21 de Dezembro, Artigo 5°, regula-se e define-se a
profissdo. Pode ler-se que o Terapeuta da Fala atua no “desenvolvimento de atividades
no ambito da prevencéo, avaliacdo e tratamento das perturbacdes da comunicagéo
humana, englobando ndo so todas as fungfes associadas a compreensao e expressao
da linguagem oral e escrita mas também outras formas de comunicagdo ndo-verbal”.

De acordo com a American Speech-Language-Hearing Association - ASHA
(2016), o terapeuta da fala é o profissional responsavel pela prevencado e estudo das
perturbacfes da comunicacdo humana, incluindo as perturbacdes da linguagem oral e

escrita nas vertentes expressiva e compreensiva e todas as formas de comunicacao
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ndo-verbal. Cabe também a este profissional atuar nas altera¢cdes da mastigacao e
degluticdo (passagem adequada de alimentos e bebidas da cavidade oral para o
estdbmago através da orofaringe de forma a garantir uma nutricdo adequada).
Acrescenta-se que segundo a perspetiva do Comité Permanent de Loaoson des
Orthophonistes-Logopédes - CPLOL (2013), o terapeuta da fala € o profissional que
intervém com individuos que, pelas suas dificuldades, apresentam ou podem apresentar
alteragBes na integracdo e adaptacdo nos seus contextos familiares, profissionais e
sociais. Sao entdo areas de intervencdo: Atraso de Desenvolvimento da Linguagem
(ADL), gaguez, dificuldades de aprendizagem da leitura e escrita (dislexia),
perturbacfes da voz, alteragbes da mastigacdo e degluticdo, alteragbes da linguagem

adquiridas apoés lesdo e/ou doencas degenerativas (ex: afasia).

2.1. AMBITO DA INTERVENCAO DO TERAPEUTA DA FALA

A terapia da fala € uma profissdo que engloba saberes de varias disciplinas ou
areas cientificas, nomeadamente, ciéncias biomédicas e biolégicas, ciéncias do
comportamento, ciéncias da linguagem e comunicacao (linguistica, fonética, fonologia,
tecnologia aplicada a fala, bem como a area especializada da patologia e terapéutica da
fala e linguagem). Para além disto, combina o conhecimento cientifico e as
competéncias clinicas de forma a conduzir a uma interven¢do mais adequada. Nos
ultimos anos, a terapia da fala tem progredido, também a nivel internacional, como uma
disciplina académica independente e consolidada, tendo por base a pesquisa cientifica
segura e consistente (Prates e Silva, 2011).

Como vimos anteriormente, o terapeuta da fala é responsavel pela prevencao,
avaliacdo e intervencdo das perturbacbes da comunicacdo e da degluticdo. Em
Portugal, no ambito da implementacdo do processo de Bolonha na éarea do
conhecimento/tecnologias da salde, foi criado um grupo de trabalho do curso de terapia
da fala (2004). Apoiando-se no documento da ASHA que define o campo de atuacéo do
terapeuta da fala (American Speech-Language-Hearing Association, in Mendes [et al.],
2004), criaram um conjunto de diretrizes que regulam as fun¢des do terapeuta da fala.
Nesse documento, percebe-se que este profissional de salde exerce a sua atividade
junto de individuos, familias, grupos e publico em geral, através de um vasto elenco de
atividades profissionais. A prética do terapeuta da fala implica (Mendes [et al.], 2004):

. Atuar no ambito da prevencdo, rastreio, consultadoria, avaliacdo e

diagnostico, perturbacdes de comunicacéo e degluticao;

. Instituir técnicas e estratégias de comunicacdo aumentativa incluindo a

construcao, selecdo e orientacdo da escolha dos sistemas e materiais a utilizar;
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. Utilizar instrumentos para observar, recolher dados e medir parametros

de comunicacao, degluticdo, entre outros;

. Participar na escolha e adaptacéo de préteses/materiais adaptativos para

a comunicacgédo, para a degluticdo e outras fun¢des relacionadas (ex: préteses

traqueoesofagicas);

o Dar formagdo e aconselhar individuos, familias, colegas e outros

profissionais, relativamente a aceitacdo, a adaptacdo e a tomada de decisédo

sobre guestfes relacionadas com a comunicac¢ao, com a degluticdo ou outras
funcdes;

. Defender os direitos dos individuos pela consciencializacdo da

comunidade, pela formacéo e por programas de treino que promovam e facilitem

0 acesso a participagdo plena dos individuos na comunicacdo, incluindo a

eliminacdo das barreiras sociais;

. Colaborar com profissionais de saude, de educagdo ou outros, indo ao

encontro das necessidades do doente;

o Saber lidar com comportamentos e com contextos que afetam a

comunicacao, a degluticdo ou outras fun¢des relacionadas;

. Prestar servigos para alterar ou melhorar a performance comunicativa,;

o Reconhecer a necessidade de fornecer e adequar 0s servigcos de

diagnéstico e de tratamento a pessoas de culturas diferentes e de ajustar todos

0s servigos prestados de forma apropriada.

Os terapeutas da fala s&o profissionais que exercem fun¢des numa grande
variedade de contextos, nomeadamente: creches e jardins-de-infancia; escolas publicas
e privadas de ensino obrigatério; instituicdes particulares de solidariedade social;
Instituicbes de prestacao de cuidados de saude primarios, diferenciados e continuados
(centros de saude, hospitais, centros de MFR); instituicdes de reinsergéo social; centros
de dia e lares de idosos; unidades de investiga¢ao; consultérios privados e domicilio do

utente (Mendes [et al.], 2004; Associacdo Portuguesa de Terapeutas da Fala, [s.d.]b).

2.2. O TERAPEUTA DA FALA NA EQUIPA DE CUIDADOS
PALIATIVOS

Pensando na definicdo do Terapeuta da Fala instituida em Portugal e as varias
definicdes apresentadas anteriormente é possivel encontrar inUmeras areas de atuacao
clinica deste profissional que se enquadrem e contribuem para assegurar 0s principios

dos cuidados paliativos. A inclusédo do terapeuta da fala surge nas recomendacdes da
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OMS para os cuidados paliativos, uma vez que o seu papel pode contribuir de forma
efetiva para colocar em prética os objetivos de uma equipa humanizada (Rodrigues,
2014).

Em Portugal, a integracéo desta categoria profissional nas equipas de cuidados
paliativos é ainda muito diminuta, no entanto, a sua intervencdo assume um papel
importante, visto que os cuidados paliativos promovem a existéncia de uma equipa
humanizada que possibilita 0 bem-estar fisico, mental e social do doente em fim de vida.
Existe uma pequena percentagem de equipas de cuidados paliativos que integram o
terapeuta da fala (Calheiros e Albuquerque, 2012). Esta pequena percentagem de
terapeutas da fala inseridos em equipas de cuidados paliativos pode estar associada a
reduzida formacdo destes profissionais, a falta de investimento em investigacdes e
publicagbes sobre a sua atuagao neste tipo de cuidados e a falta de informagé&o que os
outros profissionais de saude tém acerca do seu ambito de intervengc&o nos cuidados
paliativos (Eckman e Roe, 2005). Simultaneamente, existe pouca formag&o preé-
profissional para os terapeutas da fala sobre o tipo de intervengdo em doentes com
necessidades de cuidados paliativos.

Mudar a forma como o terapeuta da fala perceciona a sua profissédo dentro dos
cuidados paliativos permite uma mudanca de mentalidade da populacdo acerca desta
tematica. E fundamental perceber que é possivel fazer algo por doentes com doencgas
ameacadoras de vida, independentemente do estagio da doenca. A formacao especifica
em cuidados paliativos permitira aos terapeutas da fala perceberem as questdes que
envolvem estes doentes, atendendo ao processo de morte e, desta forma, oferecer
cuidados especificos de qualidade (Roe e Leslie, 2010). Por sua vez, a inclusdo dos
cuidados paliativos nas Unidades de Cuidados Continuados Integrados (UCCI)
contribuiu para facilitar o acesso a membros da equipa alargada que ja estavam
integrados noutras tipologias (como é o exemplo dos terapeutas da fala) e a técnicas e
conhecimentos especializados que enriguecem os cuidados prestados (Rodrigues,
2014).

O terapeuta da fala € o profissional especializado nas perturbagbes da
comunicagdo e da degluticdo, trabalhando junto do doente, da familia e de outros
profissionais de saude. O objetivo de intervencdo deste profissional de saldde é a
reabilitacdo, sempre que possivel, reduzindo o impacto das perturbacdes de
comunicacéo e de degluticdo promovendo uma melhoria no conforto e qualidade de vida
do doente e da sua familia (Royal College of Speech and Language Therapists, in
Prazeres, 2013).
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Nos cuidados paliativos o terapeuta da fala €, em muitos momentos, confrontado
com doentes em fim de vida e, por isso, surgem questdes clinicas e éticas a volta da
alimentacdo e da comunicacdo que influenciam a sua conduta (American Speech-
Language-Hearing Association, [s.d.]a; Rodrigues, 2014). Este grupo profissional
intervém em cuidados paliativos tipicamente nas questdes da degluticdo e da
comunicagdo. Tal como em outros ambitos, também nos cuidados paliativos, pretende
contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos doentes através da manutencao e
facilitagdo das funcbes (American Speech-Language-Hearing Association, [s.d.]a).

Opinido semelhante é apresentada por Rodrigues (2014), que acredita que, pela
especificidade dos pressupostos em cuidados paliativos os objetivos da intervengéao ndo
podem ser perspetivados da forma classica reabilitativa, mas sim na 6tica da facilitacao,
compensacdo e do conforto em fim de vida. E de extrema importancia respeitar os
desejos de cada doente e de cada familia, tendo em conta 0s seus contextos social e
cultural. O profissional de terapia da fala deve direcionar a sua intervencao apenas para
os desejos do doente e da familia, mesmo que n&o va ao encontro do que este considera
melhor para a qualidade de vida da pessoa (American Speech-Language-Hearing
Association, [s.d.]a).

Devido a fragilidade dos doentes internados em cuidados paliativos, deve ser
priorizada a avaliacdo destas pessoas e privilegiar a articulacdo constante com a familia
e o resto dos profissionais da equipa. Toda a complexidade e volubilidade dos sintomas
e intercorréncias clinicas exigem uma abordagem da valéncia de terapia da fala mais
holistica e transdisciplinar que potenciem a humanizacao dos cuidados em fim de vida.
Assim, os objetivos da intervencéo do terapeuta da fala numa UCP devem respeitar,
essencialmente, os seguintes tdpicos (Rodrigues, 2014);

. Avaliar as dificuldades de degluticdo e/ou comunicac¢éo;

o Elaborar programas de intervencéo flexiveis e adaptados as alteraces

da degluticdo e comunicagao;

° Proporcionar (in)formacdo a equipa de forma a otimizar as funcgbes

comunicativas e/ou da degluti¢ao;

° Aconselhar e esclarecer os cuidadores sobre os aspetos facilitadores da

comunicacao e/ou disfagia.

Neste contexto, deve ser maximizada a funcdo da degluticdo, fazendo a sua
adaptacdo e/ou a sua preservacdo com seguranca e com o prazer da alimentacdo por
via oral. Outro aspeto importante € restabelecer e, se necessario, adaptar a
comunicacdo do doente, com o objetivo de favorecer uma maior interacdo social e

familiar (Calheiros e Albuquerque, 2012).
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2.2.1. ATUACAO PALIATIVA DOS TERAPEUTAS DA FALA EM CASOS
DE DISFAGIA

A degluticdo é uma acao motora complexa onde esta presente uma interagéo de
mais de trinta musculos da cavidade oral, faringe e laringe, de varios pares cranianos,
nomeadamente, trigémeo (V), facial (VII), glossofaringeo (IX), acessério (XI) e
hipoglosso (XIl), nervos periféricos C1-C3 e de estruturas como o bolbo raquidiano,
corpo coloso, ganglios basais e tdlamo, cortex cerebral e cerebelo (Shaw e Matino,
2013; Mistry e Hamdy, in Feio, 2016; Marchesan, 2016).

Para Marchesan citada por Branco e Portinha (2017, p. 19)

“A degluticao é um processo reflexo, fundamental para a manutencao da vida,
uma vez que garante o transporte seguro dos alimentos (evitando a passagem para as
vias respiratérias) desde a sua ingestdo até ao eso6fago, iniciando o processo de
digestao e a eliminagao de saliva na cavidade oral”.

A funcdo da degluticdo estd compreendida em duas fases, concretamente na
voluntaria e na involuntaria. A fase voluntaria inicia-se quando ha vontade de
alimentacéo e introdug&o do alimento na cavidade oral e termina quando h& a propulsdo
da lingua, empurrando o bolo alimentar contra o palato. Por sua vez, a fase involuntaria
€ a passagem do bolo pela faringe e esoéfago, tendo inicio quando o bolo é impelido
contra o palato para entrar na faringe, por via das proje¢fes sensoriais do palato mole
para o centro da degluticdo reticular (Bhatnagar, in Branco e Portinha, 2017).

Analisando a degluticdo pelas carateristicas anatomofisiolégicas, esta pode ser
descrita em cinco fases. A Fase Antecipatéria (FA), a Fase Preparatoria (FP), a Fase
Oral (FO), a Fase Faringea (FF) e a Fase Esofagica (FE). A FA é uma fase voluntaria,
iniciando-se com a escolha dos alimentos e com o prazer alimentar, isto €, com uma
resposta neurossensorial que prepara as estruturas orais para receber o alimento e
promove a sensacao de gosto e motivacao para a alimentacao preparando, deste modo,
0 processo de degluticdo (Furkim, in Branco e Portinha, 2017). A FP consiste no
processo de transformagéo do alimento em bolo alimentar. A FO comeg¢a quando o bolo
alimentar se encontra posicionado entre a lingua e o palato duro, onde o musculo inicia
movimentos ondulatérios antero-posteriores de modo a transportar o bolo alimentar até
a parte posterior da cavidade oral. A FF ocorre quando o bolo é propulsionado para a
faringe com o objetivo de chegar ao eséfago através da contracdo peristéltica
descendente dos musculos constritores faringeos. A FE tem inicio com a passagem do
bolo alimentar da faringe para o es6fago, através da abertura do muasculo cricofaringeo
e elevacao da laringe (Marchesan, 2005). Para além de todas as adaptacdes estruturais

qgue ocorrem durante a degluticdo para protecao das vias aéreas, a fase faringea ocorre
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durante a expiracdo, observando-se também um pequeno periodo de apneia (Shaw e
Martino, in Feio, 2016).

Qualquer alteracdo numa destas fases pode comprometer a eficicia e
seguranca da degluticdo, levando a disfagia. O termo disfagia apresenta varias
definicdes, sendo alvo de algumas controvérsias. Segundo a origem grega, a palavra
«dys» significa dificuldade e «fagia» significa comer pelo que se pode entender como
dificuldade em comer (Carvalheira, in Branco e Portinha, 2017). Para a fonoaudiéloga?
Irene Marchesan e para a American Speech-Language-Hearing Association, a disfagia
€ considerada um sintoma que resulta de uma doenca ou varias condic¢des clinicas. A
disfagia pode surgir por problemas ao nivel da cavidade oral, faringe, es6fago ou da
ligacdo gastroesofagica (American Speech-Language-Hearing Association, [s.d.]b).
Tendo em consideracgdo a opinido de Regnard e Graneel [et al.] citados por Feio (2016),
a disfagia define-se como uma degluti¢cao dificil ou impedimento em transferir o alimento
ou secrecdes enddgenas para o estbmago.

Na perspetiva da World Gastroenterology Organisation Practice Guidelines
(WGOPG), a disfagia € uma dificuldade em iniciar a degluti¢céo (disfagia orofaringea) ou
a sensacao de que alimentos sélidos e/ou liquidos estao “presos” na transicdo da boca
para o estdbmago (disfagia esofagica). A Disfagia é perspetivada como a impossibilidade
da passagem normal do alimento entre a cavidade oral e 0 estbmago. No processo de
avaliacdo é de extrema importancia perceber se estamos perante uma disfagia
orofaringe ou uma disfagia esofagica (World Gastroenterology Organisation Practice
Guidelines, 2014).

A disfagia pode ocorrer por diversas razées, podendo ser congénita ou surgir por
alteracdes crénicas ou progressivas. Podemos, entéo dividir a origem das disfagias em:
desordens neurologicas (que afetam o Sistema Nervoso Central-SNC ou Sistema
Nervoso Periférico- SNP) compreendendo a coordenacgéo neuronal da degluticdo como
nos casos de sequelas de Acidentes Vasculares Cerebrais (AVC), Traumatismo Créanio
Encefalico (TCE), paralisia cerebral, doenca de Parkinson, doenca de Alzheimer, entre
outras; desordens mecanicas, ou seja, qualquer alteragdo das estruturas envolvidas
durante a degluticdo, como nos casos de tumores de cabeca e pescoco, malformacdes
congénitas ou traumatismos; desordens de origem psicogénica, por alteracdes
emocionais que prejudicam o normal funcionamento da degluticdo; alteracdes

provenientes do envelhecimento, devido a mudancas fisiolégicas que interferem na

2 Fonoaudidlogo é a nomenclatura Brasileira para definir terapeuta da fala. No Brasil, os
fonoaudiologos séo profissionais responsaveis pela realizacdo de exames audiologicos e por intervir nas
areas da comunicacdo, linguagem e degluticéo (Prates e Silva, 2010).
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degluticdo, nomeadamente, flacidez muscular, xerostomia e efeitos colaterais do efeito

da medicacéo (Logemann, in Branco e Portinha, 2017).

Os sinais que podem ser esperados numa pessoa com disfagia séo (Fraga [et

al], [s.d.]):

Tosse ou engasgo com alimento ou saliva;
Pneumonias de repeticao;

Refluxo gastroesofagico;

Febre sem causa aparente;

Sensacao de bolo na garganta,

Recusa alimentar;

Sonoléncia durante as refeigcoes;

Sinais clinicos sugestivos de aspiracdes (presenca de tosse, voz com

qualidade vocal «<molhada», dispneia ou aumento das secre¢des nas vias aéreas

superiores);

Dificuldade em realizar a preenséo do alimento;
Dificuldade durante a mastigacao;

Reducéo do controlo do oral do alimento na cavidade oral;
Escape do alimento para a faringe;

Regurgitacdo nasal ou oral;

Tempo de transito oral aumentado na preparacédo do alimento para a

degluticéo;

Episddios de engasgamento frequentes para todas as consisténcias

alimentares;

Inseguranca e ansiedade no momento da refeigéo.

A disfagia pode ter como consequéncias a desnutricdo, a desidratagéo,

pneumonia por aspiracdo, estado de saude geral comprometido, doenga pulmonar

cronica, asfixia, podendo levar mesmo até a morte (American Speech-Language-

Hearing Association, [s.d.]b).

Devemos ter em consideracdo que a alimentagdo, para além de ser uma

necessidade basica da vida, é também uma atividade prazerosa, constituindo as

refeicbes momentos de encontro, partilha e troca de afetos (Feio, 2016). Quando ha

uma alteracdo na degluticdo, estes momentos sdo inevitavelmente condicionados,

podendo levar a que as pessoas com disfagia ndo sintam prazer na hora da

alimentacdo, provocando constrangimentos ou isolamento em situacdes sociais que

envolva comer ou beber. Assim, a disfagia pode aumentar a sobrecarga dos cuidados
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e levar a alteracBes significativas no estilo de vida do paciente e da sua familia
(American Speech-Language-Hearing Association, [s.d.]b)

O tratamento da disfagia devera ser feito através de uma equipa multidisciplinar,
envolvendo os terapeutas da fala, os dietistas, gastroenterologistas, neurologistas entre
outros (Feio, 2016). Contudo, os terapeutas da fala sdo os profissionais que tém
conhecimentos e competéncias para realizar o diagnéstico e intervir em pessoas com
disfagia (American Speech-Language-Hearing Association, [s.d.]b). S80 os terapeutas
da fala que devem realizar a avaliag&o clinica mais pormenorizada da degluticao através
da aplicacdo de teste especificos e, se necessério, encaminhar para a realizacao de
exames instrumentais. Estes podem ser a videofluroscopia da degluticdo ou do estudo
fibroendoscépico da degluticdo que permitem esclarecer dividas sobre a eficacia e
seguranca da degluticdo, uma vez que grande percentagem das aspiracdes® ocorrem
sem darem sinais clinicos (Regnard, in Feio, 2016).

A avaliacdo clinica da degluticdo tem como objetivos determinar a causa da
disfagia, a capacidade de protegéo das vias, o estado cognitivo e o0 estado clinico geral
do doente, bem como as condi¢des de alimentag&o por via oral ou por vias alternativas,
a relagdo entre o doente e a familia e as expectativas dos mesmos em relagdo ao
progndstico do tratamento. E importante a realizacdo da anamnese, ou seja, analisar o
historial do paciente, bem como caraterizar o comprometimento neurolégico, a
alimentacdo desde o comprometimento, as fun¢des sensoriais e motoras envolvidas na
degluticdo e uma breve avaliacdo vocal. Para finalizar a avaliacdo clinica, apés a
anamnese, deve ser realizado uma avaliacdo funcional da alimentacdo (deve
contemplar a ingestdo de alimentos sélidos e/ou liquidos) (Furkim, in Santos, 2015).

Em terapia da fala, o principal objetivo na intervenc@o em disfagia € estabelecer
uma relacdo entre a degluticho segura e adequada ao individuo, assim como
proporcionar prazer na alimentacao (Logemann, in Branco e Portinha, 2017). Para além
disto, o terapeuta da fala deve dar atengcédo a tratamentos concomitantes de outros
técnicos especializados para que possam intervir tendo em conta os mesmos objetivos.

A reabilitacdo na disfagia pretende maximizar o potencial funcional ou
compensatorio dentro das limitacdes da doenca ou incapacidades causadas por ela,
abordando questdes fisicas e emocionais para promover a qualidade de vida. Apés a
avaliacdo, o terapeuta da fala deve implementar e promover estratégias para que seja
possivel uma adequada nutricdo e hidratacdo, sempre que possivel a via oral,

extinguindo o risco de aspiracdo e complicagbes associadas. A intervengédo contempla

3 Termo que indica que o individuo aspira material orofaringeo (e.x. alimentos, secregdes, etc...)
pela laringe, atingindo os pulmdes (Oliveira [et al.], in Branco e Portinha, 2017).
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0 uso de estratégias compensatoérias, como por exemplo, manipulacdo de consisténcias
e volumes de alimentos, manobras de degluticdo, mudancas posturais, entre outras;
estimulacéo sensorial e motora oral; e exercicios de forca e mobilidade das estruturas
orofaciais que atuam na degluticdo. Quando a pessoa com disfagia ndo consegue por
em pratica as estratégias propostas e precisa de ajuda da familia e/ou cuidadores, o
terapeuta da fala deve, igualmente, inclui-los no processo de reabilitagdo, dando
orientacdes e apoio para que haja sucesso na intervencéo (Silva, in Jorge, 2011).

Quando ndo é possivel atingir as necessidades nutricionais, por vezes, é
imperativo a proceder ao aporte energético e protéico por Vias Alternativas a
Alimentacao (VAA), elas séo a via enteral (Sonda Nasogéstrica — SNG; Nasoentérica -
SNE ou gastrotomia endoscépica percutanea — PEG), a via parental e a via mista (oral
juntamente com a enteral ou parenteral) (Silva, in Branco e Portinha, 2017).

Ainda ndo existe grande consenso sobre a utilizacdo de vias alternativas a
alimentacdo e hidratacdo, contudo, diversos estudos demonstram que a utilizagédo de
suporte nutricional intensivo (alimentagdo parentérica ou entérica), em pessoas com
doencas terminais, ndo apresentam melhorias significativas da sobrevivéncia, da dor ou
da reducg&o da morbilidade (Finucane, Christmas e Travis, 1999; Meier [et al.], 2011). A
alimentacdo e hidratacdo artificiais constituem um tratamento médico, ou seja, sdo
métodos artificiais que requerem técnicas de profissionais de salude, como por exemplo,
a introducdo de uma SNG e, portanto, suscetiveis de rejeicao por parte do doente. Em
doentes terminais, o que poderd indicar o uso de alimentacdo e hidratacdo artificiais é
o facto destes sentirem desconforto com a fome, o que n&o se verifica na maior parte
dos doentes agonicos (Stoffell, 1995). Refletindo sobre os principios dos cuidados
paliativos, o facto de suspender um tratamento, com critérios especificos e com o intuito
de prolongar a vida mas que ja ndo oferece beneficios ao doente, ndo significa
abandonar o doente. Quer isto dizer que a hidratacdo e alimentacdo artificial séo
consideradas um tratamento e, por isso, a abstencdo ou suspensdo do mesmo nao
significa matar a pessoa.

De acordo com uma revisdo sistematica sobre a nutricdo artificial em doentes
com necessidade de cuidados paliativos, concluiu-se que ndo existiam provas
suficientes para recomendar nutricdo artificial em fim de vida (Good [et al.], in Hui [et
al.], 2015). Outro estudo também destacou a escassez de evidéncia cientificas da
utilizacéo de nutricdo artificial para melhorar a qualidade de vida e a sobrevida (Del Rio
in Hui [et al.], 2015).

No que respeita a hidratacao, esta pode ser realizada por via enteral subcutanea,

intravenosa ou retal. Ao contrario da nutricdo artificial, que geralmente ndo é
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recomendada, a hidratacdo tem sido tema de grande debate. Aqueles que defendem a
hidratacdo artificial afrmam que pode aliviar a sede e outros sintomas e reduzir
complica¢des sem prolongar significativamente a morte. Por seu turno, aqueles que se
opdem a hidratacao artificial acreditam que esta pode aumentar o risco de complicacdes
(por exemplo, edema...), podem ter mais necessidade de urinar, ndo melhora a
qualidade de vida e pode interferir no processo natural da morte Hui [et al.], 2015).

Quando a pessoa perde a capacidade de se alimentar pela via oral € necessario
outro tipo de tratamento com o intuito de diminuir o sofrimento e melhorar a qualidade
de vida. Nesse sentido, o trabalho em equipa torna-se fundamental para que se possam
fazer as opgbes mais acertadas (Goncgalves, 2006).

E crucial que o individuo tenha conhecimento do seu estado clinico e tenha um
papel ativo na intervengdo, cooperando com o0s objetivos definidos, assim como o
envolvimento dos familiares e/ou cuidadores nas técnicas e estratégias fornecidas pelo
terapeuta da fala (Netto, Angelis e Barros, in Branco e Portinha, 2017).

Escassos sdo os estudos que apuram a prevaléncia da disfagia em cuidados
paliativos, no entanto, sabe-se que a prevaléncia da disfagia depende do tipo de
patologia, da progresséo da doenca e do método utilizado na identificacdo do problema.
De acordo com Feio (2016), a disfagia ocorre com frequéncia nos cuidados paliativos e
ndo apenas em doentes oncoldgicos. E possivel verificar que nos doentes com
neoplasia de cabeca e pescoco, a disfagia é bastante frequente, podendo representar
um dos sintomas iniciais, ou uma das sequelas do tratamento ou do avangar da doenga.
Também nas doencas neurolédgicas, a disfagia € um sintoma frequente, como a
Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), doenca de Parkinson e nas deméncias (Feio,
2016).

Estudos indicam que as perturbacGes da degluticdo ocorrem com bastante
frequéncia no final da vida, independentemente da sua etiologia. A disfagia nos idosos
€ estimada em 10-15% e em pacientes com deméncia pode chegar aos 93%. Existem
outros grupos de risco como pessoas que sofreram um AVC com uma prevaléncia de
25-40%, doenca de Parkinson entre 50-80%, Esclerose Multipla avancada 34%, e 70%
nos doentes com cancro do eséfago (BC Centre for Palliative Care, 2017).

Noutro estudo foi apurado que nos doentes com neoplasias da cabecga e pescogo
€ muito frequente a disfagia, podendo ser um dos sintomas iniciais, complicagdo ou
sequela do tratamento ou surgindo em contexto de doenga avancada. A localizacéo do
tumor tem influéncia, sendo de 4% nas lesdes anteriores a boca e de 100% nas regides
pés-cricoide (Regnard, 2010; Murphy [et al.], in Feio, 2016).
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Nas doencas neurolégicas degenerativas, a disfagia constitui-se com um dos
sintomas frequentes, por exemplo, na ELA é apontada uma prevaléncia de 48 a 100%
(Wagner-Sonntag e Prosiegel, in Feio, 2016). Num estudo realizado por Roe, Leslie e
Drinnan (2007) a doentes com necessidades de cuidados paliativos, com o objetivo de
descrever as alteracbes na degluticio em doentes em cuidados paliativos, sete dos
onze participantes apresentaram sinais de disfagia e mais dois relataram sintomas
disfagicos transitorios desde o inicio da doenca.

S&o raros os profissional de terapia da fala que atuam em unidades de cuidados
paliativos e, consequentemente, os doentes e familias séo privados dessa intervencao
especializada para otimizar a comunicacéo e a funcéo da degluticdo essenciais para a
qualidade de vida (Tiberini e Richarson, 2015; Eckman e Roe, 2005). Apesar disto, o
papel do terapeuta da fala na equipa de cuidados paliativos esta em ascensdo. Cada
vez mais se tem percebido que, para que haja humanizacdo do trabalho realizado, é
necessario estimular o paciente a comunicar, sentir-se seguro e aumentar o conforto
através do alivio de sintomas fisicos e psicolégicos (Calheiros e Albuquerque, 2012).

Em diversas instituicdes que prestam cuidados paliativos, a referenciacéo para
a valéncia de terapia da fala é feita, inicialmente, para a avaliagdo da degluticdo. Esta
avaliacdo ocorre, na maioria dos casos, no leito ou no local mencionado como sendo o
mais confortavel para o doente. A avaliagéo realizada pelo terapeuta da fala deve ter
em atencao os aspetos funcionais, clinicos, nutricionais e as preferéncias do doente e
da familia. E fundamental considerar a gravidade do quadro de disfagia, o tipo de
alimentos que a pessoa consegue ingerir, a quantidade ingerida, o estado de alerta e a
capacidade de comunicacgéo (Rodrigues, 2014).

O plano de intervencao deve contemplar as mudancas clinicas que poderao
surgir e a tolerdncia ao alimento. Contrariamente aquilo que é preconizado pelos
tradicionais objetivos de intervencdo em casos de disfagia, que presam a seguranca da
alimentacédo acima da satisfacdo do doente, a intervencédo em cuidados paliativos deve
priorizar a promoc¢éo do conforto, o prazer na alimentacéo e o suporte aos desejos do
doente e dos seus familiares. A passagem de estratégias e/ou recomendacdes
propostas a familia e/ou cuidadores deve ser parte integrante do plano estabelecido
(Rodrigues, 2014).

Outros autores defendem este tipo de intervencédo, onde consideram que o foco
do terapeuta da fala em cuidados paliativos perante um doente com disfagia, é
proporcionar satisfacdo durante a alimentagdo, com o minimo risco possivel e maior
conforto (Barriguinha, Mourdo e Martins, 2015). A mesma opinido tém Carro, Moreti e

Pereira (2017) que acreditam que o terapeuta da fala, como membro participativo na
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equipa multidisciplinar de cuidados paliativos, deve facultar competéncias ao doente
para manter o convivio social por meio da manuten¢do da melhor forma possivel e
segura de se alimentar e do prazer da alimentacao por via oral, recorrendo a estratégias
de reabilitagdo ou monitorizagao de fungcdes como a deglutigéo, respiracéo, fala, entre
outras. Levy [et al.] in Jorge (2011) acrescenta que a intervengao do terapeuta da fala
em cuidados paliativos, geralmente € de curto prazo e pretende minimizar 0s riscos
durante a alimentagdo por meio do ensino ao doente e a familia de estratégias
compensatdrias durante o processo de degluticdo e monitorar os sintomas de aspiracao.

A alimentacao realizada por via oral € a op¢do mais comum pelas pessoas com
necessidades de cuidados paliativos. Deste modo, tendo em consideracédo o desejo de
cada doente, o terapeuta da fala deve iniciar a sua intervencdo o mais cedo possivel
para que a via oral possa ser preservada (Barriguinha, Mourdo e Martins, 2015). Caso
o doente tenha dificuldades em engolir, 0 terapeuta da fala devera implementar e
desenvolver estratégias compensatérias que permitam a alimentacdo por via oral com
gualidade e seguranca (American Speech-Language-Hearing Association, [s.d.]b).
Neste sentido deve sugerir manobras de cabecga e postura durante a alimentagéo,
adequar o volume e as consisténcias dos alimentos* e liquidos e indicar os melhores
utensilios como colheres e copos adaptados para uma alimentagdo mais confortavel
(Cheville, e Taquemori, in Jorge, 2011; Eckman e Roe, 2005). Nesta fase de adaptagéo
da alimentacdo, é crucial considerar os desejos dos doentes e da familia respeitando as
suas questdes sociais e culturais (Jorge, 2011).

Quando se torna insegura a alimentacdo por via oral, devem ser priorizadas a
alimentacdo e hidratacdo artificiais que sdo consideradas tratamentos e requerem
intervenc@o de outros profissionais de saude. Como vimos no subcapitulo anterior,
embora ndo haja um grande consenso sobre a alimentacao e hidratacao artificiais, ha
estudos que indicam que ambas podem ser incoerentes no final de vida e podem
proporcionar um diminuto ou nenhum contributo para a qualidade de vida dos doentes.

Nestas situacfes onde surgem dilemas entre a manutencdo da via oral e a
utilizacdo de VAA, os terapeutas da fala devem expor as suas recomendacdes para as
VAA e solicitar a participacdo na tomada de decisdo da equipa em relacdo ao uso de
uma nutricdo por via alternativa. Posteriormente, a equipa deve fornecer as explicagbes
necessarias aos doentes e aos seus familiares e/ou cuidadores para que consigam

identificar os potenciais beneficios ou ndo da alimentacao artificial (American Speech-

4 Consisténcia tipo néctar: Liquido espessado, os alimentos devem ser naturalmente macios ou
devem ser cozidos ou cortados para alterar a textura; consisténcia tipo mel: pastoso fino, o alimento é
macio e humido, facilmente amassado com o garfo; consisténcia tipo pudim: pastoso grosso, homogéneo
e liso (National Dysphagia Diet, in Branco e Portinha, 2017).
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Language-Hearing Association, [s.d.]b; Barriguinha, Mouréo e Martins, 2015; Tiberini e
Richardson, 2015). O papel do terapeuta da fala sera orientar e apoiar o doente, familia
e equipa na tomada de decisdo. Algumas das opc¢des podem ser a alimentacdo por
sonda ou até mesmo retirar a hidratagédo e nutricdo. Tal como em todas as decisfes em
cuidados paliativos, a vontade do doente deve ser seriamente respeitada, até em
situagBes em que o doente ndo respeite a indicacdo de ndo comer por via oral, mesmo
que haja risco de aspiragdo ou quando é necessario optar por tipos de alimentos com
base nos fatores sociais, importancia cultural, familiar ou religiosa (Levy [et al.], in Jorge,
2011). A discusséo e exposicdo de alternativas razoaveis a alimentacdo via oral
pretende minimizar a angustia e o sofrimento do doente e da sua familia (Rodrigues,
2014).

Os terapeutas da fala devem também capacitar os outros profissionais que
integram a equipa de cuidados paliativos dando-lhes orientagbes e partilhando
conhecimentos sobre questBes relacionada com a disfagia (Tiberini e Richardson,
2015).

2.2.2. ATUACAO PALIATIVA DOS TERAPEUTAS DA FALA AO NIVEL
DAS ALTERACOES DA COMUNICACAO

A comunicacdo é um processo que permite as pessoas partilhar informacéo
sobre si mesmas e sobre 0 mundo que as rodeia. Esta troca de informagdes € dinamica
e multidirecional e pode ocorrer de diferentes formas, através de canais sensorio-
percetuais, como a audi¢do, visdo, olfato, entre outros que permitem interpretar os
factos transmitidos pela palavra (Querido, Salazar e Neto, 2016). A comunicagéo é um
elemento fundamental na relacdo humana e um componente essencial do cuidado. As
habilidades comunicativas podem ser verbais e ndo-verbais e permitem emitir e receber
mensagens (Silva e Aradjo, 2012).

Quando se estabelece um processo comunicativo, a mensagem que é
transmitida néo se refere apenas a informacao verbal mas a toda a informagé&o da qual
cada pessoa é transmissora. Quer isto dizer que a comunicagcdo humana € constituida
pela interacdo entre a fala e outras formas comunicativas. A comunicacdo néo-verbal
ocorre através de gestos, postura, expressoes faciais, tom de voz, siléncio, entre outros.
Estes coédigos, para além de acompanharem a linguagem verbal, permitem ao
interlocutor descodificar a mensagem que lhe é transmitida de forma mais profunda e
com maior rigor (Mesquita, 1997; Andrade, Costa e Lopes, 2013).

Na é&rea dos cuidados paliativos ha que ter uma grande preocupag¢do com a

comunicagdo, visto que cada doente é Unico e particular e que a situagdo em que se
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encontra € também Unica e particular, em todas as fases a vivenciar. Comunicar em fim
de vida tem especificidades pelo facto da necessidade de tomar constantemente
decisBes extremamente importantes relativas a saude, bem-estar e ao maior conforto
do doente e da sua familia/cuidadores. O facto de todos os intervenientes (doentes,
familiares/cuidadores, profissionais de saude) estarem inseridos num contexto
emocional potencialmente adverso e intenso, assim como tantas outras condi¢gdes e
particularidades do fim de vida, tem grande influéncia no processo de comunicagéo
(Almeida, 2008).

A comunicacéo implica a adaptacdo de uma realidade em constante mudanca
com avancos, retrocessos e significados, envolvendo o doente, a familia e a equipa de
cuidados paliativos. A comunicacao permite desenvolver relagdes interpessoais que sao
pontos-chave para atender, com qualidade, a todas as dimensdes da pessoa que esta
doente e em sofrimento. Deste modo, comunicar eficazmente constitui uma
necessidade basica na atencdo ao doente e familia em cuidados paliativos (Querido,
Salazar e Neto, 2016; Silva e Araujo, 2012).

Comunicar eficazmente é simultaneamente importante e dificil e constitui um
desafio para os profissionais, visto que implica a utilizacdo e desenvolvimento de
pericias basicas essenciais a comunicagdo entre profissionais, doente e familia (Gask,
in Querido, Salazar e Neto, 2016). Essas pericias pressupde ouvir, observar e tomar
consciéncia dos nossos proprios sentimentos (Querido, Salazar e Neto, 2016).

Existe uma consciéncia crescente da necessidade de comunicacdo em saude,
particularmente, com pessoas que se deparam com um futuro incerto ou para quem esta
proximo delas. Pesquisas realizadas sugerem que a maioria dos pacientes deseja saber
0 seu diagnostico e a evolugéo do tratamento e da doenca (Faulkner, 1998). Emerge
assim, a questdo da comunicacdo das mas noticias que sdo entendidas como a
comunicacao do “diagndstico de uma doenga sem cura, incapacitante, degenerativa, a
morte de um familiar ou de uma pessoa significativa”. Esta tematica tem sido cada vez
mais debatida no &mbito da salde, uma vez que o paradigma da relacdo profissional e
doente tem vindo a evoluir e é reconhecido que é preciso desenvolver competéncias na
relacd@o e na informagédo. Cabe ressaltar que, a informagéo dada a pessoa doente deve
ser disponibilizada de acordo com a sua capacidade de compreenséo e de apropriagdo
(Nunes, 2016). Para além disto, quando os profissionais de saiude comunicam com
doentes em fim de vida ou com os seus familiares/cuidadores devem ter em
consideracdo o meio ambiente e o conforto dos envolvidos (Faulkner, 1998).

O treino destas competéncias é deveras importante para que a comunicagao da

mé noticia seja dada com sinceridade, prudéncia e de forma progressiva, gradual e
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suportavel, tendo sempre em conta as condices emocionais em que se encontra o
paciente. E essencial que os profissionais de salide percebam que os sinais ndo-verbais
transmitidos pelo paciente permitem a identificagc&o e interpretagéo do estado emocional
em que se encontra o doente e indicam até onde se pode ir naquele momento (Araujo
e Silva, 2006).

Uma ferramenta utilizada nos cuidados paliativos é a realiza¢do de conferéncias
familiares, pois demonstra-se como uma mais-valia na resolugédo de algumas situacdes
complexas, nomeadamente, resolucdo de problemas, esclarecimento de duvidas,
clarificacdo dos objetivos dos cuidados e prestacdo de aconselhamento e apoio (Neto
in Ramos [et al.], 2015). Esta pode ser definida como uma

“intervencao planeada na familia, segundo um planeamento discutido entre os
profissionais. Nao compreendendo apenas a partilha de informacéo, de emocoes e de
sentimentos mas também contribui de modo significativo na alteracdo e/ou
potencializacao de alguns padrbes de interacdo da familia” (Neto, in Ramos [et al.],
2015, p. 51).

Desta forma, a conferéncia familiar pode facilitar a comunicacdo entre os

familiares/cuidadores e os profissionais de saude responséaveis pelo caso, bem como
no processo de tomada de decisdo. Este tipo de abordagem estd bastante ligada a
situacdes como o agravamento da situacdo clinica, a proximidade com a morte,
mudanca dos objetivos terapéuticos e existéncia de conflito entre a familia e os
profissionais (Neto in Ramos [et al.], 2015).

Nesta perspetiva, a comunicacdo adequada € considerada um método
fundamental para o cuidado integral e humanizado, quer seja por recurso a forma verbal,
quer seja por recurso a forma nao-verbal, permitindo que o paciente e familia participe
nas decisdes e cuidados especificos relacionados com a doenga e, desse modo,
obtenha um tratamento digno. Trata-se, por isso, de um aspeto fundamental para
intermediar as relagbes humanas, com o objetivo de promover a sustentabilidade e a
consolidacdo da autonomia diante das perspetivas individuais (Andrade, Costa e Lopes,
2013).

As pessoas com alteracbes de comunicagdo, quer seja expressiva, quer seja
compreensiva podem ver limitado o acesso aos beneficios proporcionados pelos
cuidados paliativos. E comum que pessoas com doencas neurodegenerativas,
alteracdes neurolégicas (AVC, TCE), cancro da cabega e pescogo e outros tipos de
cancro avancado possam apresentar distlrbios cognitivo-linguisticos (Armstrong, Jans
e Macdonald, 2000). A ansiedade e a agitacdo podem aumentar como consequéncia da
frustracéo e do receio associado ao facto da pessoa ndo conseguir comunicar de forma
eficaz (Beukelman, Garret e Yorkston in Rodrigues, 2014). A par disto, sabe-se que o

efeito dos medicamentos, a fadiga e a fraqueza generalizada, que a maior parte dos
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doentes em cuidados paliativos apresentam, podem levar a dificuldades respiratérias,
afetar negativamente a mobilidade orofacial e alterar a capacidade de memoria, atencao
e acesso ao léxico. Estas alteracbes tém implicagBes significativas levando a
dificuldades da comunicacdo verbal e ndo-verbal, da escrita, da compreensdo da
linguagem e da qualidade e volume de voz (Armstrong, Jans e Macdonald, 2000).

Num estudo realizado recentemente (2017), com o objetivo de analisar a opinido
dos doentes em cuidados paliativos e de seus familiares e/ou cuidadores informais
sobre as dificuldades sentidas na comunicacéo, verificou-se que 21% comunicavam
com dificuldades e 34,2% comunicavam muita dificuldade (Barriguinha, Mourdo e
Martins, 2015).

Todos os profissionais de saude, independentemente da sua area de formacao,
devem basear o seu trabalho nas relagbes humanas e, por isso, precisam de
desenvolver as suas competéncias de comunicagéo. Estes profissionais trabalham com
pessoas em situacdo de doenca e sofrimento, principalmente aqueles que vivenciam a
terminalidade e, nesse sentido, devem saber quando e como falar. A utilizagdo de
técnicas e estratégias de comunicagdo interpessoal pelos profissionais de saude
permite que o doente partilhe os seus medos, davidas e sofrimento, contribuindo para a
diminuicdo do sofrimento e manutencdo da sua autonomia (Silva e Araujo, 2012).

A comunicacdo efetiva entre os pacientes e o0s profissionais de saude
desempenha um papel vital no doente. Numa pesquisa realizada em 2013, onde um dos
objetivos era perceber o impacto das perturbacbes da comunicacdo entre doente e
profissional demonstrou que a comunicacao eficaz entre estes dois elementos leva a
uma maior recetividade nas recomendacdes do tratamento, maior satisfacdo com os
servigos prestados e melhoria da saude geral do doente (Burns [et al.] 2012).

Pelo contrario, as dificuldades de comunicacao entre doente e os elementos da
equipa tém demonstrado um impacto negativo na compreensdo dos doentes e dos
diagndsticos, nas opcdes de tratamento e na compreensao das recomendacdes dadas
pelos profissionais. E apontado que uma comunicacao ineficaz entre doente-profissional
leva a maiores custos, mais queixas por negligéncia e niveis mais elevados de stress
entre os profissionais de salde, que pode conduzir a maior desgaste e insatisfacdo no
trabalho (Burns [et al.], 2012).

Numa pesquisa realizada na Inglaterra a 110 enfermeiros que trabalham em
cuidados paliativos demonstrou-se que as competéncias comunicativas sdo fatores
determinantes para que 0s mesmos se sintam mais confiantes e seguros ao lidar com
situacdes complicadas no seu quotidiano com doentes em fim de vida (Araujo e Silva,
2011).
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A utilizacdo das estratégias de comunicacdo depende, sem dulvida, de uma
formacédo padronizada e do treino e da experiéncia dos profissionais de saude. Deste
modo, torna-se importante fomentar a formacéo destes profissionais no ambito da
comunicacgdo, visto que uma comunicacdo eficaz pode ser usada como “estratégia
terapéutica de intervengéo no sofrimento” (Almeida, 2008; Barbosa e Neto, 2016).

A capacidade de comunicar as necessidades, pensamentos, sentimentos e
desejos é fundamental para que a pessoa se sinta bem e para manter o minimo de
qualidade de vida. A preservacdo da comunicacdo permite que os doentes sejam
participantes ativos em todo o curso da doenca, participando na definicdo de metas do
tratamento, expondo as suas necessidades, desejos e prioridades e contribuindo para
planos personalizados. Quando a comunicagcdo € comprometida podem surgir
sentimentos de frustragdo e angustia, quer para o doente, quer para os cuidadores
formais e informais. Neste sentido surge a necessidade da intervengéo do terapeuta da
fala que é o profissional responsavel por avaliar, diagnosticar e aconselhar quando
surgem variadas dificuldades de comunicagdo. Quando se trabalha com doentes em
condi¢cbes limitadoras da vida, é essencial que a intervengdo comece o mais cedo
possivel, de forma a planear uma intervencédo adaptavel a deteorizacdo das habilidades
de comunicagéo que poderao surgir (Tiberini e Richardson, 2015).

No final de vida, espera-se que a comunicagdo ajustada permita (Rodrigues,
2014, p.146):

Tornar mais direta e interativa a relacéo entre os diferentes membros da equipa,

a familia e o doente;

Facilitar o alivio de sintomas de modo eficaz;

Conhecer as angustias e expectativas do doente;

Identificar o que pode aumentar o seu bem-estar;

Respeitar e reforgcar a sua autonomia.

O terapeuta da fala deve avaliar, primeiramente, as dificuldades da
comunicagdo, dando estratégias facilitadoras para o processo comunicativos entre
todos os envolvidos (doente, familia/cuidadores e equipa) (LeJeune e Gunter, in
Barriguinha, 2014). O trabalho do terapeuta da fala em cuidados paliativos na area da
comunicagéo deve ser realizado em conjunto com as familias dos pacientes e a equipa
multidisciplinar para que seja possivel identificar as reais dificuldades e fornecer o apoio
necessario para facilitar a comunicacao (Hawksley [et al.], 2017). Para além disto, o
terapeuta da fala deve ter um papel ativo no desenvolvimento de estratégias que ajudem
o doente ndo sé na tomada de decisao, mas também no cumprimento dos seus objetivos
na fase final da sua vida, de forma a possibilitar uma maior proximidade social e
emocional entre o doente, os seus familiares/cuidadores e a equipa envolvida no

processo (Pollens, in Prazeres, 2013).
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O terapeuta da fala que atua junto de doentes com necessidades de cuidados
paliativos ao nivel da comunicacao deve (Hawksley [et al.], 2017):

. Facilitar a comunicagéo entre doente, familia, profissionais de saude e

outros (e.x. advogados);

. Avaliar a comunicagdo e implementar estratégias para apoiar a tomada

de decisfes, a independéncia e a qualidade de vida;

. Capacitar os doentes e familiares para conseguirem fazer escolhas

informadas sobre o futuro através da facilitacdo de uma comunicacéo eficaz;

. Instruir a equipa multidisciplinar sobre guestfes relacionadas com a

comunicacao;

. Implementar uma comunicacao aumentativa e alternativa.

Como se pode perceber para minimizar as dificuldades de comunicacdo do
doente e de todos os envolvidos, o terapeuta da fala pode implementar a Comunicacao
Aumentativa e Alternativa (CAA), esta consiste em alternativas a comunicacao oral
(tabelas de comunicacao, simbolos, gestos idiossincraticos ou atribuigéo de significado
a determinadas manifestagBes corporais do doente), promovendo uma comunicacao
eficaz com todos os interlocutores (Pinto, 2009).

A CAA ¢ indicada para pessoas que apresentam uma perturbacdo grave da
comunicagdo verbal, com um discurso ininteligivel (Brownlee; Palovcak e Murphy, in
Barriguinha, 2014). Mourdo (2014) acrescenta que a CAA pode ser introduzida a
pessoas que apresentem severas dificuldades de comunicacdo verbal, com discurso
pouco inteligivel ou mesmo ininteligivel mas que nao se verifiguem défices cognitivos
significativos. A CAA deve maximizar os resultados que levam a funcionalidade da
pessoa com dificuldades (e.x. auxiliar na tomada de decisdo, melhorar a qualidade de
vida), diminuir a ansiedade e frustracdo e otimizar o potencial do doente para que possa
manter a participacdo nas atividades diarias e, assim, manter as relacdes sociais
(American Speech-Language-Hearing Association, [s.d.]Jc). Os sistemas de
comunicagdo devem privilegiar contetdos objetivamente significativos e funcionais para
o doente e para a familia e ndo conceitos pessoais das necessidades comunicativas
generalistas (Rodrigues, 2014).

Um estudo realizado a doentes com paralisia cerebral e ELA, que pretendia
descrever as suas experiéncias como utilizadores de CAA, demostra a preocupacéao dos
doentes em comunicar eficazmente com os médicos e expressam a necessidade destes
profissionais estarem despertos para diferentes formas de comunicacdo (Morris, in
Burns [et al.], 2012).
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As conferéncias familiares permitem passar estratégias facilitadoras da
comunicacdo mas também sdo uma oportunidade para conhecer as necessidades
sentidas e as barreiras comunicativas existentes para que seja possivel ajustar da
melhor forma o sistema de comunicagdo aumentativa ou alternativa. A opgdo por um
determinado sistema de comunicacdo € condicionado pelas limitagbes motoras,
sensoriais e clinicas, sendo importante realizar uma avaliagdo conjunta com outros
elementos da equipa (Rodrigues, 2014).

A implementacgéo dos CAA envolvem treino e a adaptacdo ao mesmo é gradual,
ndo sendo esperado que o individuo o use de forma automética e intuitiva.
Simultaneamente, a aceitacdo de um sistema de suporte a comunicacdo tera de
respeitar o tempo de adaptacdo e o impacto psicossocial da perda da expressao oral.
Qualquer sistema de comunicagéo deve estar disponivel 24h por dia e ser conhecido
por todos os membros da equipa. Os sistemas de comunicagdo mais simples séo
maioritariamente preferidos pelos doentes e pelas familias e que envolvem menos horas
de treino (Rodrigues, 2014).

“A forma como qualquer sistema é apresentado, as suas possibilidades de
transformacé&o e o tempo de treino em diferentes contextos e parceiros de comunicacéo,
constituem a chave para o0 sucesso na utilizacdo e aceitagdo de uma forma
complementar de comunicacdo. Por outro lado, as flutuagdes do quadro e os subitos
agravamentos clinicos, constituem um desafio adicional para um terapeuta da fala que
intervenha nesta area” (Rodrigues, 2014, p. 147).

Assim, a capacidade de ajuste a estas mudancas, a utilizagdo de recursos
diversificados e o constante debate com o doente e com a equipa, ajudam a que o
doente mantenha a comunicagéo funcional e que se sinta cuidado, acompanhado e
compreendido até ao fim da vida (Rodrigues, 2014).

Na é&rea da comunicacdo, de nada serve se o doente apenas conseguir
estabelecer comunicacéo funcional com o terapeuta da fala sem o conseguir fazer com
0S outros interlocutores, sejam eles, os familiares, os amigos, os elementos da equipa
multidisciplinar ou outros. Se o doente tem dificuldades em comunicar, todas as pessoas
gue o rodeiam vao ter também dificuldades em conseguir compreende-lo, e isso pode
deixar o doente frustrado, ansioso e stressado. Para que isto ndo se verifigue, devem
ser utilizadas as mesmas estratégias de comunicacao entre todos os intervenientes (por
exemplo, a emissédo de sons ou 0 uso de gestos e expressodes faciais). Como vimos, a
comunicacgao nao se da apenas através da fala e, por isso, € possivel uma comunicacao
funcional mesmo né&o sendo oral (Mouréo, 2014).

Em jeito de conclusdo, é essencial a formacdo interna para que exista
familiaridade com os sistemas e procedimentos estabelecidos, sendo também uma

oportunidade para o terapeuta da fala conhecer as sugestbes e perspetivas dos
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restantes membros da equipa. Desta forma, todos os elementos da equipa devem
conhecer e manipular o sistema de comunicacéo (Rodrigues, 2014).

Concluindo o enquadramento tedrico que nos permitiu situar a temética em
estudo, no capitulo que se segue vamos desenvolver de forma sustentada o percurso

metodoldgico.
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CAPITULO I

PERCURSO METODOLOGICO
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Segundo Quivy e Campenhoudt (2005), a investigacao &, por definicdo algo que
se procura. Neste sentido, 0 presente capitulo pretende apresentar o percurso
metodoldgico tracado de forma a perceber como a investigagdo foi organizada, em
funcéo dos objetivos. S6 assim é possivel dar resposta as questdes apresentadas ou
solucionar a problemética. Assim, serdo apresentados o0s seguintes elementos: a
problematica, a questdo de partida, os objetivos de investigacdo, o tipo de estudo, o
contexto e 0s seus participantes, o procedimento de recolha de dados, a técnica de
tratamento e andlise de dados e ainda as consideragdes éticas.

1. A PROBLEMATICA E OS OBJETIVOS DO ESTUDO

Em cada processo de investigacdo, a etapa inicial foca-se em encontrar um
dominio de investigagdo que interesse ou preocupe o investigador. Isto pode estar
associado a preocupacfes clinicas ou sociais e representar comportamentos,
observacdes, crencas, entre outros. Para a formulacdo da questdo de partida é
importante que o investigador tenha em consideracdo a sua pertinéncia, o seu valor
tedrico e pratico, bem como as suas dimensfes metodologicas e éticas (Fortin, 1999).

Neste sentido, a presente investigacao surgiu tendo por base a seguinte questao:
Qual a perspetiva dos terapeutas da fala acerca da sua intervencdo na equipa de
cuidados paliativos?

Esta investigacdo nasce das curiosidades e inquietacfes da investigadora
acerca da percecao dos terapeutas da fala portugueses em relagédo a sua integracao
nas equipas de cuidados paliativos. Em Portugal, a formacg&o dos terapeutas da fala ao
nivel dos cuidados paliativos e a possibilidade da sua integragdo nas equipas de
cuidados paliativos é ainda muito deficitaria. Para além disto, no nosso pais sao
escassos 0s estudos acerca da integracdo da terapia da fala nos cuidados paliativos.
Tendo como convicgdo que estes profissionais sdo necessarios nas equipas de
cuidados paliativos surge a pertinéncia social e cientifica desta investigacdo. O presente
estudo tem como objetivo geral: Conhecer a perspetiva dos terapeutas da fala sobre
a suaintervencao em equipas de cuidados paliativos.

Como é defendido por De La Cuesta (1998), a investigagdo ndo se dirige
somente a solucionar um problema mas também a transformar situacdes, pelo que deve
estar orientada a ocupar um lugar de trocas sociais de forma progressiva. Tendo em
vista esta perspetiva e percebendo a problematica da investigacéo, este estudo tem
como finalidade proporcionar um maior conhecimento sobre a integracéo e intervengao
dos terapeutas da fala nas equipas de saude de cuidados paliativos, de modo a

impulsionar a mudanca/inovacdo das praticas destes profissionais. Pretendemos,
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portanto, aprofundar conhecimentos sobre os significados que os terapeutas da fala
atribuem a sua intervengdo nas equipas de cuidados paliativos, de forma a alargar os
seus conhecimentos e da equipa multidisciplinar dos cuidados paliativos, trilhando um
caminho para a integracéo destes técnicos em equipas de cuidados paliativos.

Face ao objetivo central do estudo, tendo em consideragéo a literatura atual, e
na tentativa de melhor compreender as perspetivas dos terapeutas da fala foi possivel
delinear objetivos especificos, sendo eles:

1 - Perceber qual o significado de cuidados paliativos na perspetiva dos
terapeutas da fala;

2 - Descrever as areas de intervencdo do terapeuta da fala em pessoas com
necessidades de cuidados paliativos;

3 — Identificar os contributos do terapeuta da fala em equipas de cuidados
paliativos;

4 - |dentificar os fatores que condicionam e favorecem a intervencéo do terapeuta
da fala.

5 — Identificar os fatores que interferem na integracdo do terapeuta da fala nas

equipas de cuidados paliativos.

2. TIPO DE ESTUDO

O homem procura através das suas capacidades conhecer e compreender o
mundo em que vive, desenvolvendo ao longo dos tempos métodos mais ou menos
elaborados que lhe permitem perceber a natureza e o comportamento das pessoas.
Cada investigacdo é Unica, utilizando caminhos préprios e cuja escolha esta ligada a
numerosos critérios como sejam a questdo de partida, a formacgédo do investigador, os
meios de que dispbe e o0 contexto onde se insere o trabalho (Quivy e Champenhout,
2005).

Para responder aos objetivos do presente estudo no que respeita a investigacéo
sobre a perspetiva dos terapeutas da fala acerca da sua intervencdo em cuidados
paliativos, o trajeto metodolégico percorrido assenta no paradigma qualitativo. Esta
afigura-se como aquela que permite obter as representacdes e significados subjetivos,
através do acesso aos discursos subjetivos e estruturalmente influenciados, que os
terapeutas da fala atribuem a sua intervencao em contexto de cuidados paliativos.

“A investigacao qualitativa proporciona conhecimento sobre as perspetivas e
condutas das pessoas, permitindo uma maior compreensao sobre elas” (De La Cuesta,

1998). Deste modo, a metodologia qualitativa enquadra-se perfeitamente neste estudo,
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visto que oferece uma visdo mais aprofundada da opinido e/ou vivéncia de um terapeuta
da fala em cuidados paliativos.

Esta abordagem permite que o investigador ndo se cologue como perito, dado
que se trata de uma relacdo sujeito-objeto. A pessoa que detém o conhecimento sobre
determinado tema esta ligada ao seu objeto e o objeto igualmente ligado a si, sendo que
este é dotado de um saber ou experiéncia que se |lhe reconhece. Assim, as pessoas
que participam no estudo tiveram ou tém a experiéncia de um fenémeno particular,
possuem uma experiéncia e um saber pertinente ou partilham a mesma cultura (Fortin,
2009).

De acordo com Benjumes (2005), os estudos qualitativos na area da saude
permitem a descricdo de contextos, de situacdes e de inter-relacdes entre as pessoas
e a descoberta de diferentes tipos de trabalho e processos de cuidar das pessoas com
necessidades de cuidados de salde. E também referido por esta autora que a
fundamentagdo indutiva carateristica deste tipo de investigacdo possibilita o
desenvolvimento de modelos e teorias.

Clark citado por Fortin (2009), reconhece a investigagdo qualitativa algumas
limitagbes, nomeadamente, o pequeno tamanho e a ndo representatividade das
amostras utilizadas, a falta de fidelidade e a pouca validade dos métodos.

No presente caso, optamos por uma abordagem qualitativa, uma vez que
procura encontrar e compreender as experiéncias e o0s significados subjetivos que os
terapeutas da fala atribuem aos cuidados paliativos e as suas praticas clinicas, quando
integrados em equipas de cuidados paliativos.

Concretamente, temos como pretensdo saber e descrever as experiéncias dos
terapeutas da fala em funcdo da sua particular experiéncia pessoal, possibilitando a
descoberta de inUmeros significados e opinides sobre a intervencao dos terapeutas da
fala em equipas de cuidados paliativos.

Sabe-se que o nivel de conhecimento no dominio de um estudo determina a
escolha do tipo de investigacao, ou seja, se existem poucos ou nenhuns conhecimentos
sobre o0 objeto de estudo, o investigador orientard o seu estudo para a descricdo de um
conceito ou fator, mais do que um estudo que pretenda a relacdo de fatores (Fortin,
2009). A escolha do tipo do estudo é feita no decurso da formulagdo do problema de
investigacdo, no entanto, € a formulacdo da questdo de investigagdo que direciona o
tipo de estudo mais apropriado. Os estudos descritivos, por definicdo, possibilitam uma
descricdo dos dados. Deste modo, partindo de Fortin (2009), a presente investigacao

enquadra-se num estudo exploratério de nivel I, visto que pretende a descoberta de
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fatores, de forma a descrever a opinido dos terapeutas da fala acerca da sua integracéo
e intervencdo em equipas de cuidados paliativos.

Tendo implicito o paradigma qualitativo, o presente estudo ndo pode assumir
uma realidade objetiva totalmente apreendida, quer isto dizer, que a realidade ndo deve
ser encarada como uma verdade absoluta, ou seja, apenas se pode fazer aproximacoes
a realidade, devendo valorizar-se as condi¢cdes contextuais em que os fendmenos
ocorrem (Denzin e Lincoln, 1994).

Desta feita, a verdade ndo é considerada absoluta, visto que:

€ mediada pelo préprio investigador com o0s seus valores e quadros de
referéncia, mas também ndo € completamente relativa, uma vez que € construida em
interacdo com o mundo empirico, que opBe a sua propria resisténcia as concepcdes
que, sobre ele, se constroem” (Dias, 2002, p.298).

3. CONTEXTO E PARTICIPANTES NO ESTUDO
De acordo com Fortin (1999,), uma populacao € uma colecdo de elementos ou

sujeitos que partilham caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios. O
elemento é a unidade base da populacdo particular que € submetida a um estudo é
chamada populacao alvo. A populagéo deste estudo € constituida por profissionais de
saude licenciados em terapia da fala. A escolha da amostra teve como critérios
subjacentes serem terapeutas da fala que exercam as suas fungoes,
independentemente dos anos de experiéncia profissional e das areas de intervengao
com o qual atuam. Dada a impossibilidade de reunir a populacéo total, recorremos a
uma amostra, quer isto dizer que foi selecionado um subconjunto intencionalmente para
se obter informacdes relativas as caracteristicas dessa populagéo.

Na selecdo da amostra optdmos por escolher terapeutas da fala com diferentes
tempos de experiéncia profissional, com é&reas de especializa¢gbes distintas e com
experiéncias de intervencao diversificadas, distribuidos pelos Concelhos de Viana do
Castelo, Porto e Lisboa.

No presente estudo a técnica escolhida para acesso aos terapeutas da fala,
recorreu a um método de selecdo de casos privilegiados, num primeiro momento, um
procedimento intencional e, num segundo momento, o0 recurso ao procedimento em bola
de neve, procurando diversificar as carateristicas dos terapeutas escolhidos. Estamos,
portanto, na presenca de uma selecao de casos (amostra tedrica) que € carateristica da
investigacdo qualitativa e que vai sendo perspetivada ao longo da investigacdo e em
funcdo dos resultados obtidos, ndo sendo estanque a priori (Fernandes e Almeida,
2001).

Inicialmente, realizamos o pedido de colaboracéo (apéndice 1) aos entrevistados

através do correio eletrénico. Apesar de ser garantida a confidencialidade dos dados
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recolhidos, existiu alguma dificuldade em encontrar terapeutas da fala que estivessem

dispostos a partilhar a sua perspetiva acerca desta teméatica, explicado pelo facto de

nao terem experiéncia, nem conhecimentos acerca da intervengédo dos terapeutas da

fala no ambito dos cuidados continuados.

Foram realizadas nove entrevistas a um leque variado de terapeutas da fala.

Estes tinham entre 25 e 36 anos, com diferentes formacdes complementares, desde

Doutoramento em Neurociéncias a Formacdo Avancada em Disfagia. A experiéncia

profissional vai desde os dois meses e os 15 anos, em multiplas areas de intervencao,

concretamente, na linguagem da crianca e adulto, comunicagéo, voz, articulacéo e

degluticdo como nos mostra a tabela abaixo (ver tabela 3).

Tabela 3. — Caracterizagcdo sociodemografica da populagéo

Entrevistado

El

E2

E3

E4

E5

E6

E7

E8

E9

Idade

36

32

33

27

25

28

28

25

26

Tempo de Formacgéao
experiéncia Complementar
profissional

15A Doutoramento em
Neurociéncias
6A Formacédo Avancada
em Disfagia
13A Mestrado em
Psicologia da Saude
1A -
2A Pés-Graduagao em
Necessidades
Educativas Especiais
3A Licenciatura em
Traducéo e
Interpretacdo em LGP®
e Mestranda em
Cuidados Paliativos
8M Formacédo em LGP
2M -
3A A frequentar Pos-

Graduagéo de
Motricidade Orofacial

5 Lingua Gestual Portuguesa

Experiéncia em
cuidados
paliativos

Sim

Sim

Sim

Areas de intervencao que
atua

Linguagem, comunicacao e
degluticdo
Linguagem, fala,
comunicagao, degluticdo e voz
Comunicacgéo e degluticdo

Leitura e escrita, articulagcéo e
disfluéncia

Linguagem da crianca,
comunicagéo, articulacéo e
motricidade
Comunicagéo, articulacao,
motricidade e linguagem da
crianca

Linguagem, articulagéo,
disfagia e voz
Linguagem, articulagéo, leitura
e escrita, motricidade e voz
Comunicagéo, linguagem e
degluticdo
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4. PROCEDIMENTO DE RECOLHA DE DADOS

A recolha dos dados é fundamental para a realizacdo de um trabalho de
investigagao. O instrumento de recolha de dados € a “ferramenta” que permite recolher
informag&o e consequentemente obter os resultados do estudo. Existem variadas
formas dos dados serem recolhidos, no entanto, cabe ao investigador determinar o tipo
de estratégia de recolha de dados, que melhor se adapte aos objetivos do estudo, a
gquestao de investigacao e ao nivel de conhecimentos.

Conhecer os significados que os terapeutas da fala tém em relacdo aos cuidados
paliativos e a sua intervencdo nos mesmos implica que se delineie, metodologicamente,
uma forma de aceder aos discursos destes terapeutas. Segundo Fawcett e Downs
citado por Fortin (2009), os estudos de nivel |, nomeadamente, 0s estudos exploratorios-
descritivos ou descritivos pressup8em a utilizagdo de métodos de entrevista.

A entrevista € um modo especifico de comunicacao verbal, que se estabelece
entre o investigador e os participantes, tendo como objetivo a recolha de dados relativos
as questdes formuladas. Este método tem trés fungdes: servir de método exploratorio
para examinar conceitos, servir de instrumento principal de medida de uma investigacao
e, por ultimo, servir de complemento a outros métodos (Fortin, 2009).

Posto isto e atendendo ao objeto de estudo enunciado neste trabalho, a
estratégia utilizada para a recolha de informacao foi a entrevista semi-diretiva (apéndice
2). Esta permite ao investigador apresentar uma lista de temas a cobrir e formular
questbes a partir destes temas, que dao corpo ao guido da entrevista. Este tipo de
entrevista foi selecionado pela investigadora pelas suas caracteristicas, visto que
permite & pessoa, falar livremente sobre os temas propostos, sendo que todos séo
abordados e discutidos (Fortin, 2009).

O guiao da entrevista assumiu um formato semi-diretivo, visto que se reconhece
gue o ato de entrevistar e ser entrevistado acaba por constituir uma interacdo social
(Ferrarotti, 1983; Ghiglione e Matalon, 1992). Este método teve como propésito apelar
a construcdo de um discurso das perspetivas dos terapeutas da fala, sobre a sua
intervencdo em contexto de cuidados paliativos, incluindo os fatores potenciadores e
inibidores da sua integracdo e a exploracdo do seu papel e dos seus contributos nas
equipas de cuidados paliativos. Atente-se que, apesar do guido semi-estruturado servir
de orientacdo para a investigadora, era passivel que esta alterasse a ordem das
gquestdes que seriam colocadas, dependendo do rumo da conversa.

A entrevista iniciou-se com uma breve caraterizacdo sociodemografica basica
dos entrevistados completando de seguida com um conjunto de questdes que visavam

obter informac6es adequadas para se reconstituir as representacfes da pratica dos
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terapeutas da fala em equipas de cuidados paliativos. Partiu-se de questdes mais gerais
que se foram estreitando para questdes mais especificas & medida que se ia criando
mais empatia entre os entrevistados e a entrevistadora. Cabe ressaltar que, num
momento prévio a implementagcdo das entrevistas foi realizado um pré-teste a uma
terapeuta da fala com experiéncia em cuidados paliativos sem ser necessario proceder
a alteragdo das questoes.

Com o intuito de garantir o bem-estar e conforto dos entrevistados que, apesar
de se enfatizar a importancia das entrevistas se realizarem sem interrupcoes, deu-se a
possibilidade aos entrevistados de escolherem os locais, horarios e dias para a
realizagcdo das entrevistas. A recolha dos discursos manteve sempre o foco no individuo,
nas suas vivéncias, experiéncias e representacdes em profundidade, tal como demanda
o paradigma intensivo (Duarte, 2009). O numero total de entrevistas cumpriu o critério
da saturacdo da informagéo, de modo a alcangcar uma representatividade analitica
(Strauss e Corbin, 1990).

As entrevistas foram registadas em formato audio, para facilitar a comunicagéo
e possibilitar uma andlise de contelddo rigorosa. Apesar disto, no decorrer da
investigacao foi sempre garantida a confidencialidade dos dados.

Concluindo, o objeto empirico foi constituido fundamentalmente pelos discursos
dos terapeutas da fala, sendo que a realizagdo das entrevistas procurou privilegiar ndo
a guantidade, mas o detalhe e a relevancia das informacdes, com vista a se

compreender as representacdes dos terapeutas da fala.

5. TRATAMENTO DE DADOS

Quando pensamos em investigacao qualitativa, a andlise dos dados corresponde
a uma fase do processo indutivo de investigagdo que esta intimamente ligada ao
processo de escolha dos participantes e aos cuidados inerentes a recolha de dados
(Fortin, 2009).

Inicialmente procedemos a transcricdo integral das entrevistas, da qual
anexamos um exemplo (apéndice 3), onde se preservou fielmente o discurso dos
entrevistados, mantendo-se as frases sem seguimento, as repeticdes, erros
gramaticais, assim como notas acerca de toda a comunicagéo ndo-verbal (expressdes
faciais, entoagéo, entre outras). Como referido anteriormente, o nimero de terapeutas
da fala entrevistados dependeu de multiplos aspetos, no entanto, teve-se em atencéo
cumprimento dos critérios da construgdo de uma amostra teérica. Para tal, a andlise das

entrevistas foi realizada a medida que elas iam sendo realizadas, terminando quando
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se atingiu a saturacao tedrica, ou seja, quando as categorias encontradas na mesma
iam sendo repetitivas e ndo indicassem nada de novo.

O conteudo das entrevistas foi submetido aos procedimentos de analise de
contetdo preconizado pelos pressupostos de Bardin (2009), que a define enquanto
método, um conjunto de técnicas de andlise das comunicagbes que utiliza
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das mensagens. Com
efeito, “a descodificagdo de um documento pode utilizar-se de diferentes procedimentos
para alcangar o significado profundo das comunicagdes nele citados. A escolha do
procedimento mais adequado depende do material a ser analisado, dos objetivos da
pesquisa e da posicao ideolégica e social do analisador” (Chizzotti, in Mozzato e
Grzybovski, 2011).

Segundo Bardin (2009), a técnica de andlise contelido organiza-se em trés fases:
1) pré-andlise, 2) exploragdo do material e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretac@o. Assim, ap0s transcrever cada entrevista, foi realizada uma pré-analise
das entrevistas, onde se procurou analisar o material com o objetivo de sistematizar
ideias. Todas as entrevistas foram lidas integralmente, depois foram escolhidos os
elementos a serem analisados e posteriormente elaborou-se a formulacdo de ideias-
chave e objetivos. Para concluir determinamos os indicadores por meio de excertos de
texto nos documentos analisados.

Numa segunda fase, procedemos a explora¢do do material com a definicdo de
categorias (sistemas de codificacdo) e a identificacao de unidades de registo (segmento
de contetdo a considerar como unidade base). Deste modo, estes dados foram
agrupados por categorias e subcategorias referentes as areas tematicas que serviram
de apoio na analise dos dados. Esta tarefa consistiu na procura continua das
semelhancas e diferencas, agrupamentos de ideias e aspetos significativos daquilo que
deve ser aprendido. Iniciando este longo percurso, teve-se em consideracao que é a
partir da interpretacdo dos dados de uma situagéo e do significado que lhe é atribuido
gue resulta a compreensao de uma determinada situacdo. Esta é talvez a fase mais
delicada de todo o processo de investigacdo, pelo rigor que é exigido nas diferentes
etapas. Deste modo, s6 com um trabalho estruturado da analise dos dados obtidos, a
sua andlise e introspecdo garantem a qualidade do trabalho. Quer isto dizer que esta
etapa afigura-se como fundamental, visto que possibilita a riqueza das interpretacdes e
inferéncias. Deste modo, a codificacdo, a classificacdo e a categorizagdo sao basicas
nesta fase (Bardin, 2009).

Por ultimo, numa terceira fase realizamos o tratamento dos resultados, onde

ocorreu a condensacao e o destaque das informacgdes para a andlise, culminando com
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as interpretacoes inferenciais, onde € realizada uma analise reflexiva e critica (Bardin,
2009).

Desta analise resultou a matriz de reducédo de dados que consta no apéndice 4
onde estdo visiveis as areas tematicas com as respetivas categorias, subcategorias e

as unidades de registo.

6. CONSIDERACOES ETICAS

Qualquer investigacao aplicada a seres humanos pode ter implicagcdes ao nivel
dos direitos e liberdades individuais de quem participa no estudo. Assim, a presente
investigacao privilegiou cinco principios fundamentais determinados pelos cédigos de
ética, a saber: direito a autodeterminacéo, direito a intimidade, direito ao anonimato e a
confidencialidade, o direito a prote¢c&o contra o desconforto e o prejuizo e, por ultimo, o
direito a um tratamento justo e leal (Fortin, 2009).

Tal como Streubert e Carpenter, (2002) sugerem a investigagéo qualitativa traz
consigo um novo conjunto de consideragdes éticas. Assim, 0os assuntos relacionados
com o consentimento informado, anonimato e confidencialidade, obtencdo de dados,
tratamento e relacdo participante-investigador na investigagdo qualitativa implicam
novas consideracdes éticas e, por vezes, consideragdes éticas ndo esperadas.

Posto isto, as entrevistas foram realizadas a nove terapeutas da fala, na qual a
participacdo e gravacdo estavam sujeitas aos principios da ética e da deontologia,
relativas aos principios basicos sobre investigacdo que envolve seres humanos, como
o0 consentimento informado e a confidencialidade fornecida pelas guidelines na
investigacao (Apéndice 5). O consentimento informado significa que os participantes
possuem toda a informacdo que se refere a investigacdo e que sdo capazes de
compreende-la para escolherem liviemente, capacitando-os para consentir ou declinar
voluntariamente a participacdo na investigacdo (Polit e Hungler, in Streubert e
Carpenter, 2002).

Todos os participantes receberam as informagBes oralmente e por escrito
relativamente ao estudo, foi solicitado aos mesmos que assinassem 0 consentimento
por escrito e foi explicado que poderiam e tinham o direito de desistir a qualquer
momento da investigagdo. O consentimento informado continha o &mbito, objetivos e
finalidade do estudo, as condi¢cbes de recolha dos dados e a forma de tratamento dos
dados recolhidos, garantindo a sua confidencialidade.

Os consentimentos assinados foram arquivados, ficando acessiveis apenas a
investigadora. Ainda, salienta-se que os nomes nao foram registados nas entrevistas,
tendo sido utilizados cédigos, dos quais unicamente a investigadora tem acesso. Ao

longo do documento os entrevistados serdo denominados de acordo com a ordem
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numérica de realizacdo das entrevistas: E1 — sigla atribuida ao 1° entrevistado, E2 -
sigla atribuida ao 2° entrevistado, e assim sucessivamente.

Sublinhando a garantia de sigilo e confidencialidade das informacgdes, as
entrevistas registadas em formato 4udio foram arquivados pela investigadora e serdo
destruidos ap6s o término da investigagéo.

Descrito o percurso metodologico que norteou o estudo, no capitulo seguinte

vamos proceder a apresentacdo e andlise dos dados.
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CAPITULO Il

APRESENTACAO E ANALISE DOS
DADOS
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Reportada a problematica e os objetivos de estudo e descritas as etapas
metodoldgicas do estudo, no presente capitulo pretende-se apresentar os dados obtidos
através dos discursos produzidos pelos participantes do estudo. Desta andlise resulta
um conjunto de areas tematicas, categorias e subcategorias que nos permitem conhecer
e compreender a perspetiva dos terapeutas da fala sobre a sua intervencdo em equipas
de cuidados paliativos conforme se pode ver na tabela 4.

As cinco areas tematicas sao: Significado de Cuidados Paliativos na perspetiva
dos terapeutas da fala, Intervencbes do terapeuta da fala junto da pessoa com
necessidades de cuidados paliativos e familia, Contributos do terapeuta da fala em
equipas de cuidados paliativos; Fatores que interferem na intervencao do terapeuta da
fala; e Fatores que interferem na inclusdo do terapeuta da fala nas equipas de cuidados

paliativos.
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Tabela 4. — A perspetiva dos terapeutas da fala sobre a sua intervengcdo numa equipa de cuidados

paliativos: areas tematicas, categorias e subcategorias

Significado de Cuidados Paliativos na perspetiva dos terapeutas da fala

Categorias

Subcategorias

Associado com a condicdo
da pessoa

Pessoa em estado terminal

Pessoa com auséncia de processo
de reabilitacéo

Pessoa com elevado grau de
dependéncia de apoio profissional

Pessoa com doenca
incuravel/crénica

Doenca Progressiva

Associado a ineficacia de
tratamentos curativos

Associados ao
envolvimento de uma
equipa multiprofissional e
especializada

Associado a cuidados
especificos

Associado a dimensao dos

Qualidade de vida

Controlo sintomatico

Prevenir o sofrimento

Intervencdes do terapeuta da fala junto da pessoa com

necessidades de cuidados paliativos e familia

Cuidados Cuidados de conforto
Cuidados de higiene
Apoio a familia no luto
Especificidade da Intervencéo
Intervencgéo

Fundamental/Importante

Contributo para melhores cuidados
de saude

N&o justifica

Intervengdes dirigidas a
pessoa

Degluticdo

Comunicacao

Fala

Motricidade Orofacial

Respiragéo

Intervengdes dirigidas &
familia

Identificar as necessidades da
familia
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Ensinar estratégias facilitadoras

Contributos do terapeuta da fala
em equipas de cuidados paliativos

Capacitar a equipa para
intervencdes especificas

Relacionadas com a comunicagéo

Relacionadas com a disfagia

N&o especifica

Melhorar os cuidados de
saude

Realizar cuidados
especializados e
diferenciados

Fatores que interferem na
intervencao do terapeuta da
fala

Fatores potenciadores

Especializag&o e diferenciacdo dos
terapeutas da fala

Participacdo ativa da familia

Motivacdo da pessoa em situagéo
paliativa

Fatores limitadores

Estado clinico da pessoa

Falta de formacé&o dos terapeutas
da fala na &rea dos cuidados
paliativos

Fatores que interferem na integracéo do

terapeuta da fala nas equipas de cuidados paliativos

Fatores facilitadores

Diminuic&o de custos

Integracéo do terapeuta da fala em
unidades com mais tipologias para
além dos cuidados paliativos

Contributo para a melhoria da
qualidade de vida

Valorizacdo da intervencgéo do
terapeuta da fala

Publicacdes Cientificas

Proporcionar formacéo a equipa

Fatores dificultadores

Falta de recursos econémicos

Desconhecimento das funcdes do
terapeuta da fala

Inexisténcia de uma Ordem
Profissional (OP) dos terapeutas da
fala

Designacao da profisséo

Profissionais com areas similares
de intervencao
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De seguida vamos apresentar e analisar cada uma das areas teméticas

explorando as respetivas categorias e subcategorias.

1. SIGNIFICADO DE CUIDADOS PALIATIVOS NA PERSPETIVA DOS
TERAPEUTAS DA FALA

Da analise dos discursos produzidos pelos terapeutas da fala, emergiram varios
significados de cuidados paliativos que foram agrupados em 5 categorias: associado
com a condicdo da pessoa; associado a ineficicia de tratamentos curativos; associados
ao envolvimento de uma equipa multiprofissional; associados a cuidados
especializados; associado com a dimenséo dos cuidados, como demonstrado na figura

abaixo (figura 1).

Figura 1. Significado de cuidados paliativos na perspetiva dos terapeutas da fala — Categorias e

Subcategorias.

Pessoa em estado
terminal

Pessoa com auséncia
— de processo de

reabilitacdo
__lAssociado a condicéo dal Pessoa com elevado
pessoa grau de dependéncia

Pessoa com doenca
cronical/incuravel

| | Associado a ineficacia
de tratamentos curativos

Com doenga
Progressiva

Associado ao

] envolvimento de uma ) _

equipa multiprofissional| —1 Qualidade de vida
e especializada

—— Controlo sintomatico
| | Associado a cuidados
especificos

Significado de cuidados paliativos na
perspetiva dos terapeutas da fala

—iPrevencéo do sofrimento

|| Associado a dimenséo
dos cuidados

— Cuidados de Conforto

— Cuidados de higiene

— Apoio a familia no luto

Nos discursos de alguns entrevistados constatou-se que acreditam que este tipo

de cuidados se associado a condi¢cdo da pessoa que se encontram: em estado
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terminal, com auséncia de processo de reabilitacdo, com elevado grau de dependéncia,
com doengca cronica/incuravel e com doenga progressiva.

Na opinido de cinco dos entrevistados, os cuidados paliativos s&o cuidados
prestados a pessoas em estado terminal. Quer isto dizer que os cuidados paliativos se
direcionam “Para uma populacdo idosa em fase terminal de vida” E5. Esta ideia é
partilhada por outros participantes que afirmam que os cuidados paliativos sao para “(...)
casos mais graves que estdo numa fase final de vida (...) E7” e que “maioritariamente
surgem em fase terminal, pronto. E9”.

Para além disto, alguns dos entrevistados encaram os cuidados paliativos como
cuidados dirigidos a pessoas sem possibilidade de reabilitacdo [(...) j& ndo pensamos
numa abordagem reabilitativa puramente” (...) E9; (...) “ndo temos uma perspetiva
reabilitativa de uma estimulagdo da degluticdo pura e dura numa perspetiva da
melhoria”. E1] e pessoas com elevado grau de dependéncia [(...) “ha sempre ali um
profissional a apoiar a pessoa”(...) E4]. Ainda um dos entrevistados considera que este
tipo de cuidados (...) “destinam-se a todas as pessoas que tém uma doenca ...
progressiva” (...) E6.

A maior parte dos entrevistados referem que os cuidados paliativos séo dirigidos
a pessoas com doencas incuraveis/cronicas. Isto € percetivel pelos discursos
apresentados: (...) “cuidados que se podem proporcionar a pessoas com condicées de
doenga grave, incuravel” (...) E1; (...) “pessoas que estejam com alguma doenga
incuravel” (...) E2; (...) “destinam-se a todas as pessoas que tem uma doenga incuravel”
(...) E6.

Constatamos que dois entrevistados assumem que os cuidados paliativos sédo
direcionados a pessoas com doencas em que o0s tratamentos curativos séo
ineficazes, como podemos verificar nas expressdes abaixo descritas:

“(...) quando o tratamento curativo ja ndo tem resultado(...). (...)doencga ja ndo
esté a responder a medicina tradicional ou tratamento curativo (...)” E6

“Quando as pessoas estao muito doentes e ja ndo ha mais nenhum tratamento,

mais nenhuma cura (...) E7”

Para outros, o significado est4 associado aos constituintes de uma equipa de
cuidados paliativos, ao afirmarem Quatro dos entrevistados afirmam que esta deve ser
multiprofissional e especializada ao contexto em que se insere. Esta opinido é

corroborada pelos excertos apresentados seguidamente:
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“...) que tenha uma equipa especializada, porque o0s cuidados paliativos
implicam sempre a especializagdo da equipa(...)” E1

“Os cuidados paliativos abrangem mesmo muito... e muitas especialidades, ndo
él?”E3

“(...) pessoas em que elas tém que ter um tratamento ou uma vigilancia de varios
profissionais, huma equipa de profissionais que os ajude nessas limitacbes causadas
pelas doencgas que tém (...)"E8

“...) eu acho que sé&o diferenciados porque exigem mesmo uma equipa

interdisciplinar nesse contexto (...)” E9

Cinco dos entrevistados revelam que os cuidados paliativos se reportam a
cuidados especificos, tal como se verifica nos seguintes excertos:

“(...) precisam de cuidados especializados que o vejam aqui como um todo(...)”
El

“(...) cuidados paliativos engloba todas as pessoas que necessitam desses
cuidados especificos (...)” E3

“(...) onde é necessario um apoio constante de acordo com a problematica.” E4

“(...) entao necessita de outro tipo de intervengao o tratamento paliativo (...)” E6

“(...) é um servigco muito especializado e diferenciado dos outros (...)” E9

Alguns participantes relacionaram o significado de cuidados paliativos com a
dimensdo dos cuidados, tendo emergido as seguintes subcategorias: qualidade de
vida, controlo sintoméatico, prevenir do sofrimento, cuidados de conforto, cuidados de

higiene e apoio a familia no luto.

Trés dos entrevistados revelam através das suas narrativas que os cuidados
paliativos permitem dar qualidade de vida, traduzindo-se nas seguintes afirmacdes:

“(...) significa dar qualidade de vida (...)” E2

“(...) promover de alguma forma qualidade de vida durante a vida toda.” E8

“(...) numa manutengéo da qualidade de vida da pessoa.” E9

“(...) um dos pilares é a autonomia do doente, é o doente que tem que falar, é o

doente que tem que expressar a opinigdo.” E6

O controlo sintoméatico é apontado por quatro terapeutas da fala que referem ser
uma das premissas dos cuidados paliativos:

(...) as pessoas que estdo numa fase de controlo sintomatico (...) E2
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(...) tratamento paliativo é para alivio dos sintomas claro para alivio da dor(...)
E6

(...) conseguirem estar em alguns momentos tranquilas sem dor, por exemplo,
pensando na dor diminuindo a dor (...) E8

(...) uma abordagem que surge no sentido de diminuir os sintomas de dor (...)
E9

Também é possivel observar na narrativa de um dos entrevistados que 0s
cuidados paliativos significam prevenir o sofrimento:

(...) todas as agbes que sdo levadas a cabo nesse sentido prevenir o sofrimento
(...) E3

Os cuidados de conforto foi outro aspeto referido por alguns dos entrevistados,
como se pode observar nos seguintes relatos:

“Significa dar conforto, cuidar (...)” E2

“(...) também para o conforto, para dar espiritualidade a pessoa, isto é para dar
significado a vida da pessoa(...)” E6

“(...) temos que lhes dar os cuidados de conforto que eles necessitem (...)” E7

“(...) dar conforto durante o tempo maximo de vida (...)” E9

“(...) grande objetivo dos cuidados paliativos é assegurar o bem-estar da pessoa
(...)”E9

Os cuidados de higiene sdo referidos por um dos terapeutas da fala
entrevistados quando, ao atribuir o significado a cuidados paliativos, afirma que:
“(...) onde ha uma recorrente necessidade de higienizagdo, ndo é!?” E4
Apenas um dos participantes referiu que os cuidados paliativos abrangem
também o apoio a familia no luto, como podemos verificar na seguinte narrativa:
“(...) quando a pessoa acaba por falecer e a familia precisa e o trabalho ainda

é continuado com apoiar a familia (...)” E3.

2. INTERVENCOES DO TERAPEUTA DA FALA JUNTO DA PESSOA
COM NECESSIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS E FAMILIA

Relativamente as intervengfes que os terapeutas da fala poderdo desenvolver
junto da pessoa com necessidade de cuidados paliativos e familia, as narrativas

evidenciam que estas podem ser diversas e assumir focos de intervencéo diferenciados,
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dando origem a trés categorias: intervencdo fundamental/importante, intervencfes

dirigidas a pessoa e intervenges dirigidas a familia (Figura 2).

Figura 2. Intervenc8es do terapeuta da fala junto da pessoa com necessidades de cuidados

paliativos e familia — Categorias e Subcategorias.
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No que concerne a intervencdo do terapeuta da fala, os entrevistados
consideram-na fundamental/importante, tendo alguns justificado esta opinido pela
especificidade da intervencdo e pelo contributo para melhores cuidados de saude. A
maioria dos entrevistados néo justifica.

Apesar da maioria dos entrevistados, acreditarem que a sua intervencao no
ambito dos cuidados paliativos é fundamental/importante, nao justificam em que
medida, como é visivel nos seguintes excertos:

“(...) ela é fundamental e pela minha experiéncia profissional diz-me isso (...)”
El

“(...) acho que nesse aspeto somos primordiais.” E2

“Sem duvida que é uma mais-valia (...)” E3

“Hum... mas acho que é pertinente (...)” E4
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“Acho que é importante a atuacao do terapeuta da fala (...)” E5
“E muito importante, é essencial.” E6

“Eu acho que é essencial o terapeuta da fala (...)” E9

A especificidade da Intervencgéo dos terapeutas da fala é apontada como um dos
contributos destes profissionais junto de pessoas com necessidade de cuidados
paliativos, como nos mostram as seguintes transcri¢des:

“(...) nés somos importantes nisto, nos temos sensibilidade em algumas areas
que outros profissionais ndo tém.” E2

“(...) o que é certo ainda ndo existem muitos terapeutas da fala nessas equipas
hoje em dia, ndo existe, mas acho que deve haver porque o terapeuta intervém na area
da alimentagdo mas também na area da comunicagdo.” E7

“Pensando na equipa e ndo pensando num caso especifico, ja por si acho que é

pertinente pelas areas em que nés podemos fazer intervengao (...)” E8

E afirmado por dois dos entrevistados que os terapeutas da fala contribuem para
melhores cuidados de salude em cuidados paliativos, como se pode ver nas seguintes
transcrigcdes:

“(...) a nossa atuacéo, se a pessoa conseguir efetivar melhor aquilo que sao as
suas reais queixas, é possivel eu ter a melhor prestacao de cuidados de satide.” E1

“...) a qualidade que nds podemos prestar a estes doentes (...)” E2

Quanto as intervencgdes dirigidas a pessoa estas focaram-se essencialmente
em duas areas de intervencdo: a degluticdo e a comunicagdo. Paralelamente, foram
também evidenciadas outras areas de intervengédo como a fala, a motricidade orofacial
e a respiragéo.

A degluticdo, nomeadamente, ao nivel da disfagia, foi apontada como uma das
intervengbes mais comuns do terapeuta da fala em cuidados paliativos, tendo sido
manifestado por oito dos participantes:

“(...) degluticdo, sendo que a perspetiva da degluticdo ndo tem nada a ver com
a perspetiva reabilitativa.” E1

“Sobretudo na disfagia, é o que eu sinto mais, disfagia é 90% (...)” E2

“...) ao nivel da alimentagdo ndés devemos tentar preservar, promover a

alimentagéo por via oral se é essa a via preferencial (...)” E3
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“(...) tentar preservar a via oral seja através de estratégias compensatoérias das
estruturas, adaptacdo das consisténcias da alimentacdo, alimentos liquidos também
(...)”E3

“(...) dar estratégias e dar apoio naquela area especifica, ndo é!? Seja a nivel da
alimentagéo, degluticdo, mastigagdo.” E4

“...) a nivel da degluticdo, da mastiga¢do, todo o processo que envolva a
alimentacéo(...)” E4

“(...) onde a degluticéo esteja afetada(...)” E5

“...) é muitas vezes a degluticdo alterada e nés ai temos um papel muito
importante.” E6

“Em termos, por exemplo, de alimentacao, da degluticdo ou da mastigacao (...)”
E8

“(...) o terapeuta da fala tem uma formacgao especifica da area da degluticdo e
portanto enquanto profissional dever ser o melhor profissional para avaliar e orientar
(...)”E9

Outra area de intervencdo em que, frequentemente, o terapeuta da fala atua é a
comunicacgdo. Esta foi identificada por oito dos participantes:

“(...) é fundamental nos cuidados paliativos comunicar, efetivar a comunicagao
por qualquer via (...)” E1

“(...)o terapeuta da fala ... pode ser fundamental para maximizar a comunicagéo
daquela pessoa (...)” E1

“(...) tu precisas de treinar um doente para ele conseguir utilizar eficazmente um
método alternativo de comunicagéo é preciso horas (...)” E1

“(...) comunicagéo funcional sobretudo(...)” E2

“(...) sem duvida que o nosso trabalho é uma mais valia seja na area da
comunicagdo ou na area da alimentacéo (...)” E3

“...) € manter o maximo possivel, se ndo for possivel ou com dificuldades
arranjarmos as melhores estratégias, sistemas alternativos, tabelas, ou através dos
proprios gestos e manifestacdes corporais dos doentes que tenham algum significado
(...)”E3

“(...) mas para além disso perturbacbes da comunicagéo (...)” E5

“...) Ao nivel da comunicagdo aumentativa, alternativa, mais de facilitar a
comunicacgéo (...)” E5

“Aqui a comunicagéo é essencial... 0 nosso papel € muito importante porque nos

podemos efetivamente construir e tentar criar formas alternativas (...)” E6

82



“Estas estratégias podem ir desde tabelas de comunicacédo, saber utilizar tabelas
de comunicacao, saber utilizar uma alternativa. E6”

"(...) ou perturbagbes da comunicagdo, ndo conseguem exprimir o que
necessitam (...)” E7

“(...) a comunicagéo alternativa, tentar perceber que tipo de comunicagdo é mais
eficaz tendo em conta o contexto em que esta e as necessidade que tem (...)” E7

“(...) pessoas que sO tém alteragbes na comunicagdo ou dificuldades de
comunicacgdo, de expressar as necessidades delas e, s6 nesse ponto, n0s podemos
criar ferramentas ou estratégias (...)” E8

“Mas sim, em termos de comunicagéo (...)” E9

Para além da intervencdo nas perturbacdes da comunicacdo e degluticéo, trés
participantes referem que os terapeutas da fala que atuam em cuidados paliativos
podem intervir também ao nivel das perturbacdes da fala. Vejam-se os seguintes
discursos:

“...) pessoas que tenham problemas de articulagdo, que torna a fala muitas
vezes impercetivel (...)” E2

“...) a voz também pode automaticamente interferir com a fala.” E4

“(...) Também podemos fazer um trabalho de articulagéo e também um trabalho

de voz, (...) com perturbagbes da fala (...)” E6

Do mesmo modo, a motricidade orofacial é apontada por dois participantes do
estudo como uma das areas de intervencao do terapeuta da fala em cuidados paliativos,
tal como podemos confirmar atraveés das seguintes narrativas:

“(...) uma neurodegenerativa também com a progressdo da doenga a pessoa,
por exemplo, a articulagéo vai ficando cada vez muito mais cerrada, mais imprecisa e
aqui o trabalho de motricidade pode retardar processo evolutivo da doenca (...)” E6

“(...) a motricidade orofacial pode também estar aqui depois relacionada com a
disfagia (...)” E8

A respiracao foi igualmente referida como &rea de intervencéo dos terapeutas da
fala em cuidados paliativos, como podemos verificar através das seguintes afirmacoes:

“(...) temos que saber trabalhar a parte respiratéria e dar-lhe algum suporte para
consegquir falar porque néo é so... ndo vai conseguir falar. Portanto a parte da respiragao
também é muito importante (...)” E6

“(...) da parte respiratéria no caso ndo sei...“ E8
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As intervencfes dirigidas a familia por parte do terapeuta da fala, foram
agrupadas em duas subcategorias: identificar as necessidades da familia e ensinar
estratégias facilitadoras.

Para trés dos entrevistados, a identificacdo das necessidades da familia é
fundamental para uma intervencdo adequada neste tipo de cuidados:

“(...) ha as conferéncias familiares, entdo como é que o terapeuta da fala pode
chegar as familias, isso € a primeira coisa (...) ouvir quais sdo as reais necessidades,
|& esta centrado na pessoa, ndo é aquilo que eu acho que aquela pessoa precisa, é
aquilo que a pessoa me diz a mim que precisa, tem que ser esta mudanca de paradigma
(...)"E1

(...) tento sempre agendar uma reuniao com o principal cuidador da familia, ou
com alguns membros da familia que possam estar mais disponiveis para perceber como
era em casa, como era o dia a dia deste senhor em casa, como é que € o dia da familia
desse paciente, tento perceber quais sdo as principais necessidades dessa essa familia
(...) E2

“(...) se a pessoa esta em casa com familiares, sem duvida que os temos que
integrar na equipa porque eles sdo parte da equipa e isto é importante... e nés temos
que integrar a familia (...) dependendo das familias e do tempo necessario e dos
objetivos fazemos o que se chama conferéncias familiares... explicar as evolugbes que
estdo a haver sejam positivas ou negativas, qual é o plano, se é para manter-se, se €

para reduzir, se é para aumentar, se é para preparar a alta ou ngo.” E3

Ensinar estratégias facilitadoras as familias € referida como outra das
intervencgdes do terapeuta da fala, como se pode ver nos discursos que se seguem:

“(...) que devemos passar essas estratégias a toda a familia e amigos (...)” E3

“(...) ensino das estratégias facilitadoras (...)” E1

“...) um dos papéis que o terapeuta pode ter acho que passa por passar
estratégias (...)" E7

“(...) dar as técnicas, estratégias, quer a familia, quer a pessoa, para se adaptar
as suas necessidades e dar no fundo algum conforto e prazer, quer ao nivel da
comunicagdo ou ao nivel da alimentagéo (...)” E7

“(...) podemos criar ferramentas ou estratégias que ajudem a fazer essa ponte
entre a prépria pessoa usar aquelas ferramentas e depois comunicar com a familia (...)”
ES8
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“(...) inicialmente surge muito no sentido de dar estratégias e orientacdes e
ajudar na utilizagédo de sistemas de comunicacgéo para que todos saibam funcionar com
eles(...)” E9

3. CONTRIBUTOS DO TERAPEUTA DA FALA NAS EQUIPAS DE
CUIDADOS PALIATIVOS

A terceira &rea tematica prende-se com os contributos do terapeuta da fala em
equipas de cuidados paliativos. Da andlise dos discursos dos participantes ficou
evidente que estes valorizam 0s seguintes contributos: capacitar a equipa para
intervencdes especificas, melhorar os cuidados de saude e realizar cuidados
especializados e diferenciados (Figura 3).

Figura 3. Contributos do terapeuta da fala em equipas de cuidados paliativos — Categorias e

Subcategorias.
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Relativamente a capacitar a equipa para intervengdes especificas foram
identificadas duas subcategorias: relacionadas com a comunicacao e relacionadas com
a degluticdo. E de salientar que alguns dos entrevistados n&o especificam a area em
que podem contribuir para capacitar a equipa. Os seguintes discursos ilustram esta
mesma opiniao:

“...) e que devemos passar essas estratégias ... e também a equipa toda de
profissionais de saude (...)” E3

“...) a atuagéo do terapeuta da fala de forma a transmitir conhecimentos aos

outros profissionais (...)” E5
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“...) nés podemos, no fundo, dar competéncias aos outros, competéncias no
sentido de dar conhecimento, dar alguma seguranga (...)” E8
“...Jo nosso papel que é capacitar os outros e orientarmos muito os outros

profissionais (...)” E9

No que concerne a capacitacdo da equipa para questdes especificas
relacionadas com a comunicacédo é referida por grande parte dos entrevistados como
um contributo dos terapeutas da fala nas equipas de cuidados paliativos. Esta opinido
esta expressa nas seguintes afirmacgdes:

“...) primeiro capacita-los, ou seja, para a equipa ganhar competéncias em
termos comunicativos e mesmo em termos desta discussdo em relacdo a degluticdo
(...) E1

“(...) melhores capacidades de consequir fazer chegar informagéo e receber a
informacg&o, ou seja, eu consigo explicar melhor a pessoa aquilo que sdo um
procedimento (...)” E1

“(...) podemos dar estratégias de comunicagdo com os utentes (...)” E2

“E aquilo que eu acho que nés deveriamos fazer em termos de comunicagao, é
habilitar os outros profissionais, os que trabalham com a pessoa, a terem competéncias
para comunicar melhor, a terem estratégias para conseguirem compreender melhor e
para comunicar com aquela pessoa.” E6

“(...) dando estratégias de comunicacgéo (...)” E7

“(...) acho que é por termos essa abordagem diversificada e diferenciada que

podemos também orientar e implementar sistemas de comunicagéo (...)” E9

Outro dos contributos relatado pelos entrevistados € o facto dos terapeutas da
fala capacitarem a equipa para intervengdes especificas relacionadas com a disfagia,
como podemos verificar nas seguintes frases:

“(...) nés damos muitas estratégias na area da alimentagéo (...)” E2

“(...) fazendo ensino na adaptagéo da alimentagéo (...)” E7

“(...) estratégias em termos de degluti¢éo (...)” E9

Melhorar os cuidados de saude foi mencionado por alguns participantes como
um contributo para a equipa de cuidados paliativos, como se pode verificar nos
seguintes exemplos:

“(...) se calhar o trabalho conjunto com qualquer profissional ajudaria a perceber

melhor a patologia e como atuar (...)” ES
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“(...) acho que podemos ajudar a comunicar melhor com os doentes, também
com os profissionais e a familia dos doentes, com os cuidadores. Podemos ajudar os
outros profissionais a comunicar melhor com os outros profissionais (...)” E6

“...) no sentido em que se nés ajudamos a equipa, a equipa também pode ter
um melhor relacionamento com os doentes (...)” E8

“(...) a familia tem uma ansiedade muito grande, ndo é!? e nds, as vezes,

podemos funcionar como uma ponte de tranquilidade, de calma (...)” E8

Na voz dos participantes no estudo, outro dos contributos da sua intervengédo em
equipas de cuidados paliativos é o facto destes realizarem cuidados especializados
e diferenciados, como podemos observar nas seguintes expressoes:

“A mais-valia do terapeuta da fala é o conhecimento e capacidade que eu tenho
de integrar o conhecimento da minha prética clinica e proporcionar melhor qualidade de
vida dentro de tudo aquilo que eu ja faco.” E1

“...) porque tenho um conhecimento especifico que os outros ndo tém... a
realidade é esta!l” E2

“(...) como a terapia da fala € propriamente uma formac¢ao que uma pessoa pode
ter é porque estd mais indicada e é porque tem mais conhecimento sobre aquela
problemaética (...)” E4

“...) temos uma formagédo mais adequada, mais especifica (...)” E5

“Para além de perceber mais a patologia que esta afetado (...)” E5

“O terapeuta pode ajudar tendo em conta o conhecimento especifico que tem na
Sua area pode complementar as areas dos outros técnicos (...)” E7

“(...) nés termos conhecimentos especificos em determinadas areas (...)” E8

“Essencialmente porque eu acho que o terapeuta da fala tem uma formacéo

muito diversificada relacionada com duas grandes areas que as vezes surgem... “E9

4. FATORES QUE INTERFEREM NA INTERVENCAO DO TERAPEUTA
DA FALA
Das entrevistas aos participantes do estudo surgiram um conjunto de fatores que
interferem na intervencdo do terapeuta da fala junto do doente com necessidade de
cuidados paliativos e que foram agrupados em fatores limitadores e fatores

potenciadores (figura 4).
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Figura 4. Fatores que interferem na intervencdo do terapeuta da fala — Categorias e

Subcategorias.
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Foram apontados pelos participantes trés fatores potenciadores da intervencao
do terapeuta da fala em contexto de cuidados paliativos: especializacdo e diferenciagédo
dos terapeutas da fala, participacdo ativa da familia e a motivacdo da pessoa em
situacao paliativa.

A existéncia de terapeutas da fala especializados e diferenciados foi expressa
como um aspeto potenciador da seguinte forma:

“(...) eu acho que é um trunfo, o facto de nos podermos intervir em imensas
areas faz com que consigamos atender a quase todas as componentes da qualidade de
vida (...)” E6

“(...) eu penso que é os conhecimentos que nés podemos levar a equipa, nas
nossas areas, o proprio conhecimento do terapeuta da fala, o préprio conhecimento
cientifico, técnico e de relagdo com as pessoas a hossa capacidade de relacionamento
Interpessoal (...)” E8

“Temos que ter mesmo uma abordagem muito diferenciada e sabermos muito

Sobre varias areas de intervencgéo (...)” E9

A participagéo ativa da familia também se apresenta como um fator potenciador.
Neste contexto, os terapeutas da fala referem:

“(...)o terapeuta da fala pode chegar as familias isso é a primeira coisa (...)” E1

“O interesse por parte familia saber com também podera ajudar a propria familia

em casa (...)” E4
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Apenas um dos terapeutas da fala mencionou como fator potenciador da sua
intervengdo a motivacao da pessoa em situacdo paliativa, como se verifica no seguinte
excerto:

“Ah, é assim primeiro que tudo se o paciente for, portanto se ele participar, se

ele tiver essa vontade é logo um ponto a favor.” E4

Os fatores limitadores da intervencao do terapeuta da fala incidem sobre:
estado clinico da pessoa e a falta de formacédo dos terapeutas da fala na area dos
cuidados paliativos:

O estado clinico da pessoa é referido por dois participantes como fator limitador
da sua intervencao, como é referenciado nas seguintes narrativas:

“O estado do doente, o estado de consciéncia do paciente (...)” E5

“(...) ser uma fase terminal acho que muitas vezes também condiciona porque é

muito rapido...” E9

Outro fator limitador é a falta de formacg&o destes profissionais na area dos
cuidados paliativos:

(...) uma delas e como falamos no inicio desta entrevista é o facto das nossas
escolas de terapeutas da fala ainda nao se falar desta area tdo importante... o mal é
logo nés, a nossa profissao que nao fala nas escolas e depois, nés como terapeutas da
fala também né&o ajudarmos. E3

(...) ha terapeutas da fala que tém falta de conhecimento para intervir na area

dos cuidados paliativos (...) E8

5. FATORES QUE INTERFEREM NA INTEGRACAO DO TERAPEUTA DA
FALA NAS EQUIPAS DE CUIDADOS PALIATIVOS

Através da andlise constatou-se que os terapeutas da fala referiram varios
fatores potenciadores e limitadores da sua integracdo nas equipas de cuidados

paliativos. (Figura 5).
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Figura 5. Fatores que interferem na inclusdo do terapeuta da fala nas equipas de cuidados

paliativos — Categorias e Subcategorias.
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No que refere aos fatores facilitadores da integracdo do terapeuta da fala em
equipas de cuidados paliativos, estes foram diversos: diminuig&do de custos, integracédo
do terapeuta da fala em unidades com mais tipologias para além dos cuidados
paliativos, contributo para a melhoria da qualidade de vida, valoriza¢do da intervencao
do terapeuta da fala, realizacdo de publicacbes cientificas e proporcionar formacéo a
equipa.

A diminuicdo de custos é um dos fatores potenciadores, sendo expressado por
um dos terapeutas da fala:

“(...) tu tens que olhar para o profissional pelo potencial global que ele pode ter
e em que é que isso representa uma diminui¢cdo de gastos e uma diminui¢cdo de custos.”
El
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(...) ‘podemos prevenir pneumonias por aspiragdo, podemos prevenir

infernamento em servigo de urgéncia que sdo desnecessarios e que trazem custos”(...)

A integracao do terapeuta da fala em unidades com mais tipologias para além
dos cuidados paliativos também é considerada por um dos entrevistados como uma
fator potenciador:

“(...) acho que acaba por ser muito mais facil quando o terapeuta da fala ja esta
inserido na rede nacional de cuidados continuados porque, prestando num servi¢o de
cuidados continuados, consegue facilmente ou com mais facilidade chegar as equipas
de cuidados paliativos (...)” E9

E referido por trés entrevistados que contribuir para melhorar a qualidade de vida
em cuidados paliativos € um fator facilitador, como é sugerido nos seguintes excertos:

“(...) proporcionar muitas vezes qualidade de vida (...)” E1

“(...) ir para a qualidade de vida das pessoas que estdo nos cuidados paliativos
e quando eu digo qualidade de vida é precisamente atender ao conceito de qualidade
de vida, ao bem-estar fisico, social e emocional (...)” E6

“(...) nés podemos ter um papel essencial em termos de qualidade de vida.” E6

Apenas um dos entrevistados acredita que a valorizacdo da intervencdo do
terapeuta da fala pode facilitar o seu envolvimento nos cuidados paliativos:

“(...) eu sinto que elas me dao valor, eu sinto que elas sabem qual é o meu papel
e para qué que estou ali, se elas ndo sentissem isso elas ndo me tinham chamado (...)”
E2

Também a realizacdo de publicacdes cientificas sdo focadas, por um dos
entrevistados, como um fator potenciador da sua intervengéao:
“(...) uma questdo importante é publicar livros e artigos, também acho que é uma

aposta importante dos investigadores da area (...)” E3

Por fim, dar formacdo a equipa € apontada por trés terapeutas da fala, como
fator potenciador da sua intervencéo:

“(...) N6s temos um papel muito muito importante na prevencao, na formacgéo e
na capacitagdo da equipa (...)” E1

“Dei muitas formagbes a enfermeiros que se calhar passado um més ja la néo

estavam a trabalhar ou entdo nunca mais me consegui cruzar com eles e partiu de um
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grande trabalho que parte muito de nés... de nos fazermos valer e de mostrar aos
nossos colegas primeiro o que é que nds fazemos porque sem eles perceberem o que
€ que nos fazemos também nao vai servir de nada.” E3

“(...) acaba também por ser muito importante dar a formagédo, explicar o nosso
papel e, eu acho que, a partir dai se torna muito mais facil dos outros profissionais verem

onde noés nos diversificamos.” E9

Os fatores dificultadores da integracdo do terapeuta da fala em equipas de
cuidados paliativos considerados pelos entrevistados s&o: falta de recursos
economicos, desconhecimento das fungfes do terapeuta da fala, inexisténcia de uma
OP dos terapeutas da fala, designacao da profissédo e a existéncia de profissionais com
areas similares de intervengao.

A falta de recursos econémicos é apontada, para a maioria dos participantes,
como um entrave ha contratacdo de profissionais na sua area de intervengédo, como &
visivel nos seguintes excertos:

“...) muitas vezes temos o apéndice das questbes monetarias que é dificil
justificar a nossa presenca (...)”E1

“(...) por outro lado as questbes econémicas(...)” E1

“Sobretudo barreiras econémicas, acho que o problema é s6 esse, barreiras
econdémicas, ndo ha dinheiro.” E2

“Os fatores econdmicos também podem condicionar a nossa intervencao e,
muitas vezes, nem somos chamados para trabalhar nessas unidades por isso mesmo.”
E5

“Se calhar pontos contra a nivel de verbas do estado, como ndo ha contratacgéo,
né&o ha as verbas néo incluem o terapeuta da fala (...)” E7

“Financeiro esse ¢é 6bvio (...)” E8

“(...) um dos é a questéo dos custos... ah... uma das maiores eu acho que é em
termos de custos, por falamos em fase terminal essas questdes sao muito rapidas e

acabam por ser desvalorizadas, pronto.” E9

Outro dos fatores limitadores da integracdo dos terapeutas da fala em equipas
de cuidados paliativos, relatado por oito dos entrevistados, é o desconhecimento das
funcdes do terapeuta da fala:

“(...) efetivamente ha um desconhecimento grande do que nés fazemos e o que

nés podemos fazer, ou seja, que mais-valias nés podemos dar a uma equipa (...) E1
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“(...) os nossos politicos nao tém nocéo do trabalho que nés fazemos e acho que
isso seria importante transmitir, dar-lhes a entender a importancia que nés temos nestas
unidades (...)" E2

“(...) os profissionais da sauide, os nossos colegas muitas das vezes n§o sabem
0 que nos fazemos.” E3

“Eu acho que acima de tudo é a falta de conhecimento, acho que ndo h& muito
conhecimento acerca dessa area por parte de outros profissionais e mesmo das
pessoas (...)"E4

“A aceitacdo por parte dos outros profissionais do trabalho que o terapeuta da
fala realiza. Muitas vezes nem sabem aquilo que realmente nos conseguimos...” E5

“(...)eu acho que é os outros profissionais ndo saberem muito bem o que € que
faz o terapeuta da fala (...)” E6

“Ha falta de conhecimento dos profissionais da equipa (...)” E8

“Outra delas é a falta de conhecimento da populacdo e por parte dos

profissionais relativamente ao papel do terapeuta da fala (...)” E9

A inexisténcia de uma OP dos terapeutas da fala é referida apenas por um
participante como sendo algum inibidor da inclusdo dos terapeutas da fala, como nos
mostra a seguinte narrativa:

“(...) acho que esta muito relacionado o facto de ngo termos, por exemplo, uma

ordem que possa também ajudarmos um bocadinho (...)” E9

Constatou-se que outro entrevistado referiu que a designacdo da profissédo
(terapia da fala) também condiciona negativamente a aceitacédo dos terapeutas da fala
em cuidados paliativos, como podemos verificar na seguinte transcrigao:

“Depois outra barreira é o proprio nome que nos temos, terapeuta da fala, neste
caso a terminologia, o termo que se da a nossa categoria, isso acaba por ser um bocado
redutor reduz-nos em termos profissionais (...)” E6

Por fim, é manifestado por dois dos entrevistados que a existéncia de
profissionais com areas similares de intervencdo pode prejudicar a integracdo dos
terapeutas da fala, como exemplificam as seguintes transcri¢cfes:

“Se calhar também porque ha os enfermeiros de reabilitagéo (...)” E5

“(...) os enfermeiros que tiram formagdes na area da disfagia que acabam depois
por marcar uma posi¢do, € muito mais facil a contratacdo de enfermeiro do que

propriamente de terapeutas da fala, mas pronto...” E9
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Os dados obtidos permitiram identificar cinco &reas tematicas que dao
visibilidade a perspetiva dos terapeutas da fala sobre os cuidados paliativos e sobre a
sua integracdo nos mesmos. Deste modo, tendo sido realizada a apresentagéo e analise
dos dados, no proximo capitulo ir& proceder-se a discussao dos resultados.
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Capitulo IV

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

96



No presente capitulo, vamos proceder a descricdo dos resultados obtidos
relativamente: ao significado de cuidados paliativos na perspetiva dos terapeutas da
fala; as intervencdes deste profissional junto da pessoa com necessidade de cuidados
paliativos e familia; aos contributos do terapeuta da fala nas equipas de cuidados
paliativos e aos fatores que interferem na intervengao do terapeuta da fala e na sua
integragéo nas equipas de cuidados paliativos, comparando com os estudos e opinides
de autores que se debrugam sobre a temética e realizando as nossas proéprias reflexdes.

Assim, nesta linha de pensamento, pretendemos expor o verdadeiro significado
do material demonstrado em relagéo aos objetivos delineado (Marconi e Lakatos, 2003).
Iremos fazer referéncia as realidades dos terapeutas da fala face a sua intervengdo em
cuidados paliativos, baseada na andlise dos resultados obtidos e respondendo aos
objetivos tracados inicialmente. Procuramos manter fidelidade relativamente aos
discursos transmitidos pelos terapeutas da fala participantes no estudo.

Utilizaremos a mesma sequéncia de apresentacéo do capitulo anterior, ou seja,
sera realizada a discusséo de cada area tematica sequencialmente, de forma a permitir
uma melhor visdo da globalidade dos resultados obtidos e uma andlise refletida e

articulada dos mesmos.

SIGNIFICADO DE CUIDADOS PALIATIVOS NA PERSPETIVA
DOS TERAPEUTAS DA FALA

Os terapeutas da fala apresentam percecbes diferenciadas acerca dos
significados que atribuem aos cuidados paliativos. Quando iniciamos a estrutura¢éo dos
dados através da categorizacdo, nas diferentes areas teméaticas, foi possivel identificar
cinco significados que se constituem como 0s elementos gerais que moldam a percecao
que os terapeutas da fala tém acerca dos cuidados paliativos.

Dos significados atribuidos, a nogdo de que estes cuidados podem estar
associados a condicao da pessoa ou associados a dimensédo dos cuidados esta
bastante presentes nos discursos das pessoas entrevistadas. Aqueles que associam 0s
cuidados paliativos com a condi¢do da pessoa acreditam que estes podem ser utilizados
em diferentes situagdes clinicas: em estado terminal, com auséncia de processo de
reabilitacdo, com elevado grau de dependéncia, com doenca cronical/incuravel e, ainda,
com doenga progressiva.

Segundo Bernardo [et al.] (2016), os cuidados paliativos sé@o direcionados para
todos aqueles que apresentem malformacGes congénitas, pessoas com doencas
agudas, graves e ameacadoras de vida, pessoas com doencas cronicas progressivas e

limitativas e pessoas seriamente doentes ou em fase terminal de vida. Tendo em conta
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esta posicao teodrica, parece ser um facto que os cuidados paliativos se afiguram como
um conjunto de intervencdes capazes de dar resposta a necessidade de pessoas em
estado terminal, com doencas cronicas/incuraveis e com doengas progressivas, tal
como é mencionado por alguns dos entrevistados. Outros assumem que 0s cuidados
paliativos ndo preveem uma reabilitacao classica, ou seja, apenas direcionada para a
recuperacao fisica e psicoldgica da pessoa (Servico Nacional de Saude, [s.d.]a). Neste
contexto, a reabilitacdo tem como objetivo principal promover a qualidade de vida do
doente, de forma a atingir o potencial fisico, psicolégico, social e cognitivo, permitido
que este viva o mais independente e autbnomo possivel. Pressupde, portanto, que o
individuo se adapte a sua nova condigdo com dignidade e consiga enfrentar as possiveis
perdas que possam surgir com o avancar da doenca (Tiberini e Richarson, 2015).

Tal como acredita Maciel (2008), para que se consiga dar resposta as
necessidades dos doentes no ambito dos cuidados paliativos é fundamental que haja
uma equipa interdisciplinar para o acompanhamento dos mesmos. Um dos
entrevistados refere isto, afirmando que estes doentes apresentam um elevado grau de
dependéncia, necessitando de apoio constante de profissionais qualificados.

Paralelamente, os cuidados paliativos também foram associados a dimensao
dos cuidados a varios niveis, nomeadamente: qualidade de vida, controlo sintomatico,
prevenc¢ao do sofrimento, cuidados de conforto, cuidados de higiene, apoio a familia no
luto.

A Organiza¢do Mundial de Saude citada por Othero e Costa (2014) apresenta
uma definicdo de cuidados paliativos como sendo uma abordagem que visa melhorar a
gualidade de vida dos doentes e das suas familias que enfrentam doencas que
ameacam a continuidade da vida, por meio da prevencado e alivio do sofrimento.
Considerando os discursos que foram recolhidos, é possivel verificar que também os
entrevistados admitem que os cuidados paliativos promovem a qualidade de vida e
previnem o sofrimento. Para além destes, o controlo sintomatico e o apoio a familia no
luto sdo apontados como sendo dois dos propésitos dos cuidados paliativos. De acordo
com a OMS (World Health Organization, 2004), principios dos cuidados paliativos sao
proporcionar o alivio da dor e, simultaneamente, oferecer apoio a familia durante a
doenca do doente e o periodo do luto.

Ainda que com menor evidéncia, na analise dos discursos, ficou visivel que os
cuidados paliativos séo associados a ineficacia de tratamentos curativos, isto é, ndo
se destinam a erradicar os danos causados pela doenca. De facto, em nenhuma das
definicbes de cuidados paliativos vimos expresso que os cuidados paliativos tém o

objetivo de curar, no entanto, h& efetivamente contributos significativos para a melhoria
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da vida destas pessoas, ao contrario do que se pensava outrora. Se antes se acreditava
que estes doentes ja tinham esgotadas todas as possibilidades e que nao haveria mais
nada a fazer (Neto, Paldron e Aitken, 2004), hoje em dia defende-se que é possivel
atenuar os danos causados pela doenca.

Um outro aspeto mencionado, é o facto de se considerar que os cuidados
paliativos necessitam de uma equipa multiprofissional e especializada, ou seja,
devem incluir profissionais de diferentes areas disciplinares na equipa. Estes devem
usar uma conce¢do comum e desenhar juntos a teoria e a abordagem dos problemas
gue consideram de todos (Bernardo, Rosado e Salazar 2016). A National Consensus
Project for Quality Palliative Care defende que a equipa de profissionais deve ter acesso
a uma formacéo especializada, ou seja, a um conhecimento pratico. Estas premissas
vao ao encontro daquilo que é manifestado pelos terapeutas da fala entrevistados, ja
gue estes identificam os cuidados paliativos como cuidados associados ao envolvimento
de uma equipa multiprofissional e especializada. Do mesmo modo, os discursos
deixaram transparecer a ideia que os cuidados paliativos podem assentar numa
perspetiva de cuidados especificos. Tal é sustentado pelo pensamento de Ribeiro e
Martinez (2016) que consideram que a intervengdo deve ser centrada na pessoa, e
direcionada para as dimensoes fisica, mental, espiritual e social. Neste sentido, acredita-
se que é necessario desenvolver-se uma intervengcdo multidimensional para que a
equipa consiga dar respostas com maior capacidade holistica e integradora, tendo em
consideracéo a particularidade de pessoa (Vicente, 2011).

INTERVENCOES DO TERAPEUTA DA FALA JUNTO DA
PESSOA COM NECESSIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS E
FAMILIA

Os discursos dos participantes permitiram apurar a importancia da intervencao
e as areas de intervencédo dos terapeutas da fala em cuidados paliativos, centrando-a
numa intervencdo fundamental/importante, intervengdes dirigidas a pessoa e
intervencdes dirigidas a familia.

Aqueles que consideram a intervencdo do terapeuta da fala fundamental,
acrescentam que esta intervencao é importante devido a especificidade da intervencéo
e ao contributo para melhores cuidados de saude. De facto, se for feita uma andlise as
recomendacdes da OMS para os cuidados paliativos, o terapeuta da fala surge
contribuindo de forma efetiva para colocar em pratica os objetivos de uma equipa

humanizada, melhorando os cuidados de satude (OMS in Rodrigues, 2014). Também de
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acordo com a ASHA (2016), este profissional é responsavel pela prevencao e estudo
das perturbagcbes da comunicacdo humana e pelas alteracbes da mastigacdo e
degluticdo, tendo uma formacao avanca e especializada nestas areas, como é referido
por alguns dos entrevistados.

No ambito dos cuidados paliativos, as intervencdes dirigidas a pessoa, por
parte do terapeuta da fala, passam essencialmente por atuar ao nivel das dificuldades
de degluticdo e das perturbagbes da comunicagdo. Outras &reas de intervencao
apontadas séo a fala, a motricidade orofacial e a respiracdo. Apesar de existir poucos
estudos que comprovem a prevaléncia de disfagia em doentes com necessidades de
cuidados paliativos, sabe-se que esta situacdo ocorre com frequéncia (Feio, 2016).
Neste sentido, sendo este grupo profissional que tem conhecimentos e competéncias
para realizar o diagnostico e intervir em pessoas com disfagia, o discurso apresentado
pelos entrevistados vai ao encontro desta ideia. De igual modo, foram exploradas pelos
entrevistados estratégias de intervengéo na area da degluti¢céo, tais como: a promocao
de uma alimentacdo segura e eficaz, adaptacdo das consisténcias alimentares,
adaptacdo dos alimentos e utilizacdo de estratégias compensatorias. Como refere
Logemann, in Branco e Portinha (2017), o principal foco na intervencdo em disfagia é
estabelecer uma relacdo entre a degluticdo segura e adequada ao individuo.

Do mesmo modo, o terapeuta da fala deve promover estratégias que favorecam
uma adequada nutricdo e hidratacdo e implementar o uso de estratégias
compensatdrias, estimulacdo sensorial e motora oral, exercicios de forca e mobilidade
das estruturas orofaciais, manipulacdo de consisténcias e volumes de alimentos,
manobras de degluticdo, entre outras ajudas técnicas. Na globalidade, os entrevistados
fazem aluséo a estas estratégias de intervencédo na disfagia.

A comunicagdo foi também considerada uma das areas de atuagdo mais
evidentes em cuidados paliativos, nomeadamente por meio do treino de competéncias
comunicativas e da introducéo da comunicacdo aumentativa/alternativa. Tal como vimos
anteriormente, o terapeuta da fala é o profissional responsavel pelas perturbacdes da
comunicagdo. De facto, a comunicagéo assume-se como algo fundamental no dia a dia
dos doentes, visto que se a mesma nao for feita de forma eficaz e compreensivel,
algumas pessoas podem ver limitado o acesso aos beneficios proporcionados pelos
cuidados paliativos (Armstrong, Jans e Macdonald, 2000). Isto porque, se comunicar
permite desenvolver relacdes interpessoais que sédo fundamentais para atender a todas
as necessidades da pessoa em sofrimento (Querido, Salazar e Neto, 2016), uma

comunicagdo nao eficaz poderd dificultar o entendimento destas necessidades. Neste
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sentido, o terapeuta da fala afigura-se como o profissional responsavel por avaliar,
diagnosticar e aconselhar quando surgem dificuldades no dominio comunicativo.

O treino de competéncias comunicativas, referido por alguns dos entrevistados,
transparece nos constructos tedricos como algo imprescindivel na atuacao do terapeuta
da fala em cuidados paliativos. LeJeune e Gunter, in Barriguinha (2014) referem que
este profissional tem como fung&o dotar de estratégias o doente, a familia/cuidadores e
toda a equipa de modo a facilitar a comunicagéo. Outra forma de intervencéo passa pela
implementacdo da CAA, tal como mencionam alguns dos participantes. A utilizacdo da
CAA pode minimizar as dificuldades de comunicacdo entre os interlocutores,
recorrendo-se a tabelas de comunicacdo, gestos idiossincraticos, ou até mesmo
manifestacdes corporais do doente (Pinto, 2009).

No que diz respeito as intervencdes do terapeuta da fala dirigidas a familia
foram direcionadas a dois niveis, concretamente: a identificagdo das necessidades da
familia e o ensino de estratégias facilitadoras.

Alguns dos entrevistados revelaram que o terapeuta da fala deve iniciar a sua
intervencdo no sentido de identificar as necessidades da familia. As conferéncias
familiares sdo apontadas como um momento privilegiado para conhecer e explorar as
necessidades de cada familia, expor as davidas existentes e delinear um plano de
intervencé@o especifico e direcionado. Efetivamente é preconizado que as mesmas
permitem conhecer as necessidades sentidas e as barreiras existentes, ao mesmo
tempo que permitem passar estratégias facilitadoras, nomeadamente, ao nivel da
comunicacéao e degluticdo (Rodrigues, 2014, Silva, in Jorge, 2011), também relatado por

alguns dos participantes.

CONTRIBUTOS DO TERAPEUTA DA FALA EM EQUIPAS DE
CUIDADOS PALIATIVOS

Foi também objetivo do estudo identificar os contributos do terapeuta da fala em
equipas de cuidados paliativos. A partir das narrativas dos participantes obteve-se como
contributos capacitar a equipa para intervengdes especificas; melhorar os cuidados de
saulde e realizar cuidados especializados e diferenciados.

A capacitacdo da equipa surge como um dos contributos do profissional de
terapia da fala em cuidados paliativos nos seguintes dominios: comunicacdo e
degluticdo. Dada a abrangéncia da formacéo do terapeuta da fala que o capacita para
intervir em diversas situagfes, algumas pessoas entrevistadas mostraram dificuldade
em especificar os contributos desta classe profissional nas equipas de cuidados

paliativos, nao justificando especificamente de que forma podem fazer a diferenca. Foi
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somente mencionado que devem passar estratégias e dar competéncias, de forma
geral, aos outros profissionais de saude.

Mencionado por alguns dos entrevistados, a capacitacdo da equipa ao nivel de
competéncias especificas de comunicacdo e degluticdo é considerada um contributo
essencial. Estes salientam que o terapeuta da fala deve capacitar outros elementos da
equipa de forma a conseguirem compreender e expressar-se de forma mais assertiva
no caso da comunicacgdo; e no caso da disfagia conseguir uma degluticdo segura e
eficaz. E referido que capacitacdo pode passar pela partilha de estratégias especificas
com os restantes profissionais, para que estes consigam lidar com as perturbacdes da
comunicacéo e da degluticdo de forma mais diferenciada.

Considerando-se que o terapeuta da fala é o profissional especializado para
intervir ao nivel das perturbacdes da comunicacdo e da degluticdo, acreditamos que
estes deverdo ter um papel ativo na capacitagcdo de outros profissionais nestes
dominios, nomeadamente através da transmissdo de conhecimentos acerca de
estratégias facilitadoras para o processo comunicativo entre todos os envolvidos
(LeJeune e Gunter, in Barriguinha, 2014).

Melhorar os cuidados de saude, foi apresentado pelos entrevistados como
outro contributo. Esta perspetiva é enfatizada teoricamente, acreditando-se que a
equipa de cuidados paliativos deve ser mais ampla, incluindo outros profissionais para
além dos médicos, enfermeiros, assistentes sociais e psicologos. A integracao do
terapeuta da fala, tendo uma formacao especifica, tem como objetivo melhorar a
qualidade de cuidados a quem necessita de cuidados paliativos (Associacdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, in Prazeres, 2013).

Por ultimo, a realizacdo de cuidados especializados e diferenciados é
apontada como outro contributo, uma vez que, tal como mencionado anteriormente, o
terapeuta da fala é o profissional especializado nas perturbacdes da comunicacao e da
degluticdo, desenvolvendo o seu trabalho junto do doente, da familia e dos outros
profissionais de saude (Royal College of Speech and Language Therapists, in Prazeres,
2013). Quer isto dizer, que estes profissionais tém conhecimentos teéricos e praticos
em alteraces especificas apresentadas, ndo raras, em doentes com necessidades de

cuidados paliativos.

FATORES QUE INTERFEREM NA INTERVENCAO DO TERAPEUTA
DA FALA

A intervencdo do terapeuta da fala junto de doentes com necessidades de
cuidados paliativos acarreta um conjunto de fatores potenciadores e limitadores. A partir

da andlise dos discursos foram identificados trés fatores potenciadores,
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designadamente, a especializacdo e diferenciacdo dos terapeutas da fala, a
participacdo ativa da familia e a motivacdo da pessoa em situacdo paliativa. A
especializacdo e diferenciacdo deste profissional em areas como a degluticdo e a
comunicagédo, nomeadamente em cuidados paliativos permite perceber as questdes que
envolvem estes doentes, atendendo ao processo de morte e, por conseguinte, oferecer
cuidados especificos de qualidade (Roe e Leslie, 2010). Mencionado por trés dos
participantes, e relacionando-se com as areas de intervenc¢do em que o profissional de
terapia da fala pode intervir e com os conhecimentos cientificos e técnicos que possuem,
a especializacéo e diferenciacdo deste profissional afigura-se como um ponto positivo.

Em cuidados paliativos € reconhecida a importancia da familia em todo o
processo de evolugcdo da doenca. Tendo em consideracao Bernardo [et al.] (2016), os
familiares quando compreendem a evolucdo e consequéncias da doenca e participam
nos cuidados sentem-se mais amparados e conseguem dar melhor suporte ao doente.
O terapeuta da fala deve desempenhar um papel ativo na compreensdo das
necessidades de cada familia e dota-la de estratégias que ajudem o doente. Kozier
citado por Pedro (2009) salienta que a familia tem como fun¢des proporcionar apoio
emocional, seguranga, amor e ainda proteger a saude de todos o0s elementos,
propiciando os cuidados necessarios. Esta tematica é abordada por um entrevistado
gue sugere que a participacdo ativa da familia constitui-se um fator potenciador. Este
acredita que se existir um apoio e integracado da familia, a intervencao sera mais eficaz.

Paralelamente a isto, também um dos entrevistados refere a motivagdo da
pessoa em situacdo paliativa como algo que influencia positivamente a intervencdo do
terapeuta da fala. A falta de motivacéo e a ndo adeséo ao tratamento sdo apontadas,
provavelmente, como as causas mais importantes do insucesso terapéutico. Viver com
uma doenga cronica e incuravel é viver num estado de incerteza constantemente.
Assim, este profissional de salude deve basear o seu plano de intervengédo na motivacéo
do paciente, de forma a atingir os objetivos pretendidos (Minosso, Souza e Oliveira,
2015).

Para além dos fatores potenciadores considerados anteriormente, foram
reconhecidos dois fatores limitadores, concretamente, o estado clinico da pessoa e a
falta de formacédo dos terapeutas da fala na area dos cuidados paliativos. No que
respeita ao estado clinico da pessoa, alguns dos entrevistados revelaram nas suas
respostas que este pode condicionar negativamente a sua atuacao, pela evolucdo da
doenca ou pelo estado de consciéncia do doente. E um facto que devido a fragilidade
dos doentes internados em cuidados paliativos, o profissional de terapia da fala deve

priorizar uma intervengcdo mais holistica e transdisciplinar, tendo em conta toda a

103



complexidade e volubilidade dos sintomas e intercorréncias clinicas para que haja um
acompanhamento humanizado (Rodrigues, 2014).

Eckman e Roe (2005) defendem que a presenca e intervencdo dos terapeutas
da fala no @mbito dos cuidados paliativos se deve, entre outros fatores, a reduzida
formag&do dos mesmos sobre cuidados paliativos. Estamos certos que uma formacéao
deficitaria no &mbito dos cuidados paliativos leva a lacunas na adequacao dos recursos
as necessidades de cada pessoa, uma vez que ndo ha conhecimento sobre o tipo de
intervengdo mais adequada neste contexto. Este fator da falta de formag&do dos
terapeutas da fala na &rea de cuidados paliativos foi de igual modo referido como um
obstaculo a intervencgéo destes profissionais. Um dos entrevistados admite que esta falta
de conhecimentos advém da formacdo pré-profissional, onde o tema dos cuidados

paliativos quase nunca é abordado.

FATORES QUE INTERFEREM NA INTEGRACAO DO TERAPEUTA DA
FALA NAS EQUIPAS DE CUIDADOS PALIATIVOS

Os discursos dos participantes no estudo permitiram-nos identificar um conjunto
de fatores facilitadores e dificultadores que interferem na inclusdo do terapeuta da fala
nas equipas de cuidados paliativos. Os fatores facilitadores direcionam-se para a
diminuic&do de custos, integracéo do terapeuta da fala em unidades com mais tipologias
para além dos cuidados paliativos, contribuicdo para melhorar a qualidade de vida;
valorizacao da intervencédo do terapeuta da fala; realizacédo de publicacdes cientificas e
dar formacéo a equipa.

Debrugcando-nos sobre a diminuicdo de custos, dois entrevistados referem que
devido ao potencial global desta classe profissional, nhomeadamente, a formacao
especifica em areas de intervencdo presentes em doentes com necessidades de
cuidados paliativos, leva a uma diminuicdo de gastos. Esta diminuicdo pode estar
relacionada com a prevencéo de idas ao servi¢o de urgéncia que naturalmente acresce
custos as unidades de internamento de cuidados paliativos. Burns [et al.] (2012)
acrescenta que alteracdes na comunicagdo entre doente-profissional leva a maiores
custos, por isso uma intervengéo especializada podera conduzir a uma diminui¢éo de
custos. Acrescentando a isto, outro fator facilitador apresentado é a integracdo do
terapeuta da fala em unidades com mais tipologias para além dos cuidados paliativos.
Conforme nos diz, Rodrigues (2014), a inclusdo dos cuidados paliativos nas UCCI
contribuiu para facilitar o acesso a membros da equipa alargada que ja estavam

integrados noutras tipologias, como é o caso dos profissionais de terapia da fala.
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Numa ldgica de contribuicdo para melhorar a qualidade de vida, o terapeuta da
fala surge com um papel importante favorecendo a sua integracdo nas equipas de
cuidados paliativos. Esta ideia é apontada em alguns discursos, que referem que este
profissional através da sua metodologia de trabalho consegue atender ao bem-estar
fisico, social e emocional da pessoa, melhorando a sua qualidade de vida do doente. O
terapeuta da fala tem como funcéo reduzir o impacto das perturbacdes de comunicacdo
e de degluticdo com o objetivo de promover qualidade de vida do doente e da sua familia
(Royal College of Speech and Language Therapists, in Prazeres, 2013). A par disto,
acreditamos que a equipa de cuidados paliativos deve incluir técnicos de reabilitacdo
para além de outros profissionais, para que haja uma mudanca de paradigma, em que
o verdadeiro foco seja o cuidar, com enfoque terapéutico ao nivel do alivio dos sintomas
e melhoria da qualidade de vida (Silveira, Ciampone e Gutierrez, 2014).

A valorizacdo da intervencdo do terapeuta da fala € citada por um dos
entrevistados como sendo algo que pode favorecer a integragéo destes profissionais em
equipas de cuidados paliativos. Foi explicado que o facto dos profissionais de saude
valorizarem e terem conhecimento sobre o papel do terapeuta da fala permite que o
chamem a intervir como mais frequéncia e em situagbes com necessidade de
acompanhamento especializado.

Segundo Eckman e Roe (2005) é fundamental que os terapeutas da fala realizem
publicacbes cientificas no contexto da sua atuacdo em cuidados paliativos. A
investigacao cientifica promove a eficicia e a produtividade, visto que os conhecimentos
e as praticas clinicas se encontram em constante mudanca. Existe uma real
necessidade de envolvimento dos profissionais de terapia da fala nos estudos
cientificos, de forma a obterem-se dados, que podem contribuir para uma melhoria
continua da pratica profissional. As publicacfes cientificas sdo de igual modo abordadas
como sendo um passaporte para a inclusdo desta classe profissional em equipas de
cuidados paliativos, por se acreditar que € um meio para evidenciar a importancia da
profissdo. Na mesma linha de raciocinio dar formacéo a equipa representa um fator
potenciador de inclusdo. E mencionado que a formagdo assume um papel de relevo no
gue respeita a partilha de conhecimentos sobre as fun¢gbes do terapeuta da fala e
esclarecimento de duvidas. Os entrevistados acreditam que se todos os profissionais da
equipa tiverem um conhecimento avancado sobre as funcdes e intervencdes deste
profissional de saude mais facilmente realizam um encaminhamento atempado e
adequado. E mencionado por Fradique (2010) que para que os elementos da equipa
interajam, de forma a partilhar os seus saberes, € fundamental que estes tenham

conhecimento do papel de cada disciplina e conhecer as suas especificidades. Assim,
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conseguimos perceber que o desempenho de cada profissional deve basear-se numa
aprendizagem e partilha constante de conhecimentos dos papéis das diferentes
pessoas envolvidas (Staudt, 2008).

Como referimos anteriormente, para além dos fatores potenciadores também
foram encontrados fatores dificultadores que interferem na integracéo do terapeuta da
fala nas equipas de cuidados paliativos. Estes devem-se a falta de recursos
econdmicos, ao desconhecimento das fun¢bes do terapeuta da fala, a inexisténcia de
uma OP dos terapeutas da fala, & designacdo da profissdo e a existéncia de
profissionais com &reas similares de intervencao.

A falta de recursos econdémicos é referida por inUmeros entrevistados como algo
gque condiciona negativamente a presenca dos terapeutas da fala em cuidados
paliativos. E relatado que ha poucas verbas neste ambito e que é feito pouco
investimento em profissionais que ndo sejam obrigatérios nas unidades de cuidados
paliativos. Atente-se que a equipa base de cuidados paliativos deve ser constituida por
médicos, enfermeiros, assistentes sociais e psicologos (Twycross, in Bernardo, Rosado
e Salazar, 2016). A par disto, é referido pela maioria dos entrevistados o
desconhecimento das fungBes do terapeuta da fala e de que forma & que este
profissional pode dar o seu contributo nas unidades de cuidados paliativos. E
mencionado que, para além do desconhecimento dos outros profissionais de salde e
da populacédo em geral, ha um grande desconhecimento da classe politica. Eckman e
Roe (2005) defendem que a pequena percentagem destes profissionais inseridos nos
cuidados paliativos pode estar associada, entre outros motivos, a falta de informacao
gue os outros profissionais de saude tém acerca do trabalho do terapeuta da fala nos
cuidados paliativos. Mudar a mentalidade de que ainda é possivel fazer algo pelos
doentes com doencas que ameacgam a continuidade da vida, torna-se um desafio para
este grupo profissional no sentido de modificar a forma como o papel da sua profissdo
€ percebido pelos outros. Apesar disto, tendo em conta a opinido de Rodrigues (2017),
a pluralidade das areas de intervencao dos profissionais de terapia da fala comeca a
ganhar um destaque e um conhecimento alargado na comunidade, contrariamente
aquilo que se verificava ha uns anos.

A inexisténcia de uma OP dos terapeutas da fala é citada como sendo um fator
condicionante da presenca destes profissionais nos cuidados paliativos devido a falta
de protecdo e defesa da profissdo no ambito publico. E definido que as OP s&o
associacdes profissionais de direito publico e de reconhecida autonomia pela
Constituicdo da Republica Portuguesa, como objetivo de defender e salvaguardar o

interesse publico e os direitos fundamentais dos cidad&os e, de igual modo, regular as
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profissdes cujo exercicio exige independéncia técnica (Conselho Nacional das Ordens
Profissionais, [s.d.]). De facto, em Portugal, n&o existe OP dos terapeutas da fala, sendo
que a classe € apenas representada pela APTF e pela SPTF.

Outro fator dificultador passa pela designagcdo da profissdo, j& que o termo
“terapeuta da fala” € considerado redutor. Tal como observamos anteriormente, esta
classe profissional é responséavel por intervir ao nivel das perturba¢des da comunicacao
humana, incluindo as perturbacdes da linguagem oral e escrita nas vertentes expressiva
e compreensiva e todas as formas de comunicacdo ndo-verbal e ainda atuar ao nivel
das alteracbes da mastigacdo e degluticBo (American Speech-Language-Hearing
Association, 2016). Nao obstante, o termo “terapeuta da fala” pode induzir a populagao
a pensar que a sua area de atuacgao se circunscreve as alteracfes da fala e, por isso,
nao compreendem o seu papel em cuidados paliativos.

Por dltimo, foi referida a existéncia de profissionais com areas similares de
intervencéo. Especificamente, foi dado énfase aos enfermeiros ou enfermeiros de
reabilitacdo que sdo contratados mais facilmente comparativamente aos terapeutas da
fala. O enfermeiro de reabilitacdo é o profissional responsavel pela identificacdo das
necessidades de intervengbes especializadas no dominio da enfermagem de
reabilitacdo em pessoas que estdo impossibilitadas de executar atividades basicas de
forma independente e concebe, implementa e avalia planos especializados tendo como
objetivo a qualidade de vida, a reintegracdo e a participacdo na sociedade. Ainda de
acordo com o Decreto-Lei n°® 35/2011, uma das areas de intervencdo destes
profissionais € a alimentacdo. De facto, existe a possibilidade do enfermeiro de
reabilitacdo e do terapeuta da fala atuarem nos casos de disfagia, contudo, lembrando-
nos de que a intervencdo na area da disfagia deve ser feita por uma equipa
multidisciplinar, envolvendo os terapeutas da fala, os dietistas, gastroenterologistas,
neurologistas, entre outros profissionais (Feio, 2016), torna-se compreensivel que a

presenca de um profissional “n&o anule” a existéncia do outro.
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CONCLUSOES E PERSPETIVAS FUTURAS

A integracéo do terapeuta da fala nas equipas de cuidados paliativos em Portugal
€, ainda, timidamente encarada pelos préprios profissionais da area e pelos outros
profissionais da equipa. De facto, este profissional estd presente numa pequena
percentagem de equipas de cuidados paliativos, apesar de assumir um papel importante
neste contexto, uma vez que contribui para o bem-estar fisico, mental e social da pessoa
em fim de vida. Entre os fatores que condicionam essa integracdo, os que aparecem
com maior destaque sdo a reduzida formacéo dos terapeutas da fala sobre cuidados
paliativos, a falta de investimento em investigac@es e publicacdes sobre a sua atuacao
neste contexto e a falta de informacao que os outros profissionais de saude tém acerca
do trabalho deste profissional nos cuidados paliativos.

Neste momento em que se avista o final da pesquisa torna-se importante refletir
sobre os resultados a que chegamos, fruto do trabalho te6rico e empirico desenvolvido.
Comegamos o nosso caminho tendo por base um conjunto de ideias de trabalho, que
sdo produto do nosso contacto com uma diversidade de trabalhos, referéncias teéricas
e observacdes. O olhar atento sobre os mesmos possibilitou a descoberta de novas
orientagdes para a concretizacdo do caminho tedrico-empirico. A partir do cruzamento
das nossas leituras sobre as questdes dos cuidados paliativos e da intervencdo do
terapeuta da fala neste ambito, surge a questdo de partida que estimulou o arranque
deste estudo: Qual a perspetiva dos terapeutas da fala acerca da sua intervencdo na
equipa de cuidados paliativos?

Nos discursos dos terapeutas da fala que analisdmos, destacamos as seguintes
consideracgdes: o significado de cuidados paliativos vai para além dos cuidados
prestados a pessoas com doencas terminais e crénicas, na medida em que o0s
entrevistados também acreditam que estes cuidados devem proporcionar qualidade de
vida, prevenir o sofrimento, realizar o controlo sintomatico e dar apoio a familia através
de uma equipa multiprofissional especializada. Assim, os cuidados paliativos possuem
um conjunto de intervengdes capazes de dar resposta as necessidades de pessoas em
estado terminal, com doencas cronicas/incuraveis e com doengas progressivas.

Relativamente as intervengdes do profissional de terapia da fala junto da pessoa
com necessidades de cuidados paliativos e familia, comprovamos que esta é
considerada fundamental para a grande maioria dos entrevistados. Estes revelaram que
o terapeuta da fala contribui para melhores cuidados de saude e possuem competéncias
especificas para determinadas areas que os tornam indispensaveis nos cuidados
paliativos. Neste cenério, ressaltamos a centralidade das intervengbes focadas na

pessoa ao nivel da comunicacao e da degluticdo. A area da comunicacao é equacionada
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como uma forma de facilitar o processo de comunicacdo entre o doente, a
familia/cuidadores e toda a equipa, através do treino de competéncias comunicativas e
da introdugcdo da comunicagdo aumentativa e alternativa. Do mesmo modo, a
intervengéo nas dificuldades de degluticdo afigura-se como uma intervencdo centrada
na promocao de uma alimentacdo segura e eficaz, sempre que possivel, com
preservacdo da via oral, através da adaptacdo das consisténcias alimentares,
adaptacdo dos alimentos e utilizagdo de estratégias compensatorias.

Adicionalmente, demos énfase as intervencdes dirigidas a familia onde ficou
claro a importancia do terapeuta da fala na identificacdo das necessidades e prioridades
da familia e, posteriormente, o ensino de estratégias facilitadoras a familia para um
cuidar adequado ao doente. Neste ponto, € importante salientar as conferéncias
familiares que sdo consideradas como um momento privilegiado para entender e
explorar as necessidades de cada familia, expor as dlvidas existentes e delinear um
plano de intervencéo especifico e direcionado. O terapeuta da fala deve desempenhar
um papel ativo na compreensdo das necessidades de cada familia e dota-la de
estratégias que ajudem o doente.

Dos discursos apresentados surgiram também os contributos do terapeuta da
fala em equipas de cuidados paliativos, homeadamente a nivel da capacitagdo da
equipa para intervencdes especificas, como a comunicacao e a degluticdo, visto terem
uma formacéo base sélida, diferenciada e especifica nestas duas areas de intervencao.
A capacitacao da equipa pode passar pela partilha de estratégias especificas entre o
terapeuta da fala e os restantes profissionais, para que estes consigam dar um apoio
mais diferenciado nas perturbacfes da comunicacao e degluticéo.

Foram sugeridos fatores potenciadores e limitadores que interferem na
intervencdo do terapeuta da fala. Destacam-se como fatores potenciadores a
especializacdo e diferenciacdo dos terapeutas da fala e a motivacdo da pessoa em
situagdo paliativa. Como fatores limitadores foram salientados o estado clinico da
pessoa, que condiciona naturalmente a intervencdo do terapeuta da fala e a falta de
formacéo deste profissional na area dos cuidados paliativos, concretamente, ao nivel
dos principios e filosofia destes cuidados e, consequentemente, o tipo de intervengao.

Sao diversos os fatores que interferem na integracédo do terapeuta da fala nas
equipas de cuidados paliativos apresentados pelos entrevistados, sendo os
facilitadores: a diminuigéo de custos, a contribuicdo para melhorar a qualidade de vida,
a valorizacdo da intervencédo do terapeuta da fala e a possibilidade dos terapeutas da
fala darem formacé&o a equipa foram alguns dos fatores facilitadores apontados pelos

entrevistados. Assim, constatamos que o terapeuta da fala deve construir o seu caminho
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profissional, demonstrando a sua importancia e singularidade da profissdo no contexto
dos cuidados paliativos. Por seu turno, a falta de recursos econdémicos e o
desconhecimento das funcbes desta classe profissional foram considerados pela
maioria dos participantes como fatores dificultadores da presenca deste profissional nas
equipas de cuidados paliativos. Temos como convic¢ado que se todos os profissionais
da equipa conhecerem as fungdes e intervenc¢des do terapeuta da fala mais facilmente
realizam um encaminhamento atempado e adequado.

Como em qualquer percurso de investigacdo, este pautou-se por varios avangos
e recuos e momentos de certezas e de incertezas. Desde logo, uma das principais
dificuldades foi encontrar terapeutas da fala que estivessem dispostos a partilhar as
suas perspetivas sobre a sua intervencdo numa area pouco conhecida e explorada na
sua formacédo e pratica clinica, pelo que nos deparamos com algumas recusas. Tal
situacdo €, so por si, demonstradora de que a intervencdo do terapeuta da fala em
equipas de cuidados paliativos continua estar envolta em alguma inseguranca por parte
destes profissionais. Contudo, este problema foi sendo ultrapassado através de um rede
de contactos informais criada na fase inicial do estudo que nos ajudou na identificagdo
de possiveis terapeutas interessados em colaborar. Ultrapassado este desafio,
estavamos conscientes de que muito haveria a descobrir sobre esta tematica e que
muitos outros desafios iriam surgir.

As entrevistas revelaram ser um contributo fundamental face aos contetudos
enriquecedores de testemunhos fiéis e singulares. E importante realcar a disponibilidade
que os participantes demonstraram para partilhar a sua experiéncia, 0s seus
sentimentos e a sua opinido de uma forma genuina. Salientamos que o facto de se ter
dado a possibilidade aos entrevistados de serem eles a escolher os dias e horérios para
a realizacdo das entrevistas, parece ter sido um fator determinante para a realizacao de
uma entrevista fluida sem interrupcdes. Consideramos, igualmente, a profissdo da
entrevistadora - terapeuta da fala -, um outro trunfo do presente estudo, na medida em
gue os entrevistados confidenciaram que se sentiram mais confiantes e confortaveis a
falar desta tematica, para alguns, pouco explorada.

Por tudo isto, esperamos que este estudo tenha contribuido para proporcionar
um maior conhecimento sobre a integracéo e intervengdo dos terapeutas da fala nas
equipas de saude de cuidados paliativos, de modo a impulsionar a mudanga/inovacao
das préticas destes profissionais.

Acreditamos que a equipa de cuidados paliativos, deve incluir terapeutas da fala,
para além de outros técnicos de reabilitagdo, para que haja uma mudanca de

paradigma, em que o Unico e verdadeiro foco seja o cuidar, promovendo o alivio dos
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sintomas e a melhoria da qualidade de vida. Julgamos que, como investigacao futura,
seria interessante fazer uma revisdo sistemética da literatura de forma a estudar as
competéncias do terapeuta da fala nos cuidados paliativos. Outra possibilidade de
investigacdo seria comparar a opinido de terapeutas da fala que exercam as suas
funcdes em cuidados paliativos com terapeutas da fala que ndo intervém neste contexto.
Esta investigacdo possibilitaria estabelecer uma comparabilidade entre os terapeutas
da fala no que respeita a descri¢cdo da metodologia da sua intervencao neste contexto,
nomeadamente, ao nivel da abordagem terapéutica.

Finalizando, consideramos que seria importante dinamizar estratégias ou
atividades no seio das equipas de cuidados paliativos que deem visibilidade a area da
terapia da fala e a intervencéo especifica do terapeuta da fala nesse contexto. Numa
outra perspetiva seria fundamental apostar na formagéo académica dos estudantes de
terapia da fala, ou seja, incluir no plano curricular ou plano de estagio seminarios ou
pequenos modulos relativos a sua intervencao e a filosofia e principios dos cuidados

paliativos.
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Apéndice 1

Pedido de Colaboracéo no Estudo
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Chamo-me Raquel Maciel Fontainhas, frequento o IV Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos e pretendo realizar um estudo de investigacao subordinado ao tema
“A perspetiva dos Terapeutas da Fala sobre a sua intervengao nas equipas de cuidados
paliativos” sob a orientacdo da Professora Doutora Maria Aurora Pereira. Este estudo
tem como objetivo “Conhecer a perspetiva dos terapeutas da fala sobre a sua
intervencdo em equipas de cuidados paliativos”, sendo que a colheita de dados sera
efetuada através de uma entrevista semi-estruturada junto de terapeutas da fala.

A participacdo no estudo serd precedida de um consentimento informado e
esclarecido. Assegura-se, desde ja, que as questfes éticas serdo salvaguardadas,
nomeadamente ao nivel dos direitos ao anonimato e a confidencialidade, e que os
resultados do estudo serdo disponibilizados a todos os intervenientes, logo que os

solicite.

Tendo isto em consideragéo, solicito a sua colaboracédo para a realizacdo do estudo

supra-citado.

Atenciosamente

Viana do Castelo, més de 2018
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Apéndice 2

Instrumento de recolha de dados: Guiao da
Entrevista
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| Parte - Acolhimento

Identificacdo do investigador

Objetivo:  Informar acerca do tema e da sua pertinéncia e dos objetivos
Informar o] do estudo;
entrevistado e Garantir a confidencialidade e anonimato;

e Solicitar autorizacdo para a participacdo no estudo e

gravacao da entrevista.
Il Parte — Caracterizacdo do Participante no estudo

e |dade

Objetivo: e Género

Caracterizar o
entrevistado

[ Feminino
0 Masculino

Formacéo académica

Mestrado

Doutoramento
Outra

Tempo de experiencia profissional
Qual o local onde exerce a sua atividade profissional

atualmente

Outros locais

Quais as areas de intervencao?
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Il Parte — Desenvolvimento da Entrevista

Objetivos Especificos

Questdes Orientadoras

Identificar o significado de
Cuidados Paliativos na perspetiva

dos terapeutas da fala.

o Gostaria que me falasse sobre o
Seu percurso enquanto terapeuta
da fala.

e O gue significa para si cuidados

paliativos?

Identificar as areas de intervencao
do terapeuta da fala em pessoas
com necessidades de cuidados
paliativos.

e Qual a sua opinido sobre a
intervengdo do terapeuta da fala
em cuidados paliativos?

e Quais as intervencbes do

terapeuta da fala junto da pessoa

com necessidades de cuidados

paliativos e familia?

Identificar os contributos do
terapeuta da fala em equipas de

cuidados paliativos.

¢ Quais as vantagens para equipa
de cuidados paliativos da
integracao do terapeuta da fala?

e Para si, em que medida a
intervengdo do terapeuta da fala
promove a qualidade de cuidados
a pessoal/familia em cuidados

paliativos?

Identificar os  fatores que
interferem na intervencdo do

terapeuta da fala.

Para si, quais s&o os fatores que
facilitam a intervencao dos terapeutas
da fala junto da pessoa com
necessidades de cuidados paliativos
e familia?

Para si, quais sao os fatores que
dificultam a intervengcdo  dos
terapeutas da fala junto da pessoa
com necessidades de cuidados

paliativos e familia?
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IV Parte — Fecho da Entrevista

Agradecer a colaborac¢do do entrevistado e referir a importancia da sua
participacdo no estudo;

Resumir os aspetos essenciais abordados durante a entrevista;

Dar a oportunidade ao entrevistado de acrescentar mais algum aspeto que
tenha ficado por referir durante a entrevista.
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Apéndice 3

Exemplo de uma transcricao integral da
entrevista — E9
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Entrevista — E9

o Idade- 26

o Género

d Feminino

N Masculino

. Formacéao académica — Licenciatura em Terapia da Fala
Mestrado
Doutoramento

Outra — A frequentar pds-graduagéo em motricidade orofacial.
e Tempo de experiéncia profissional — 3 anos

e Qual o local onde exerce a sua atividade profissional atualmente? -
Atualmente trabalho em dois sitios, maioritariamente estou a trabalhar em
escolas, através do Centro de Recursos para a Inclusdo (CRI) e no Centro de
Atividades Ocupacionais (CAO) da Cooperativa de Educacdo e Reabilitacdo de
Cidaddos com Incapacidades (CERCI). Depois, a parte disso, também tenho
casos da seguranca social numa clinica, mas é maioritariamente criangas até
aos 18 anos.

e Quais as areas de intervencdo? Essencialmente ao nivel da comunicacao,

linguagem e degluticdo. Mas mais em termos de comunicacao.

1. Gostava que me falasses um bocadinho sobre o seu percurso enquanto

terapeuta da fala.

Quando eu terminei a licenciatura fui para Madrid fazer Erasmus e ai estive numa
clinica de reabilitacdo onde o trabalho era essencialmente ao nivel da motricidade
orofacial. Quando vim para Portugal consegui estar a trabalhar numa CERCI onde
eu me mantive até agora, e foi essencialmente esse o percurso. Neste momento,
estou em escolas. Ja estive exclusivamente no CAO agora estou num CAO e num
CRI e tem sido mais ou menos por ai. Este ano também estou a trabalhar numa

clinica mas ndo é muito tempo.
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2. O que significa para si cuidados paliativos?

A ideia é que os cuidados paliativos é um apoio prestado em fase terminal, mas
nem sempre é por estar em fase terminal. Maioritariamente surgem em fase terminal,
pronto. Agora é um servigo muito especializado e diferenciado dos outros porque...
(pausa) porque muita da populacdo a que esse apoio é prestado, j4 se encontra numa
fase terminal de vida. A abordagem entra com muitas questdes éticas e com muitas
questdes relacionadas com o final de vida... ah... (pausa) e acaba por ser um contexto
muito, como € que eu vou explicar, muito (pausa) nao é bem doloroso mas lida-se muito

com a fragilidade humana.

E: Falou agora em cuidados diferenciados, que tipos de cuidados é que

entende por cuidados diferenciados?

Eu acho que é saber muito dos quadros clinicos e das evolucdes clinicas das
pessoas e eu acho que séo diferenciados porque exigem mesmo uma equipa
interdisciplinar nesse contexto porque, la estd, envolve muitas questbes. Por exemplo,
0 apoio prestado pela nutricionista é completamente diferente, também ja existe um
apoio psicoldgico que muitas vezes ja deve ser prestado ndo s6 a pessoa com também
a familia, pronto! (pausa) O grande objetivo dos cuidados paliativos é assegurar o bem-
estar da pessoa, dar conforto durante o tempo maximo de vida, portanto € muito uma
abordagem que surge no sentido de diminuir os sintomas de dor e isso € uma coisa que
diferencia muito do resto das outras intervenc¢des ou dos outros contextos. N&o surge
como uma abordagem de reabilitacdo, ja ndo pensamos numa abordagem reabilitativa

puramente mas mais numa manutencdo da qualidade de vida da pessoa.

3. Qual é a sua opinido sobre a intervencado do terapeuta da fala em equipas

de cuidados paliativos ou nos cuidados paliativos?

7

Eu acho que é essencial o terapeuta da fala |A estar, embora seja uma
intervengdo muito pontual por se tratarem de casos, maioritariamente, em estado
terminal de vida. Mas, por exemplo, casos de degenerativas como o0 caso de ELA
que eles nao surgem sé numa fase terminal e pode ser feito um trabalho em termos
da propria prevencdo quer em termos da comunicacdo, quer em da prépria
degluticéo, pronto!

Eu acho que faz todo o sentido o terapeuta da fala la estar porque o terapeuta
da fala tem uma formacédo especifica da area da degluticdo e, portanto, enquanto
profissional deve ser o melhor profissional para avaliar e orientar. Claro que todas as

decisBes devem ser feitas em equipa mas eu recordo-me que, por exemplo, as vezes,
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surgem muitas questdes, a pessoa ser alimentada e ja ha estudos que demonstram
que alimentar na fase terminal de vida é sinbnimo de aumentar a dor, aumentar o
sofrimento e pronto! (pausa). Havia varias complicagdes que muitas vezes surgem
associadas a isso e, portanto, eu ndo sei se 0s outros profissionais estdo
sensibilizados para isso. Para além da parte das estratégias quer em termos do
posicionamento, quer nas proprias estratégias compensatoérias, eu acho que é mais
0 terapeuta que pode ter uma decisdo mais ponderada e realista das coisas. Agora
também acho que o terapeuta da fala que exerce fun¢des em unidades de cuidados
paliativos dever ter uma abordagem completamente diferenciada das outras

intervengdes que surgem nos outros contextos.

4. Falou agora de uma é&rea de intervencdo que o terapeuta da fala é
responsavel na disfagia. Que outras &reas considera igualmente
importantes ou que nds possamos intervir com doentes ou com a familia

dos doentes em cuidados paliativos?

Eu acho que as duas grandes areas sdo: a area da comunicacao e da degluticao!
(pausa). Depois eu acho que h& um trabalho que o terapeuta da fala exerce nesse
contexto e que é muito importante que € a parte (pausa), que é essencial para nos
conseguirmos estar l& e mostrarmos 0 nosso papel, que é capacitar 0s outros e
orientarmos muito os outros profissionais relativamente ao nosso papel porque s6 ai
€ que conseguimos mostrar aquilo que verdadeiramente somos nessas duas grandes
areas e que nos pode diferenciar e, de certa forma, marcar uma posi¢cdo nesse
contexto. Se ndo acaba por ser muito desvalorizada por ser uma intervencdo muito
rapida. Mas sim, em termos de comunicacao, quer com 0s outros profissionais, quer

com a familia acho que é essencial.

E: Quer acrescentar ou tentar dizer mais alguma coisa sobre a nossa

intervencgdo junto da familia? Falou agora da comunicagao

Sim, inicialmente surge muito no sentido de dar estratégias e orientacdes e
ajudar na utilizacdo de sistemas de comunicacéo para que todos saibam funcionar
com eles. Ou seja, ndo basta o terapeuta da fala trabalhar exclusivamente com a
pessoa se esse trabalho ndo for feito juntamente com a familia e com os outros

técnicos e profissionais que trabalhem nesse contexto, sim.

E: Abordou aqui um bocadinho a equipa, quais é que acha que s&do as
vantagens para a equipa multidisciplinar de cuidados paliativos de ter um

terapeuta da fala na sua na sua equipa?
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Essencialmente porque eu acho que o terapeuta da fala tem uma formacéo muito
diversificada relacionada com duas grandes &reas que as vezes surgem... (pausa)
como consequéncia de problemas que surgem nessa fase terminal e uma delas € a
disfagia e a parte da comunicacdo. Eu acho que é por termos essa abordagem
diversificada e diferenciada que podemos também orientar e implementar sistemas
de comunicacao ou estratégias em termos de degluticdo e préprias adaptacdes de
consisténcias alimentares, enfim... tanta coisa que acho que é uma vantagem para
todos (pausa). Para todos porque eu acho que quando falamos, por exemplo, ao nivel
da comunicagéo, comunicar implica sempre duas ou mais pessoas e, portanto, se
existe ali uma dificuldade em termos comunicativos ndo surge s6 no doente surge
em todos e, portanto ai seria uma mais-valia para a pessoa conseguir comunicar
relativamente as dores que esta a sentir, em que parte do corpo, como é que se esta

a sentir, a intensidade dessa dor, pronto! (pausa) Eu acho que ai seria importante.

5. Em que medida o terapeuta da fala pode contribuir para a qualidade de

cuidados quer seja ao doente ou quer esteja a familia?
E dificil essa pergunta... (pausa)

Sim, eu acho que, por exemplo, quando pensamos na area da degluticdo, eu
acho que quando ndés avaliamos e orientamos para a consisténcia que € ideal, para
em termos de estratégias que devem ser implementadas acho que estamos a
assegurar que a alimentacao, imaginemaos por via oral ou por outro meio, seja segura
e isso assegura, por exemplo, essa qualidade de vida porque ndo existem riscos
associados a essa alimentacdo. Portanto, eu acho que nesse sentido estamos a
assegurar a qualidade de vida do doente, desde que bem orientado e bem avaliado,
eu acho que sim.

E o mesmo relacionado a comunicagdo porque se nos conseguirmos
implementar um sistema de comunicacdo que seja mais duradouro e que consiga
gue aquela pessoa possa comunicar 0 maximo de tempo possivel, acho que também

estamos a assegurar a qualidade de vida para ambas.

6. Parasi, quais sdo os fatores que dificultam a intervencao dos terapeutas da

fala junto da pessoa com necessidades de cuidados paliativos e familia?

Entdo, ha muitos... um € a questé@o dos custos (pausa) uma das maiores eu
acho que é em termos de custos, por falamos em fase terminal essas questdes sao

muito rapidas e acabam por ser desvalorizadas, pronto. Outra delas é a falta de
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conhecimento da populacéo e por parte dos profissionais relativamente ao papel do
terapeuta da fala. Associado a isso, acho que esta muito relacionado com o facto de
ndo termos, por exemplo, uma ordem que possa também ajudar-nos um bocadinho
a entrarmos nesse contexto. Acho que acaba por ser muito mais facil quando o
terapeuta da fala ja esté inserido na rede nacional de cuidados continuados porque
estando num servico de cuidados continuados consegue “facilmente” ou com mais
facilidade chegar as equipas de cuidados paliativos, € uma intervengcdo muito
pontual. Eu também acho que, quando um terapeuta da fala esté nessa rede, acaba
por ser muito importante dar a formacéo, explicar o nosso papel e, eu acho que a
partir dai se torna muito mais facil dos outros profissionais verem onde noés nos
diversificamos. Agora claro, ha muitas questfes, os enfermeiros que tiram formacdes
na area da disfagia que acabam depois por marcar uma posi¢ao, € muito mais facil
a contratacdo de enfermeiro do que propriamente de terapeutas da fala, mas
pronto... eu quero acreditar que seja essencialmente por contengdo de custos,
desconhecimento relativamente ao papel do terapeuta da fala, ser uma fase terminal
acho que muitas vezes também condiciona porque é muito rapido... (pausa) pronto,

eu acho que é essencialmente isso.

E: E aqueles que acha que podem favorecer a nossa interven¢do ou a nossa

inclusdo nas equipas?

Pertencermos as redes nacionais de cuidados continuados, eu acho que quando
um terapeuta da fala ja esta nessa rede muito mais facilmente consegue entrar nas
unidades de cuidados paliativos. Eu acho, principalmente se pertencer tudo ao
mesmo (pausa) por exemplo, eu sei que ha, ha valéncias que estéo todas juntas, a
partir dai € muito mais facil serem sinalizados 0s casos ou pode-se a partir de um
caso que seja identificado e que esteja a ser dificil por parte dos profissionais em
termos da prépria alimentacdo, quer em termos da propria comunicacdo que seja
esse caso sinalizado ao terapeuta da fala que esteja na rede, esse terapeuta ir
diretamente aos cuidados paliativos, acho que facilita, quem ja pertence a rede eu
tenho a ideia que é muito mais facil. Eu acho que é um papel muito importante,
sabes... mas acaba por ser um bocadinho descuidado porque a verdade é que
existem muitas coisas que podem estar a condicionar essa entrada. Temos que ter
mesmo uma abordagem muito diferenciada e sabermos muito sobre vérias areas de

intervengao e nao tanto a nossa... mas nao € muito facil
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E: Eu ja coloquei as perguntas todas, ndo sei se gostaria de acrescentar
alguma coisa que gostava de explorar, ou mais alguma questdo que quisesse
colocar?

Eu acho que néo, nao sei bem... Nao sei se respondi bem as tuas questoes...

E: Obrigada mesmo por teres respondido eu vou s6 desligar o gravador.

137



Apéndice 4

Tabela de reducao de dados: areas tematicas,
categorias e subcategorias
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Area Tematica: Significado de Cuidados Paliativos na perspetiva dos terapeutas da fala

Categoria Subcategoria Unidade de analise (exemplos-enunciados)
Associado a condicdo da | Pessoaem estado terminal “(...) um doente ... cujo prognéstico de vida é muitissimo reservado (...)” E1
pessoa “(...) pessoas que ja tém alguma problematica ja bocado avangada (...)” E4

“Para uma populacéo idosa em fase terminal de vida” E5.
“(...) casos mais graves que estdo numa fase final de vida (...) E7”
“maioritariamente surgem em fase terminal, pronto. E9”.

Pessoa com auséncia de processo de
reabilitacdo

“(...) “ja ndo pensamos numa abordagem reabilitativa puramente” (...) E9”
(...) “ndo temos uma perspetiva reabilitativa de uma estimulagdo da
degluticdo pura e dura numa perspetiva da melhoria”. E1]

Pessoa com elevado grau de
dependéncia de apoio profissional

*ha sempre ali um profissional a apoiar a pessoa”(...) E4

Pessoa com doenca incuravel/crénica

“(...) cuidados que se podem proporcionar a pessoas com condi¢gbes de
doenca grave, incuravel (...)” E1

“(...)ndo tém que ser doente que estejam em fim de vida mas que podem
estar descompensados, por exemplo, uma doenga cronica (...)” E1

“(...) pessoas que estejam com alguma doencga incuravel (...)” E2

(...) doengas que néo tem cura e que causam muito sofrimento (...)” E3
“(...) pessoas que tém efetivamente uma situagéo de doenga, uma patologia
que lhes ameaca a vida(...)” E3

(...) quando esta numa situacédo de saude critica.” E5

(...) destinam-se a todas as pessoas que tem uma doenca incuravel (...)” E6
“(...) quando as pessoas estdo numa situacgéo grave (...)” E7

(...) ja sdo doengas crénicas mas muito limitativas(...) E8

“(...) ou doengas incuraveis ou raras (...)” E8

Doenca Progressiva

“(...)destinam-se a todas as pessoas que tem uma doencga ... progressiva
(...)”E6




Associado a dimensdo dos
cuidados

Qualidade de vida

“(...) significa dar qualidade de vida (...)” E2

“(...) promover de alguma forma qualidade de vida durante a vida toda.” E8
“(...) numa manutengdo da qualidade de vida da pessoa.” E9

“(...) um dos pilares é a autonomia do doente, é o doente que tem que falar,
é o doente que tem que expressar a opinido.” E6

Controlo sintoméatico

(...) as pessoas que estdo numa fase de controlo sintomatico (...) E2

(...) tratamento paliativo é para alivio dos sintomas claro para alivio da dor(...)
E6

(...) conseguirem estar em alguns momentos tranquilas sem dor, por
exemplo, pensando na dor diminuindo a dor (...) E8

(...) uma abordagem que surge no sentido de diminuir os sintomas de dor
(-..) E9

Prevenir o sofrimento

(...) todas as acdes que sao levadas a cabo nesse sentido prevenir o
sofrimento (...) E3

Cuidados de conforto

“Significa dar conforto, cuidar (...)” E2

“(...) também para o conforto, para dar espiritualidade a pessoa, isto é para
dar significado a vida da pessoa(...)” E6

“(...) temos que lhes dar os cuidados de conforto que eles necessitem (...)
E7

“(...) dar conforto durante o tempo maximo de vida (...)” E9

“(...) grande objetivo dos cuidados paliativos é assegurar o bem-estar da
pessoa (...)" E9

”

Cuidados de higiene

“(...) onde ha uma recorrente necessidade de higienizagdo, nao é!?” E4

Apoio a familia no luto

“(...) quando a pessoa acaba por falecer e a familia precisa e o trabalho ainda
€ continuado com apoiar a familia (...)” E3.

Associados ao envolvimento de
uma equipa multiprofissional e
especializada

“...) que tenha uma equipa especializada, porque os cuidados paliativos
implicam sempre a especializagéo da equipa(...)” E1

“Os cuidados paliativos abrangem mesmo muito... e muitas especialidades,
nédo é!?” E3
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“(...) pessoas em que elas tém que ter um tratamento ou uma vigildncia de
varios profissionais, numa equipa de profissionais que os ajude nessas
limitagbes causadas pelas doencas que tém (...)"E8

“(...) eu acho que séo diferenciados porque exigem mesmo uma equipa
interdisciplinar nesse contexto (...)” E9

Associado a cuidados
especificos

“(...) precisam de cuidados especializados que o vejam aqui como um
todo(...)” E1

“(...) cuidados paliativos engloba todas as pessoas que necessitam desses
cuidados especificos (...)” E3

“(...) onde é necessario um apoio constante de acordo com a problematica.”
E4

“(...) entao necessita de outro tipo de intervengéo o tratamento paliativo (...)”
E6

“(...) é um servigo muito especializado e diferenciado dos outros (...)” E9

Associado a ineficacia de
tratamentos curativos

“(...) quando o tratamento curativo ja ndo tem resultado(...). (...)doencga ja
néo esta a responder a medicina tradicional ou tratamento curativo (...)” E6
“Quando as pessoas estdo muito doentes e jA& ndo ha mais nenhum
tratamento, mais nenhuma cura (...) E7”
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Area Tematica: Intervencdes do terapeuta da fala junto da pessoa com necessidades de cuidados paliativos e familia.

Categoria

Subcategoria

Unidade de analise (exemplos)

Intervencado Fundamental/
importante

Especificidade da Intervencéo

“(...) nés somos importantes nisto, nos temos sensibilidade em algumas
areas que outros profissionais ndo tém.” E2

“(...) o que é certo ainda nao existem muitos terapeutas da fala nessas
equipas hoje em dia, ndo existe, mas acho que deve haver porque o
terapeuta intervém na éarea da alimentagdo mas também na &rea da
comunicagdo.” E7

“Pensando na equipa e ndo pensando num caso especifico, ja por si acho
que é pertinente pelas areas em que nés podemos fazer intervengéo (...)”
E8

Contributo para melhores cuidados de
saude

“(...) a nossa atuagéo, se a pessoa conseguir efetivar melhor aquilo que s&o
as suas reais queixas, é possivel eu ter a melhor prestacéo de cuidados de
saude.” E1

(...) a qualidade que nés podemos prestar a estes doentes (...)” E2

N&o justifica

“(...) ela é fundamental e pela minha experiéncia profissional diz-me isso
(...)”E1

“(...) acho que nesse aspeto somos primordiais.” E2

“Sem duvida que é uma mais-valia (...)” E3

“Hum... mas acho que é pertinente (...)” E4

“Acho que é importante a atuacdo do terapeuta da fala (...)” E5

“E muito importante, é essencial.” E6

“Eu acho que é essencial o terapeuta da fala (...)” E9

Intervengdes dirigidas a pessoa

Degluticdo

“(...) degluticéo, sendo que a perspetiva da degluticdo ndo tem nada a ver
com a perspetiva reabilitativa.” E1

“Sobretudo na disfagia, é o que eu sinto mais, disfagia ¢ 90% (...)” E2

“(...) ao nivel da alimentagdo nés devemos tentar preservar, promover a
alimentagéo por via oral se é essa a via preferencial (...)” E3
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“(...) tentar preservar a via oral seja através de estratégias compensatorias
das estruturas, adaptacdo das consisténcias da alimentacdo, alimentos
liquidos também (...)” E3

“(...) dar estratégias e dar apoio naquela area especifica, ndo é!? Seja a nivel
da alimentagéo, degluticdo, mastigagdo.” E4

“(...) a nivel da degluticdo, da mastigacdo, todo 0 processo que envolva a
alimentagéo(...)” E4

“(...) onde a degluticdo esteja afetada(...)” E5

“...) é muitas vezes a degluticao alterada e nés ai temos um papel muito
importante.” E6

“Em termos, por exemplo, de alimentag¢do, da degluticdo ou da mastigacéo
(...)” E8

“(...) o terapeuta da fala tem uma formacgéo especifica da area da degluticao
e portanto enquanto profissional dever ser o melhor profissional para avaliar
e orientar (...)” E9

Comunicacédo

“(...) é fundamental nos cuidados paliativos comunicar, efetivar a
comunicagéo por qualquer via (...)” E1

“...)o terapeuta da fala ... pode ser fundamental para maximizar a
comunicagdo daquela pessoa (...)” E1

“(...) tu precisas de treinar um doente para ele conseguir utilizar eficazmente
um método alternativo de comunicag¢éo é preciso horas (...)” E1

“(...) comunicagéao funcional sobretudo(...)” E2

“(...) sem duvida que o nosso trabalho é uma mais valia seja na area da
comunicag¢do ou na area da alimentacgéo (...)” E3

“(...) € manter o maximo possivel, se ndo for possivel ou com dificuldades
arranjarmos as melhores estratégias, sistemas alternativos, tabelas, ou
através dos proprios gestos e manifestacdes corporais dos doentes que
tenham algum significado (...)” E3

“(...) mas para além disso perturbagdes da comunicagéo (...)” E5

“(...) Ao nivel da comunicagdo aumentativa, alternativa, mais de facilitar a
comunicagéo (...)” E5
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“Aqui a comunicacgao é essencial... 0 nosso papel é muito importante porque
nés podemos efetivamente construir e tentar criar formas alternativas (...)”
E6

“Estas estratégias podem ir desde tabelas de comunicagdo, saber utilizar
tabelas de comunicagao, saber utilizar uma alternativa. E6”

"(...) ou perturbacbes da comunicagcdo, ndo conseguem exprimir o que
necessitam (...)” E7

“(...) a comunicacéo alternativa, tentar perceber que tipo de comunicacéo é
mais eficaz tendo em conta o contexto em que esté e as necessidade que
tem(...)"E7

“(...) pessoas que sé tém alteragbes na comunicagdo ou dificuldades de
comunicacao, de expressar as necessidades delas e, s6 nesse ponto, nés
podemos criar ferramentas ou estratégias (...)” E8

“Mas sim, em termos de comunicagéo (...)” E9

Fala

“(...) pessoas que tenham problemas de articulagdo, que torna a fala muitas
vezes impercetivel (...)” E2

“(...) a voz também pode automaticamente interferir com a fala.” E4

“...) Também podemos fazer um trabalho de articulacdo e também um
trabalho de voz, (...) com perturbacbes da fala (...)” E6

Motricidade orofacial

“(...) uma neurodegenerativa também com a progressdo da doenca a
pessoa, por exemplo, a articulacao vai ficando cada vez muito mais cerrada,
mais imprecisa e aqui o trabalho de motricidade pode retardar processo
evolutivo da doencga (...)” E6

“(...) a motricidade orofacial pode também estar aqui depois relacionada com
a disfagia (...)” E8

Respiracéo

“(...) temos que saber trabalhar a parte respiratéria e dar-lhe algum suporte
para conseguir falar porque ndo é sé... ndo vai conseguir falar. Portanto a
parte da respiragdo também é muito importante (...)” E6

“(...) da parte respiratéria no caso ndo sei...” E8

Intervencdes dirigidas a familia

Identificar as necessidades da familia

“(...) ha as conferéncias familiares, entdo como é que o terapeuta da fala
pode chegar as familias, isso é a primeira coisa (...)” E1
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“(...) ouvir quais sdo as reais necessidades, 1 esta centrado na pessoa, ndo
é aquilo que eu acho que aquela pessoa precisa, € aquilo que a pessoa me
diz a mim que precisa, tem que ser esta mudanc¢a de paradigma (...)” E1
(...) tento sempre agendar uma reunido com o principal cuidador da familia,
ou com alguns membros da familia que possam estar mais disponiveis para
perceber como era em casa, como era o dia a dia deste senhor em casa,
como é que é o dia da familia desse paciente, tento perceber quais sédo as
principais necessidades dessa essa familia (...) E2

“(...) se a pessoa esta em casa com familiares, sem duvida que os temos
que integrar na equipa porque eles sdo parte da equipa e isto é importante...
e nos temos que integrar a familia (...)” E3

“...) dependendo das familias e do tempo necesséario e dos objetivos
fazemos o que se chama conferéncias familiares... explicar as evolugbes
que estdo a haver sejam positivas ou negativas, qual € o plano, se é para
manter-se, se € para reduzir, se € para aumentar, se € para preparar a alta
ou ndo.” E3

Ensinar estratégias facilitadoras

”

“(...) que devemos passar essas estratégias a toda a familia e amigos (...)
E3

“(...) ensino das estratégias facilitadoras (...)” E1

“(...) um dos papéis que o terapeuta pode ter acho que passa por passar
estratégias (...)” E7

“(...) dar as técnicas, estratégias, quer a familia, quer a pessoa, para se
adaptar as suas necessidades e dar no fundo algum conforto e prazer, quer
ao nivel da comunicacéo ou ao nivel da alimentagéo (...)” E7

“(...) podemos criar ferramentas ou estratégias que ajudem a fazer essa
ponte entre a propria pessoa usar aquelas ferramentas e depois comunicar
com a familia (...)” E8

“(...) inicialmente surge muito no sentido de dar estratégias e orientagbes e
ajudar na utilizacdo de sistemas de comunicacdo para que todos saibam
funcionar com eles (...)” E9
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Area Tematica: Contributos do terapeuta da fala em equipas de cuidados paliativos

Categoria

Subcategoria

Unidade de analise (exemplos)

Capacitar a equipa para
intervencdes especificas

Relacionadas com a comunicagéo

“(...) primeiro capacita-los, ou seja, para a equipa ganhar competéncias em
termos comunicativos € mesmo em termos desta discuss@o em relagao a
degluticdo (...)" E1

“(...) melhores capacidades de conseguir fazer chegar informagéo e receber
a informacéo, ou seja, eu consigo explicar melhor & pessoa aquilo que sdo
um procedimento (...)" E1

“(...) podemos dar estratégias de comunicagdo com os utentes (...)” E2

“E aquilo que eu acho que nés deveriamos fazer em termos de comunicagéo,
€ habilitar os outros profissionais, os que trabalham com a pessoa, a terem
competéncias para comunicar melhor, a terem estratégias para conseguirem
compreender melhor e para comunicar com aquela pessoa.” E6

(...) dando estratégias de comunicacgéo (...)” E7

“(...) acho que é por termos essa abordagem diversificada e diferenciada
gue podemos também orientar e implementar sistemas de comunicacao
(...)” E9

Relacionadas com a disfagia

“(...) nés damos muitas estratégias na area da alimentagéao (...)” E2
“(...) fazendo ensino na adaptagéo da alimentagéo (...)” E7
“(...) estratégias em termos de degluticéo (...)” E9

N&o especifica

“(...) e que devemos passar essas estratégias ... e também a equipa toda
de profissionais de saude (...)” E3

(...) a atuagéo do terapeuta da fala de forma a transmitir conhecimentos aos
outros profissionais (...)” E5S

“(...) nés podemos, no fundo, dar competéncias aos outros, competéncias
no sentido de dar conhecimento, dar alguma seguranca (...)” E8
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“(...)o nosso papel que é capacitar 0s outros e orientarmos muito 0s outros
profissionais (...)” E9

Melhoria dos cuidados de
saude

“(...) se calhar o trabalho conjunto com qualquer profissional ajudaria a
perceber melhor a patologia e como atuar (...)” E5

“(...) acho que podemos ajudar a comunicar melhor com os doentes, também
com os profissionais e a familia dos doentes, com os cuidadores. Podemos
ajudar os outros profissionais a comunicar melhor com o0s outros
profissionais (...)” E6

“(...) no sentido em que se nés ajudamos a equipa, a equipa também pode
ter um melhor relacionamento com os doentes (...)” E8

(...) a familia tem uma ansiedade muito grande, ndo é!? e nos, as vezes,
podemos funcionar como uma ponte de tranquilidade, de calma (...)” E8

Realizac&o de cuidados
especializados e diferenciados

“A mais-valia do terapeuta da fala é o conhecimento e capacidade que eu
tenho de integrar o conhecimento da minha pratica clinica e proporcionar
melhor qualidade de vida dentro de tudo aquilo que eu ja fago.” E1

“(...) porque tenho um conhecimento especifico que os outros ndo tém... a
realidade é estal” E2

“(...) como a terapia da fala é propriamente uma formagdo que uma pessoa
pode ter € porque estd mais indicada e é porque tem mais conhecimento
sobre aquela problematica (...)” E4

“(...) temos uma formacdo mais adequada, mais especifica (...)” E5

“Para além de perceber mais a patologia que esta afetado (...)” E5

“O terapeuta pode ajudar tendo em conta o conhecimento especifico que
tem na sua area pode complementar as areas dos outros técnicos (...)" E7
“(...) nés termos conhecimentos especificos em determinadas éareas (...)” E8
“Essencialmente porque eu acho que o terapeuta da fala tem uma formagéao
muito diversificada relacionada com duas grandes areas que as vezes
surgem... “E9
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Area Tematica: Fatores que interferem na intervencéo do terapeuta da fala

Categoria Subcategoria Unidade de analise (exemplos)
Fatores potenciadores Especializacéo e diferenciacao dos terapeutas | “(...) eu acho que é um trunfo, o facto de nés podermos
da fala intervir em imensas areas faz com que consigamos
atender a quase todas as componentes da qualidade de
vida (...)” E6

“(...) eu penso que é os conhecimentos que nés podemos
levar & equipa, nas nossas areas, o préprio conhecimento
do terapeuta da fala, o préprio conhecimento cientifico,
técnico e de relacdo com as pessoas a hossa capacidade
de relacionamento Interpessoal (...)” E8

“Temos que ter mesmo uma abordagem muito
diferenciada e sabermos muito sobre varias areas de
intervengéo (...)” E9

Participagéo ativa da familia “...)o terapeuta da fala pode chegar as familias isso é a
primeira coisa (...)” E1

“O interesse por parte familia saber com também podera
ajudar a propria familia em casa (...)” E4

Motivacdo da pessoa em situacéo paliativa “Ah, é assim primeiro que tudo se o paciente for, portanto
se ele participar, se ele tiver essa vontade é logo um
ponto a favor.” E4

Fatores limitadores Estado clinico da pessoa “O estado do doente, o estado de consciéncia do
paciente (...)” E5

“...) ser uma fase terminal acho que muitas vezes
também condiciona porque é muito rapido...” E9
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Falta de formacéo dos terapeutas da fala na
area dos cuidados paliativos

(...) uma delas e como faldmos no inicio desta entrevista
€ o facto das nossas escolas de terapeutas da fala ainda
néo se falar desta area tdo importante... o mal é logo noés,
a nossa profissao que nao fala nas escolas e depois, nés
como terapeutas da fala também nédo ajudarmos. E3

(...) ha terapeutas da fala que tém falta de conhecimento
para intervir na area dos cuidados paliativos (...) E8

149




Area Tematica: Fatores que interferem na inclus&o do terapeuta da fala nas equipas de cuidados paliativos

Categoria

Subcategoria

Unidade de analise (exemplos)

Fatores facilitadores

Diminuigcéo de custos

“...) tu tens que olhar para o profissional pelo
potencial global que ele pode ter e em que é que isso
representa uma diminuicdo de gastos e uma
diminui¢do de custos.” E1

(...) “podemos prevenir pneumonias por aspiragao,
podemos prevenir internamento em servico de
urgéncia que sdo desnecessarios e que trazem
custos”(...)

A integragdo do terapeuta da fala em unidades com
mais tipologias para além dos cuidados paliativos
também é considerada por um dos entrevistados
como uma fator potenciador:

(...) acho que acaba por ser muito mais facil quando
o0 terapeuta da fala ja esta inserido na rede nacional
de cuidados continuados porque, prestando num
servico de cuidados continuados, consegue
facilmente ou com mais facilidade chegar as equipas
de cuidados paliativos (...)” E9

Integracdo do terapeuta da fala em unidades
com mais tipologias para além dos cuidados
paliativos

“(...) acho que acaba por ser muito mais facil quando
o0 terapeuta da fala ja esta inserido na rede nacional
de cuidados continuados porque prestando num
servico de cuidados continuados consegue
“facilmente” ou com mais facilidade chegar as equipas
de cuidados paliativos (...)” E9
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Contributo para a melhoria da qualidade de vida

“(...) proporcionar muitas vezes qualidade de vida
(...) E1

“...) ir para a qualidade de vida das pessoas que
estdo nos cuidados paliativos e quando eu digo
qualidade de vida é precisamente atender ao conceito
de qualidade de vida, ao bem-estar fisico, social e
emocional (...)” E6

“(...) nés podemos ter um papel essencial em termos
de qualidade de vida.” E6

Valorizacdo da intervencgéo do terapeuta da fala

“(...) eu sinto que elas me dé&o valor, eu sinto que elas
sabem qual é o meu papel e para qué que estou ali,
se elas ndo sentissem isso elas ndo me tinham
chamado (...)” E2

Publicacdes cientificas

“(...) uma questdo importante é publicar livros e
artigos, também acho que é uma aposta importante
dos investigadores da area (...)” E3

Proporcionar formagéo a equipa

“(...) Nos temos um papel muito muito importante na
prevencdo, na formacdo e na capacitacdo da equipa
(...)”E1

“Dei muitas formagbes a enfermeiros que se calhar
passado um més ja la ndo estavam a trabalhar ou
entdo nunca mais me consegui cruzar com eles e
partiu de um grande trabalho que parte muito de nos...
de nos fazermos valer e de mostrar aos Nnossos
colegas primeiro o que é que nés fazemos porque
sem eles perceberem o que € que nés fazemos
também néo vai servir de nada.” E3

“(...) acaba também por ser muito importante dar a
formacéo, explicar o nosso papel e, eu acho que, a
partir dai se torna muito mais facil dos outros
profissionais verem onde ndés nos diversificamos.” E9
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Fatores dificultadores

Falta de recursos econémico

“...) muitas vezes temos o apéndice das questdes
monetdarias que é dificil justificar a nossa presenca
(...)”E1

“(...) por outro lado as questées econémicas(...)” E1
“Sobretudo barreiras econémicas, acho que o
problema é s6 esse, barreiras econémicas, ndo ha
dinheiro.” E2

“Os fatores econémicos também podem condicionar a
nossa intervencdo e, muitas vezes, nem Somos
chamados para trabalhar nessas unidades por isso
mesmo.” E5

“Se calhar pontos contra a nivel de verbas do estado,
como ndo h& contratacdo, ndo ha as verbas nédo
incluem o terapeuta da fala (...)” E7

“Financeiro esse ¢é 6bvio (...)” E8

“(...) um dos é a questao dos custos... ah... uma das
maiores eu acho que é em termos de custos, por
falamos em fase terminal essas questfes sdo muito
rapidas e acabam por ser desvalorizadas, pronto.” E9

Desconhecimento das fun¢des do terapeuta da

fala

“(...) efetivamente ha um desconhecimento grande do
que nés fazemos e o que nés podemos fazer, ou seja,
que mais-valias nés podemos dar a uma equipa
(...) E1

“(...) os nossos politicos ndo tém nocéo do trabalho
que nés fazemos e acho que isso seria importante
transmitir, dar-lhes a entender a importancia que nés
temos nestas unidades (...)” E2

“(...) os profissionais da saude, os nossos colegas
muitas das vezes ndo sabem o que nds fazemos.” E3
“Eu acho que acima de tudo é a falta de
conhecimento, acho que ndo ha muito conhecimento

152




acerca dessa area por parte de outros profissionais e
mesmo das pessoas (...)” E4

“A aceitagdo por parte dos outros profissionais do
trabalho que o terapeuta da fala realiza. Muitas vezes
nem sabem aquilo que realmente nos
conseguimos...” E5

“(...)eu acho que é os outros profissionais nao
saberem muito bem o que é que faz o terapeuta da
fala (...)” E6

“Ha falta de conhecimento dos profissionais da equipa
(...)”E8

“Outra delas ¢é a falta de conhecimento da populagdo
e por parte dos profissionais relativamente ao papel
do terapeuta da fala (...)” E9

Inexisténcia de uma OP dos terapeutas da fala

“(...) acho que esta muito relacionado o facto de ndo
termos, por exemplo, uma ordem que possa também
ajudarmos um bocadinho (...)” E9

Designacéo da profissdo

“Depois outra barreira é o préprio nome que nés
temos, terapeuta da fala, neste caso a terminologia, 0
termo que se da a nossa categoria, isso acaba por ser
um bocado redutor reduz-nos em termos profissionais
(...)”E6

Profissionais com areas similares de intervencao

“Se calhar também porque ha os enfermeiros de
reabilitagdo (...)” E5

“(...) os enfermeiros que tiram formagbes na area da
disfagia que acabam depois por marcar uma posi¢ao,
€ muito mais facil a contratacao de enfermeiro do que
propriamente de terapeutas da fala, mas pronto...” E9
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Apéndice 5

Declaracao de Consentimento Informado
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Chamo-me Raquel Maciel Fontainhas, frequento o IV Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos da ESS/IPVC e pretendo realizar um estudo de investigacdo
subordinado ao tema “A perspetiva dos Terapeutas da Fala sobre a sua intervengao
numa equipa de cuidados paliativos” sob a orientagdo da Professora Doutora Maria
Aurora Goncalves Pereira. Este estudo tem como objetivo “Conhecer a perspetiva dos
terapeutas da fala sobre a sua intervencdo em equipas de cuidados paliativos”,
sendo que a colheita de dados sera efetuada através de uma entrevista semi-
estruturada junto de terapeutas da fala.

Venho por este meio solicitar a V. Ex. a autorizacdo para a gravacao de audio
da entrevista a realizar. Assegura-se, desde ja, que as questdes éticas seréo
salvaguardadas, nomeadamente ao nivel do direito da confidencialidade, e que os
resultados do estudo serdo disponibilizados a todos os intervenientes, logo que os

solicite.

Autorizacéo
Eu,

autorizo a gravacao audio no momento da realizagdo da entrevista pela aluna do IV

Mestrado de Cuidados Paliativos Raquel Maciel Fontainhas, sob a orientacdo da
Professora Doutora Maria Aurora Gongalves Pereira correspondente ao dia
de de

Declaro que fui previamente informado/a acerca de todos os procedimentos

inerentes a aplicacdo da entrevista.

(O/A entrevistado/a)

(A entrevistadora)
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