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CUIDADOS PALIATIVOS E ENQUADRAMENTO DO TERAPEUTA DA FALA
Sara Prazeres N° 200992021

RESUMO

Os cuidados paliativos sdo uma necessidade reconhecida e definem-se como ativos, tendo
em atencdo as necessidades e ndo o diagnostico do utente, abrangendo as areas fisica,
psicossocial e espiritual do utente. Este trabalho deve ser realizado por uma equipa
interdisciplinar, considerando os profissionais adequados, proporcionando tratamentos
especificos da area e tendo em consideracdo as areas transversais de intervengdo. O
terapeuta da fala pode contribuir intervindo nas areas fisicas e psicossociais, centrando a
sua acdo na pessoa/familia e outros profissionais, proporcionando o aumento da salde e
bem-estar, nas areas da comunicacdo e alimentacdo. Objetivos: caracterizar o contexto dos
cuidados paliativos, relativamente as instituicfes que se conhece ja terem prética (s) de
prestacdo de cuidados na é&rea dos cuidados paliativos; caracterizar a equipa
interdisciplinar; caracterizar o terapeuta da fala enquanto membro da equipa
interdisciplinar, nos cuidados paliativos e, finalmente, identificar as acGes do terapeuta da
fala, nos cuidados paliativos. Métodos: este € um estudo de carater exploratério, descritivo
e transversal. A amostra é constituida por 3 instituicbes que prestam cuidados paliativos,
sendo que nenhuma delas tem terapeuta da fala (& data da aplicacdo do instrumento de
recolha de dados - maio de 2013). Foi realizado um instrumento de recolha de dados
(Prazeres e Vital, 2013) constituido por trés partes: (1) dados referentes ao inquirido
responsavel de equipa dos cuidados paliativos ou a um elemento da direcdo; (2) dados
referentes a instituicdo; (3) dados e questionario dirigido ao terapeuta da fala da equipa de
cuidados paliativos, caso existisse. Resultados: As instituicBes: (1) realizam a
referenciacdo dos utentes maioritariamente através do servico médico; (2) dividem-se entre
instituicdo hospitalar, instituicdo ndo-hospitalar e cuidados de sadde primarios; (3)
encontram-se maioritariamente inseridas na RNCCI. Todas as institui¢des dispdem de uma
equipa especifica de Cuidados Paliativos, sendo que: (1) o médico, enfermeiro, psicélogo e
assistente social sdo profissionais presentes em todas; (2) a rea mais pertinente de atuagdo
é o controlo de sintomas; (3) as atividades da equipa comuns a todas as instituicdes sdo o
apoio ao luto, apoio a familia e cuidados domiciliarios. Discussdo/Conclusfes: 0s
cuidados paliativos sdo uma &rea relativamente recente em termos da sua organizacao em
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rede, sendo notavel o processo de entrada e adaptacdo a RNCP, das instituicbes. Neste
contexto devem englobar-se aspetos de teor pratico e emocional. A intervencdo deve ser
interdisciplinar e direcionada para o aumento do potencial fisico, psicolégico, social e
espiritual do utente e familia. A terapia da fala como profissdéo mantém em aberto um
caminho a percorrer e acdes a desenvolver.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos; Trabalho de Equipa; Terapia da Fala; Terapeuta da
Fala nos Cuidados Paliativos; Comunicacdo nos Cuidados Paliativos e Alimentacdo nos

Cuidados Paliativos.

Abtsract

Palliative care is a recognized need, being defined as active. They focus on the patient’s
needs and not on the patient’s diagnosis, covering physical, psychosocial and spiritual
areas. This work must be done by an interdisciplinary team, covering the appropriate
professionals that provide specific treatments and emotional aspects. The speech therapist
can contribute by interving in the physical and psychosocial areas, focusing his action on
the person/family and other professionals, providing the improvement of health and well
being, in alimentation and communication areas. Goals: characterize the palliative care
context, relatively to the institutions that are known as providers of care in the area of
palliative care; characterize the interdisciplinary team; characterize the speech therapist as
member of the interdisciplinary team in palliative care and finally, identify the speech
therapist actions, in palliative care. Methods: this is an exploratory, descriptive and
transverse study. The sample consists in 3 institutions that provide palliative care and none
of them has speech therapist (when the application of the data collection instrument — may
2013). It was made a data collection instrument (Prazeres e Vital, 2013) constituted by
three parts: (1) data related to the responsible for palliative care team participant or a
direction element; (2) data related to the institution; (3) data and questionnaire directed to
speech therapist of the palliative care team. Results: The institutions: (1) make the
patient’s referral through the medic service; (2) are divided between hospital institutions,
non-hospital institutions and primary healthcare; (3) are mostly insert in the RNCCI. All
institutions have a specific palliative care team, that: (1) are constituted by physician,
nurse, psychologist and social assistant; (2) consider the symptoms control as the most
important area; (3) consider bereavement support, family support and home care as the
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most important activities. Discussion/Conclusions: Palliative care is a relatively recent
area in the terms of the network organization and the institutions are entering and adapting
to the RNCP. This context should cover up practical and emotional content. The
intervention must be interdisciplinary and directed to the improvement of the patient and
family physical, social and spiritual potential. Speech therapy as a profession keeps an

open way to travel actions to develop.

Keywords: Palliative Care; Teamwork; Speech Therapy on Palliative Care;
Communication on Palliative Care and Feeding in Palliative Care.
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1. INTRODUCAO

Os cuidados paliativos ndo estdo limitados a cuidados prestados em condicdo
eventualmente fatal, sendo essa a maior diferenca entre pessoa em situacdo de cuidados
paliativos e pessoa em situacdo terminal (Pallipedia, 2009c). A pessoa em situacdo de
cuidados paliativos depara-se com uma doenca incurdvel e ameacadora de vida, e por isso,
encontra-se a receber tratamentos de saude direcionados para o alivio dos sintomas e a
pessoa em situagdo terminal é toda aquela que se encontra perante uma condicdo pré-morte
e que pode ou ndo receber cuidados de saude.

Estes cuidados ndo sdo somente dirigidos a faixas etarias mais envelhecidas, sendo que sdo
destinados a toda a pessoa, independentemente da idade, que necessite deste tipo de
cuidados especializados. Assim, sdo cuidados que podem ser prestados desde a
neonatologia até a geriatria. Podem ainda ser considerados cuidados de reabilitacdo, no
sentido da manutencdo das competéncias ainda mantidas, mesmo em fase terminal de vida.

Os cuidados paliativos sdo uma necessidade reconhecida que funciona através da prevencgao
e alivio do sofrimento, recorrendo a identificacdo precoce e tratamento das incapacidade ao
nivel fisico, psicossocial e espiritual, tendo como objetivo atribuir maior funcionalidade e
autonomia aos utentes (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2012). Estes cuidados
definem-se como ativos e interdisciplinares, tendo por base a evolugdo da doenga,
centrando-se nas necessidades e ndo nos diagnosticos dos utentes passando por
disponibilizar o mais béasico conceito de cuidar (Galrica, 2003 citado por Academia
Nacional de Cuidados Paliativos, 2009; Organizacdo Mundial de Salude, 2003 citado pela
Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos, s.d.).

Gracas a novas técnicas médicas e terapéuticas, a vida pode ser prolongada ndo s6 no
tempo mas também na qualidade proporcionada pelos profissionais de salde. Através dos
progressos significativos da medicina e da melhoria das condi¢cdes de vida, houve um
aumento exponencial da esperanca media de vida. Antigamente, a morte era
frequentemente causada por doengas de natureza infeciosa, sendo que, com o avangar da
tecnologia foi possivel curar doencas com alto indice de mortalidade. Na atualidade, a
morte € mais comum no final de doencas de foro cronico (Neto et al., 2004). Perante esta
nova realidade surgiu a necessidade de prestacdo de cuidados especializados, e assim

surgiram os cuidados paliativos.
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O seu aparecimento teve efeito na década de 60, tanto em Inglaterra como nos Estados
Unidos da América, com o objetivo de contrariar a desumanizacdo na morte que ocorria
nos hospitais, especialmente quando a cura da doenca, ja ndo era considerada como
primeira opc¢do, sendo que estes cuidados eram primeiramente direcionados para o
momento pré-morte ou para a fase agonica. Em Portugal, este cuidados surgiram por volta
dos anos 90, com o servico de medicina paliativa do Hospital do Funddo, na unidade de
tratamento da dor cronica D. Eva Nunes Correia, fundada pelo servigo de anestesiologia,
com camas de internamento para utentes com doencas cronicas avancadas (Marques et al.,
2009; Fradique, 2010).

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) (Decreto-Lei n°® 101/2006,
6 de junho de 2006), surgiu como proposta para um “novo modelo organizacional, sendo
formada por um conjunto de estabelecimentos publicos e privados, que prestam cuidados
continuados de saude e apoio social. As unidades de cuidados paliativos sdo unidades de
internamento, com espaco fisico proprio, cuja localizacdo € normalmente num hospital.
Desta forma, poderd haver maior acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica dos
doentes que se encontram em situacdo clinica complexa e de sofrimento. Os pacientes
deverdo cumprir critérios de inclusdo como serem portadores de doenca severa e/ou
avancada, incuravel e/ou progressiva, nos termos designados no Programa Nacional de
Cuidados Paliativos presente no Plano Nacional de Sadde (RNCCI, 2010). A RNCCI
apresenta como objetivo geral a prestagdo de cuidados continuados integrados a pessoas
que, independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia (Apéndice I).

A rede abrange Unidades de Internamento Convalescenca (UIC), integradas nos hospitais
de agudos como: Unidades de Média Duracdo e Reabilitacdo (UMDR), articuladas com o
hospital de agudos; Unidades de Longa Dura¢do e Manutencdo (ULDM), com espaco fisico
préprio, ou Unidades de Cuidados Paliativos (UCP), preferencialmente integradas num
Hospital. Abrange Unidades de ambulatério (UA), como unidades de dia e promocédo da
autonomia; equipas hospitalares, de gestdo de altas intra-hospitalares em cuidados
paliativos (equipas multidisciplinares nos hospitais de agudos) e ainda, equipas
domiciliarias, de cuidados continuados integrados (cuidados de salde primarios) ou
comunitarias de suporte em cuidados paliativos.

A Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) (Decreto-Lei n° 52/2012, 5 de setembro
de 2012) surge no &mbito da “consagracao do direito e regulagdo do acesso dos cidaddos
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aos cuidados paliativos, definindo a responsabilidade do Estado em matéria de cuidados
paliativos”, permitindo a autonomizagao destes cuidados. A RNCP surge como uma rede de
prestacdo de cuidados a pessoas com doengas graves ou incurdveis, integrada no Servico
Nacional de Saude com o objetivo geral de prestacdo de cuidados paliativos a pessoas
doentes que, independentemente da idade e/ou patologia, se encontrem numa situacdo de
sofrimento decorrente de doenca grave ou incuravel, com prognéstico limitado e em fase
avancada e/ou progressiva (Apéndice 1). Através desta nova rede, a admisséo dos doentes a
precisar de tratamento passa a ser determinada pelos servicos médicos onde estes sao
assistidos, ao contrario do que decorria anteriormente, uma vez que 0s doentes teriam que
passar por uma avaliagdo intermédia, de forma a integrar a RNCCI (Associacdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos, 2012) (Figura 1).

As equipas de cuidados paliativos podem ser denominadas por: (1) equipas locais de
cuidados paliativos de carater multiprofissional, integrante e contratualizadas com a RNCP,
estando articuladas entre si e com a coordenacéo regional ou outras unidades funcionais do
Sistema Nacional de Saude (SNS) que podem realizar a¢Ges paliativas, de acordo com
orientacdo técnica; (2) equipas intra-hospitalares de suporte que estdo integradas na unidade
de cuidados paliativos, quando esta exista na mesma instituicdo ou que funciona de forma
autébnoma, sempre que ndo exista unidade de internamento e, por fim, (3) equipas
domiciliarias de suporte que podem estar integradas numa unidade funcional de cuidados
de satde priméarios ou na RNCCI, dispondo de recursos especificos (Associacdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos, 2013) (Apéndice I1).

Os cuidados paliativos, em Portugal, dividem-se através de niveis de diferenciacdo: os
cuidados paliativos de nivel | estruturam-se através de equipas moveis sem internamento
préprio, mas com espaco fisico para intervir. Neste nivel, é prestado apoio nas situacfes de
maior complexidade e a equipa ¢é de carater multidisciplinar, sendo composta pelo menos,
pelo médico, enfermeiro, assistente social e secretéria; Os cuidados paliativos de nivel Il
séo prestados em unidades de internamento proprio ou através do domicilio, por equipas de
carater multidisciplinar e diferencial que intervém de forma direta, garantindo
disponibilidade e apoio durante 24 horas. A equipa multidisciplinar possui formagéo
especifica em cuidados paliativos e, para além de medicos e enfermeiros, incluem
igualmente técnicos, nomeadamente nas areas social, psicologica e espiritual. Neste nivel,

existem entre 10 a 15 camas e cada equipa domiciliaria tem a seu cargo entre 10 e 15
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utentes. Assim, a equipa € constituida pelo menos, por médicos, enfermeiros e auxiliares de
acdo médica, que asseguram a visita diéria e assisténcia efetiva durante todos os dias da
semana, incluindo urgéncias noturnas. Por ultimo, os cuidados paliativos de nivel 111 estéo
dotados de recursos que permitem o desenvolvimento de atividades de formacdo e
investigacdo, tendo um papel e responsabilidade especificos na formacdo dos varios
profissionais que constituem as equipas multidisciplinares de cuidados paliativos (Plano
Nacional dos Cuidados Paliativos, 2004 citado por Fradique, 2010).

A pratica dos cuidados paliativos deve seguir principios como: a unidade recetora de
cuidados ser constituida somente pelo utente e familia, sendo que 0s mesmos ndo devem
ser considerados unidades separadas; a vida e a morte devem ser encaradas como processos
naturais; a doenca é uma causa de sofrimento a diminuir; o doente é uma pessoa e ndo uma
doenca; cada paciente tem os seus préoprios valores e prioridades; o sofrimento e 0 medo
perante a morte sdo realidades humanas que devem ser apoiadas tanto ao nivel técnico
como humano; a fase final da vida conclui momentos de reconciliagdo e crescimento
pessoal; ndo se dispde da vida do ser humano, sendo que a morte ndo pode ser antecipada
ou adiada, contando que a eutandsia, o suicidio assistido e a futilidade diagndstica e
terapéutica, ndo devem ser implementados; o sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual do paciente devem ser abordados de forma integrada.

Dispdem como base, 0 acompanhamento, a humanidade, a compaixao, a disponibilidade e
o rigor técnico e cientifico; deve ser sempre procurado, o bem-estar do utente, até ao fim de
vida; estes cuidados s6 sdo prestados se a familia e o utente aceitarem; o utente tem o
direito de escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado até a morte; baseiam-se na
diferenciacdo e na interdisciplinaridade (adaptado de Organizacdo Mundial de Salde, 2003
citado por Direcdo Geral de Saude, 2005) (Apéndice I).

A unidade de cuidados paliativos deve contemplar componentes como: afirmar a vida e
considerar a morte um processo normal; ndo apressar ou adiar a morte; proporcionar alivio
na dor e de outros sintomas graves; integrar os aspetos fisioldgicos e psicolégicos dos
cuidados de saude; oferecer um sistema de suporte de forma a ajudar o0s pacientes a viver o
mais ativos possivel até a morte; oferecer um sistema de suporte para ajudar a familia
durante a doenga do utente e para a perda do mesmo. Assim sendo, existem quatro areas
pilares, na intervengdo em cuidados paliativos: controlo de sintomas, comunicagdo

adequada, apoio a familia e trabalho em equipa (Pollens, 2004).
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Através da Task Force em Educagdo devem ser considerados diversos niveis de formacéo
(niveis A, B e C) para a participacdo e intervencdo numa unidade de cuidados paliativos
(Apéndice II), sendo que “a articulacdo entre a dimensdo pessoal e profissional da
formacéo, a articulacdo entre a dimensédo social e coletiva do exercicio do trabalho, bem
como a relacdo complexa entre saberes tedricos e saberes construidos na acdo, constituem
dimensdes muitas vezes ignoradas” (Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos, s.d.
citado por Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2012; Canario, 1998 citado por

Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2012).

O nivel A de formacdo refere-se a “graduacdo basica pré-graduada para futuros
profissionais durante a sua formagdo profissional basica”; “graduagdo basica pds-graduada
para profissionais que prestam cuidados em servigos gerais de saude” mas que se podem
confrontar com situacdes que necessitem de uma abordagem paliativa. O nivel B, refere-se
a “graduacdo avancada dirigida a profissionais que trabalham em servigos de cuidados
paliativos ou em servicos gerais onde desempenham fungdes de referéncia em cuidados
paliativos”; “profissionais que frequentemente se confrontem com situa¢des de cuidados
paliativos”. O nivel C refere-se a “graduacdo especialista direcionada para profissionais que
sdo responsaveis por unidades de cuidados paliativos ou exercam consultadoria”;
“profissionais que contribuam ativamente para a formagdo e investigacdo em cuidados
paliativos” (Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos, s.d. citado por Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2012) (Apéndice I11).

A Lei de Bases da Saude estabelece os “requisitos indispensaveis ao desempenho de
funcBes e os direitos e deveres dos profissionais de salde, designadamente os de natureza
deontoldgica, tendo em atencdo a relevancia social da sua atividade; a politica de recursos
humanos para a salde visa satisfazer as necessidades da populacdo, garantir a formacao, a
seguranca e o estimulo dos profissionais, incentivar a dedicacdo plena, evitando conflitos
de interesse entre a atividade publica e a atividade privada, facilitar a mobilidade entre o
sector publico e o sector privado e procurar uma adequada cobertura no territério nacional;
o Ministério da Saude organiza um registo nacional de todos os profissionais de salide, com
exclusdo daqueles cuja inscrigdo seja obrigatéria numa associacdo profissional de direito
publico. Assim, a inscricdo obrigatéria referida no niumero anterior é da responsabilidade da
respetiva associacao profissional de direito publico e funciona como registo nacional dos
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profissionais nela inscritos, sendo facultada ao Ministério da Saude sempre que por este
solicitada” (Apéndice IV).

Os utentes em cuidados paliativos sdo vitimas de doencas variadas, com sintomas variados
e por isso, € fundamental a existéncia de uma equipa multidisciplinar (complementaridade
de atuacdo entre diferentes especialidades profissionais) ou interdisciplinar (definicdo e
assuncgéo de objetivos comuns, orientadores das atuagdes, entre os profissionais da equipa
de prestacdo de cuidados), na prestacdo destes cuidados. De forma a prestar um servico de
qualidade e atender as necessidades do utente e da familia, os cuidados paliativos devem
ser prestados por uma equipa interdisciplinar, na qual cada profissional tem a sua formacéo
especifica e possibilidades de intervengdo clinica, possuindo as capacidades necessarias
para uma intervencdo individualizada e direcionada a pessoa doente e a sua familia, de

forma mais eficaz (Maciel, 2008).

E fundamental que um profissional se desenvolva como pessoa, para ser considerado um
profissional completo (Canério, 1998 citado por Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos, 2012). Assim, todos os profissionais devem manter um codigo ético e de
conduta profissional, sendo que cada um deve ter: respeito pela autonomia, através da
autodeterminacdo do utente e profissional, permitindo a informacéo e tomada de decisdes
do individuo; beneficéncia, ou seja, o imperativo de fazer o bem, através da percecao dos
beneficios que podem advir para o utente; ndo-maleficéncia, ou seja, imperativo evitar fazer
0 mal; justica distributiva, que refere que individuos em situacGes semelhantes devem ser
tratados de forma semelhante; os valores da integridade pessoal e profissional;
compromisso para com a pratica competente e efetiva; pessoa como centro da prética;
inclusdo e, finalmente, trabalho em equipa (Royal College of Speech and Language
Therapists, 2006). Cabe aos profissionais de salde que trabalham em cuidados paliativos
cumprir ndo so6 o tratamento do utente através de técnicas e metodologias especificas da sua
area, mas também ter em consideracdo aspetos emocionais como a compaixao pelo utente,
sendo esta a capacidade de compartilhar emocdes e sentimentos de outra pessoa (Pallipedia,
2009a). Nenhuma pessoa doente, especialmente em situacdo terminal, pode ser reconhecida
como um “diagndstico” e cabe aos profissionais de satide saber que estdo perante um ser
humano, que se encontra num estado de angustia associado a eventos que ameagcam a sua
vida — sofrimento (Pallipedia, 2009b). Associado a este sofrimento, € comum o inicio de

questdes acerca da sua vida, do que fez, do que poderia ter feito, se alcangou ou n&o 0s seus
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objetivos. Desta forma, ndo sé a integridade fisica mas também a emocional deve ser
considerada, sendo por isso necessario saber gerir as expetativas do utente e familia face a
sua condicdo. Cabe ao profissional de saude saber como e quando dar esperanca, de forma
a ndo proporcionar sentimentos que nao sdo realisticamente possiveis ou pessoalmente

significativos.

O profissional de salde deve saber como se envolver no processo, sendo importante a
gestdo dos seus proprios sentimentos e emogdes, de forma a que possa realizar as suas
tarefas de forma eficaz, sem absorver o residuo emocional do utente e familia — fadiga de
compaixdo (Pallipedia, 2009d). As é&reas transversais de intervencdo, como o cuidado
emocional, devem estar inerentes ao trabalho realizado por todos os profissionais de satde
que cuidam da pessoa em estado paliativo. Os desejos, emocdes e sentimentos do doente e
familia devem ser ouvidos e reconhecidos como tal, por todos os profissionais envolvidos

NO Processo.

Os cuidados paliativos devem assentar numa intervencdo de carater interdisciplinar com
uma equipa composta idealmente por médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais
e outros profissionais, como o terapeuta da fala, o fisioterapeuta, o terapeuta ocupacional e

0 assistente espiritual (Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2013).

Apesar do terapeuta da fala ndo se encontrar na legislacdo dos cuidados paliativos e da
escassez dos artigos que evidenciem o trabalho do terapeuta da fala na area, os artigos
existentes comprovam a necessidade e importancia do mesmo neste contexto. Este
profissional deve contribuir na melhoria da qualidade de vida do paciente e da familia,
através da intervencdo direcionada para o aumento do potencial fisico, psicologico, social e
espiritual, tendo em conta as limitacbes impostas pela progressdo da doenca (Academia
Nacional de Cuidados Paliativos, 2009). Cabe ao terapeuta da fala saber qual o seu ambito
de intervencdo e competéncia, sabendo que quando necessario deve procurar conselhos ou

formacéo, de forma a maximizar a sua competéncia.
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O terapeuta da fala pode contribuir nas areas da saude, educacgdo e psicossocial através de:
melhoria da salde e bem estar geral; aumentar a independéncia e autonomia; aumentar a
participacdo na familia, na sociedade e atividades educacionais e ocupacionais; maximizar
as relacdes com a familia e sociedade; reduzir os maleficios do distdrbio da comunicacédo
ou 0 mal que pode causar ndo s6 ao individuo, mas também a quem o rodeia; reduzir o
risco de intervencdo cirurgica e ma nutricdo, no caso de individuos com alteracdo da
degluticdo; reduzir os riscos de salde e internamento através da prevencdo de problemas
respiratorios associados a problemas na degluticdo; reduzir o risco de intervencdo cirdrgica
através da manutencdo saudavel dos mecanismos vocais; reduzir o risco de falha de
educacdo; reduzir o risco de isolamento social e, por fim, prevenir alteracdes ao nivel do
discurso, linguagem e comunicagdo (Royal College of Speech and Language Therapists,
2006). Este é o profissional perito nas perturbacbes da comunicacdo e degluticdo,
trabalhando em conjunto com o utente, a familia e outros profissionais com o objetivo de
reduzir o impacto dessas dificuldades. O terapeuta da fala deverd incidir os seus cuidados
na reabilitacdo (sempre que possivel), apoiando o utente e familia, tendo como objetivo a
melhoria do conforto e qualidade de vida (Royal College of Speech and Language
Therapists, 2006). A avaliacdo, intervencdo e gestdo das perturbacbes sdo uma parte
fundamental da abordagem holistica para o cuidado individual. Quando o problema nao
pode ser totalmente resolvido, cabe ao terapeuta da fala o aconselhamento de estratégias de

forma a garantir a melhor funcéo possivel.

Uma vez que muitas doencas acarretam sintomas decorrentes de medicacao, quimioterapia,
radioterapia e/ou quadros de imunodepressdao, € comum a presenca de alteracdes na
degluticdo, manifestadas através de nauseas e vomitos, odinofagia, anorexia e/ou
desidratacdo. A avaliacdo da alimentacao/degluticdo deve ser realizada tendo por base 0s
objetivos a atingir e o progndstico do utente. Sdo diversas as componentes a ser
consideradas na decisdao de um tratamento envolvendo a alimentacdo do paciente como a
idade avancada, doenca terminal associada, doenca cronica ou progressiva e deméncia em
estado avancado (Monteleoni, 2013). O protocolo de avaliagdo Brown's End-of-Life
Decision Tool permite o apoio ao nivel da aproximacdo do fim de vida através de
componentes como o nivel pré-moérbido de funcgdo e a condicdo médica do utente, atraves
de uma avaliacdo do estado de degluticdo, hidratacdo e nutricdo do paciente, sendo esta
realizada em internamento ou até através de um estudo acerca das barreiras na deglutig&o.
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Este instrumento requer a comunicagdo entre o terapeuta da fala e a equipa de cuidados
paliativos, de forma a chegarem a um consenso quanto ao progndéstico da pessoa doente,
para que seja realizado um plano de intervencdo adequado (Levy et al., 2004). A proposta
de tratamento deve ser de curta duracdo, ndo s6 contendo indicacdes médicas, mas também

as preferéncias do utente, qualidade de vida e fatores contextuais.

Quando nos dirigimos a degluticdo, o foco de intervencdo deve ser ajustado tendo em conta
a prevencéo de complicacdes, incluindo a gestéo de risco de disfagia, trabalhando de forma
a minimizar os sintomas e o aumento do conforto (Eckman & Roe, 2005 citado por Royal
College of Speech and Language Therapists, 2006). A disfagia consiste numa
incapacidades em reunir o alimento em cavidade oral, sugar, mastigar ou deglutir e pode
ocorrer na fase oral, faringea ou esofagica da degluticdo (American Speech-Language-
Hearing Association, 2013a). Cabe ao terapeuta da fala exercer o papel de manutencéo da
degluticdo segura e, se possivel, através de via oral, por meio de adequacdes de postura,
manobras, garantia de consisténcias adequadas do alimento e através de pequenas
quantidades de comida (MacDonald e Armstrong, 2004).

O terapeuta da fala deve estar a par das formas alternativas ou suplementares de hidratacdo
e nutricdo, de forma a estabelecer o conforto e funcionalidade do utente em fase terminal de
vida, caso ndo seja possivel a alimentacdo por via oral (Krival, McGrail e Kelchner, s.d.). A
hidratacdo e nutricdo artificiais (HNA) servem de suporte como pratica de saude, sendo
importante perceber quando deixam de ser eficazes e comecam a ser danificadoras para o
utente (Callahan, 1993 citado por Levy et al., 2004). Estas, nem sempre, sdo a resposta
mais eficaz, uma vez que a HNA pode ndo providenciar beneficios para o utente, tornando
a fase terminal ainda mais desconfortavel, tanto para a pessoa como para a familia
(Academia Americana de Medicina Paliativa, s.d. citado por Levy et al., 2004).

A incapacidade ao nivel da degluticdo pode resultar no isolamento social, cultural, religioso
e até a negacao de prazeres pessoais associados a alimentacdo. Desta forma, e sem 0 acesso
a cuidados especializados e direcionados, a pessoa pode sofrer de sintomas aflitivos
associados a alteracdo da degluticdo (Royal College of Speech and Language Therapists,
2006).

A comunicacéo € o processo pelo qual transmitimos e recebemos mensagens, sendo atraves
dele que interagimos com os outros (Costello, 2009). Assim, a mesma deve estar sempre

presente numa unidade de cuidados paliativos, ndo so entre profissionais de saude, mas
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também entre o profissional e o utente/familia. As estratégias de comunicacao utilizadas
pelos profissionais de saude sdo de maxima importancia para o aumento do conforto,
autonomia e funcionalidade do utente em cuidados paliativos e cabe ao terapeuta da fala
orientar, educar e criar estratégias eficazes na promoc¢éo da comunicagéo entre a equipa e o
utente/familia, de forma a que o doente seja compreendido (Araujo e Silva, 2011; Pinto,
2009).

Foi realizado um estudo, no Brasil, com o objetivo de perceber a relevancia e a utilizagéo
de estratégias de comunicacdo nestas unidades, sendo este do tipo quantitativo
multicéntrico e constituido por uma amostra de 303 profissionais de salde, em cuidados
paliativos. As conclusbes do estudo apontam para que apesar dos profissionais
compreenderem a importancia da comunicagdo no contexto de fim de vida, ndo tém ainda
formacdo ou conhecimento suficiente para 0 uso correto da comunica¢do com o0 utente
(Araujo e Silva, 2011). As estratégias de comunicacao dos profissionais de salde para com
o utente devem incluir: tempo de espera de resposta; discussdo de qualquer topico; escuta
ativa; comportamento facilitador (empatia, respeito, atencdo, visitas constantes); tomada de
decisdo, tendo em conta o diagndstico do utente, e, por fim, acessibilidade de contacto
(Slort et al., 2006). As capacidades de comunicacdo dos profissionais que acompanham o
utente em paliativos, devem ser divididas em trés aspetos: input cognitivo, modelagéo e
pratica de processos que envolvam feedback acerca da sua atuacao profissional (Alvarez et
al., 2006). O ACA training programme divide-se em trés objetivos: a avaliacdo do utente,
realizada pelo profissional de salde que acompanha o caso; a identificacdo de problemas
pelo profissional, e, por fim, a antecipacdo de diversos cenarios. O programa dispbe de
varios métodos e deve ser aplicado ao longo de um determinado periodo de tempo, em
pequenos grupos de profissionais de salde, sendo combinada a teoria com a pratica, tendo
em conta o feedback dado pelos outros profissionais e pela familia do utente. Desta forma,
0 ACA training programme pretende obter informagdes acerca do conhecimento de
capacidades de comunicacdo, aumenta-lo e melhoréa-lo e de seguida, utilizar o feedback
recebido como ferramenta de autoavaliagdo das capacidades de comunicagdo, de cada
profissional. O ACA training programme foi estabelecido tendo por base o estudo

anteriormente referido, realizado por Slort et al. (2006).

As alteracdes ao nivel da comunicagdo podem interferir com a capacidade de expressar

necessidades ou desejos do utente e familia, ou a descodificacdo de informacdes essenciais
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relacionadas com os cuidados de saude. Também as pessoas com disturbios ao nivel da
comunicagdo podem requerer 0 aumento e apoio na comunicacao de desejos em relacéo a
intervencdo complexa, e tomada de decisfes, sendo estas &reas importantes da intervencao
do terapeuta da fala. Um estudo realizado por Salt e Robertson (1998), refere que 92% dos
utentes internados num hospital sofrem de alteracbes na comunicacao, pois as habilidades
comunicativas vao sofrendo alteragcGes com o avancar da idade e o declinio da satde, sendo
comum o aparecimento de dificuldades na articulacéo verbal, alteracfes nas estruturas orais
e/ou dificuldades respiratérias, que afetam a transmissdo da mensagem pelo utente, no
processo de morrer. As alteracdes ao nivel da comunicacdo podem resultar no isolamento
social, frustracdo, medo, depressdo, sentimentos de falta do controlo do ambiente que o
rodeia, dificuldades psicossociais, dificuldades em expressar os desejos e necessidades na
comunicacdo com a familia, amigos e, até, equipa que o acompanha (Salt et al., 1999 citado
por Lin et al., 2011).

Cabe ao terapeuta da fala o desenvolvimento de estratégias que ajudem o utente ndo s6 na
tomada de decisdo, mas também no cumprimento dos seus objetivos na fase terminal de
vida, de forma a proporcionar uma maior proximidade social e emocional entre a pessoa
doente e os cuidadores envolvidos no processo. Quando o utente tem alteracGes ao nivel da
comunicacdo pode ser dificil a interacdo com a equipa, quanto a transmissao de questdes
relacionadas com os cuidados a nivel fisico e emocional e temas relacionados a fase final
da vida (Pollens, 2004).

Quando a comunicacdo se encontra gravemente perturbada pode ser necessaria a
implementacdo de sistemas de comunicacdo aumentativa e alternativa (CAA), consistindo
estes num conjunto de procedimentos e processos pelos quais as competéncias de
comunica¢do de um individuo, incluindo quer a compreensdo quer a producdo de
linguagem/fala, podem ser maximizadas de forma a atingir a funcionalidade comunicativa
(American Speech-Language-Hearing Association, 2013b). Caso seja pertinente recorrer a
essa alternativa, o terapeuta da fala devera realizar uma avaliagdo da comunicagdo do utente

e posteriormente adequar o sistema as necessidades, gostos e objetivos da pessoa doente.

Na convencdo sobre os direitos da pessoa com deficiéncia (Decreto-Lei n° 56/20009,
preambulo, alinea v) é reconhecida a importancia do acesso ambiental, fisico, social,
economico e cultural & saude, educacdo e comunicagdo, de pessoas com incapacidades.
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Esta convencdo consagra a utilizagdo de todos os meios de comunicacdo, incluindo a

comunicagdo aumentativa, em todos os contextos e dimensdes da vida da pessoa.

Toda a intervencdo em terapia da fala deve partir através de estratégias estabelecidas para a
melhoria da capacidade de comunicacdo, contornando a perturbacéo de linguagem/fala do
utente. Neste sentido, a familia deve fazer parte da intervencédo, cabendo a este profissional
providenciar todas as estratégias comunicativas, de forma a potenciar e aumentar a
capacidade de comunicacdo do e para com o utente (Cheville, 2001). A expressdo de
pensamentos, planos e ideias, produzir reaces a dor fisica e psicoldgica e até em termos
religiosos e de cumprimento de fé, sdo questdes a ser consideradas (Tristani, 2007).

O tema “cuidados paliativos”, surge no &mbito da profissdo de terapeuta da fala, sendo este
um assunto em constante discussdo, estando em foco presentemente. A comunicacao e a
alimentacdo sdo bases primordiais da vida, estando presente também em unidades de
cuidados paliativos. Pretende-se assim perceber quais as praticas do terapeuta da fala e qual

0 seu contributo nos cuidados paliativos.

Passados seis meses da criacdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (Decreto-Lei n°
52/2012, de 5 de Setembro), qual é a sua realidade e qual o enquadramento do terapeuta da

fala no contexto?

De forma a conduzir o estudo foram delineados os seguintes objetivos: caracterizar o
contexto dos cuidados paliativos, relativamente as instituicGes que se conhece ja terem
pratica(s) de prestacdo de cuidados na area dos cuidados paliativos; caracterizar a equipa
interdisciplinar; caracterizar o terapeuta da fala enguanto membro da equipa
interdisciplinar, nos cuidados paliativos e, finalmente, identificar as aces do terapeuta da
fala, nos cuidados paliativos.

2. METODOLOGIA
2.1. Tipo de Estudo

O tipo de estudo é exploratorio, tendo como objetivo o levantamento de situacdo e o
conhecimento de uma dada realidade pouco estudada, tal como a caracterizagdo dos
cuidados paliativos e a insercdo do terapeuta da fala. O mesmo € de carater descritivo pois
pretende-se fazer uma descricdo do contexto dos cuidados paliativos, sendo caracterizado
por objetivos definidos. Este estudo € transversal, pois foi aplicado num Gnico momento, o

18
Sara Prazeres N° 200992021



de preenchimento do instrumento de recolha de dados. Este é um trabalho de carater misto
quantitativo e qualitativo concretizado através da analise de conteddo de documentos de
regulacdo legal, designadamente os Decretos-Lei referentes a RNCCI e a RNCP.

2.2. Amostra

A amostra é ndo-probabilistica por conveniéncia, uma vez que foi selecionada a partir de
critérios definidos, indo ao encontro dos objetivos propostos, sendo que nem todos 0s
elementos tiveram oportunidade de participar. Foram estabelecidas variaveis de inclusao
como: (1) responsaveis de equipa ou elementos da direcdo e (2) terapeutas da fala das
equipas de cuidados paliativos referenciadas e disponibilizadas no site da Associacdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos  (http://www.apcp.com.pt/cuidadospaliativos/
equipasdecuidadospaliativos.html) a data de novembro de 2012. Dos 22 instrumentos
distribuidos, foram recebidos 3 com resposta positiva, sendo que 2 se recusaram a
participar e os restantes ndo deram qualquer resposta. A amostra € constituida por trés
instituicbes de cuidados paliativos, correspondendo a uma taxa de adesdo de 13,63% e

nenhuma delas tem terapeuta da fala como membro da equipa.

Tabela 1. Dados referentes aos Profissionais de Satide

Frequéncia Média Mediana Min - Max
F(%) (DP)
Funcéo na Institui¢do (n=3)
Responsavel de equipa dos Cuidados 3 (100)
Paliativos
Tempo de Fungéo na Institui¢do (n=3) 6A3M (3,20) 4ATM 4A4M — 10A
Género (n=3)
Feminino 3 (100%)
Idade (n=2) 59A5M (14,85) 59A5M 49A — 70A
Habilitagbes Literarias — Area da
Licenciatura e Mestrado (n=3)
(1)Licenciatura e Mestrado em Medicina 1(33,3)
(2)Licenciatura em Medicina e Mestrado 2 (66,7)
em Cuidados Paliativos
HabilitagBes Literarias do Individuo
(n=3)
Mestrado 3 (100)
Profisséo (n=3)
Especialistas das Profissbes Intelectuais e 3 (100) 1

Cientificas

A tabela 1 refere-se aos dados sociodemograficos dos participantes que responderam ao
instrumento de recolha de dados (Partes | e Il) (n=3), sendo que € possivel verificar que
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todos ocupam o cargo de responsavel pela equipa de cuidados paliativos (100%), exercendo
0 mesmo cargo num periodo médio de 6 anos e 3 meses (DP=3,20 anos), com um minimo
de 4 anos e 4 meses e um maximo de 10 anos. Todos os inquiridos sdo do sexo feminino
(100%) e as idades (n=2) encontram-se compreendidas numa média de 59 anos e 5 meses
(DP=14,85 anos), com um minimo de 49 anos e 0 maximo de 70 anos. As habilitagdes
literdrias sdo de licenciatura em medicina e mestrado, ou em medicina (33,3%) ou em
cuidados paliativos (66,7%), sendo que todos se encaixam no grande grupo 2 das profissdes

referentes a especialistas das profissdes intelectuais e cientificas (100%).

Tabela 2. Dados referentes as InstituicGes

Frequéncia Meédia Mediana Min - M&x
F(%) (DP)
Tempo de Atividade na Instituicéo 40A (14,14) 40A 30A50A
(n=2) ‘
Tempo de Atividade nos Cuidados 4A8BM (057) 4ATM AAAM-5A5M

Paliativos (n=3)

A tabela 2 diz respeito aos dados referentes as instituicdes constituintes da amostra (n=3),
sendo que € possivel concluir, que o tempo de atividade na instituicdo (n=2) dos
participantes caracterizados na tabela anterior (tabela 1) é em média de 40 anos (DP=14,14
anos), sendo que o minimo é de 30 anos e 0 maximo € de 50 anos. O periodo de atividade
nos cuidados paliativos (n=3) é decorrente de um periodo médio de 4 anos e 8 meses

(DP=0,57 anos), com um minimo de 4 anos e 4 meses e 0 maximo de 5 anos e 5 meses.

2.3. Instrumento de Recolha de Dados

Foi elaborado um instrumento de recolha de dados (Prazeres e Vital, 2013), constituido por
trés partes: (1) dados sociodemogréaficos referentes ao inquirido responsavel de equipa dos
cuidados paliativos ou a um elemento da direcdo (Prazeres e Vital, 2013); (2) dados
referentes a atividade, tipo e localizacdo institucional e referentes a equipa de cuidados
paliativos, igualmente dirigida ao profissional de saude responsavel pela equipa de
cuidados paliativos ou a um elemento da dire¢do (adaptado por Prazeres e Vital, 2013 de
APCP, 2012); (3) dados e questionario referentes as areas especificas e transversais de
intervencdo do terapeuta da fala, dirigido ao terapeuta da fala da equipa de cuidados
paliativos, caso exista (Prazeres e Vital, 2013 adaptado de ANCP, 2012 e escala Palliative
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care curriculum for speech-language pathology students traduzida e adaptada de Mathisen
et al, 2011). As partes | e Il encontram-se em Apéndice V e a parte Il encontra-se em
Apéndice VI.

2.4. Procedimentos

De forma a perceber a situacdo e desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal, foi
realizada uma andlise qualitativa dos instrumentos legislativos Decreto-Lei n°® 101/2006, de
6 de junho (RNCCI) e Decreto-Lei n° 52/2012, de 5 de setembro (RNCP). Os instrumentos
legislativos encontram-se em apéndice: &mbito, principios e objetivos das redes (Apéndice
1); niveis dos cuidados (Apéndice I1); niveis de formacdo em cuidados paliativos (Apéndice
I11) e leis de base da saude (Apéndice 1V).

A partir da revisdo de literatura, de fontes privilegiadas (homeadamente Associacdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, Academia Nacional de Cuidados Paliativos ou
Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos) e da anélise de conteddo dos instrumentos
legais iniciou-se o desenvolvimento de dois questionarios (um dirigido ao responsavel de
equipa dos cuidados paliativos ou a um elemento da direcéo e outro dirigido ao terapeuta da
fala), carta de autorizacdo (Apéndice VII) e folha de rosto do instrumento (Apéndice VIII).
Todos 0s documentos foram sujeitos a pré-teste pelas discentes do 4° ano do curso de
terapia da fala e docentes colaboradores na unidade curricular de Investigacdo Aplicada a
Terapia da Fala. Apoés realizadas as alteracBes necessarias ao instrumento, 0 mesmo foi
enviado para as diferentes instituicdes através de um envelope A4 contendo uma carta de
autorizacdo e trés outros envelopes: (1) questionario dirigido ao profissional de salde
responsavel pela equipa de cuidados paliativos ou a um elemento da direcdo, que depois de
preenchido deveria ser colocado novamente no envelope A5 e fechado; (2) questionario
dirigido ao terapeuta da fala, que depois de preenchido deveria ser colocado novamente no
envelope A5 e fechado; (3) envelope A4 devidamente preenchido com o remetente e
selado, onde se pediu que fossem colocados os dois envelopes A5 com 0s questionarios

preenchidos.

A amostra foi composta pelo nimero de respostas recebidas (n=3). Tendo em conta que o
primeiro prazo estabelecido correspondeu apenas a 7 dias, surgiu a necessidade de realizar
uma nova abordagem as instituicOes, via e-mail (Apéndice 1X). Enquanto se aguardou a
rececdo dos instrumentos, foi realizada a matriz para organizar e codificar os dados de
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forma mais eficaz, na base de dados Statistical Package for the Social Sciences 20.0 (SPSS
20.0).

O tratamento de dados foi realizado utilizando o SPSS 20.0, tendo sido feita estatistica
descritiva com elementos de distribuicdo de frequéncia de varidveis nominais e ordinais,
medidas de tendéncia central, através da moda, mediana e média e, por fim, medidas de
dispersdo como o desvio-padrao. Os resultados obtidos foram analisados e explicados tendo
por base aspetos éticos como a imparcialidade, objetividade e respeito pela

confidencialidade neste processo.

3. RESULTADOS

A seguir apresentam-se as respostas ao instrumento de recolha de dados, sendo que nao

houve respostas ao questionario do terapeuta da fala.

Tabela 3. Referenciacéo de pacientes e localizagdo institucional do recurso

F(%)
Referenciacdo dos Pacientes (n=3)
Servigo Médico 2(66,7)
Servigo Médico e Avaliagdo Intermédia 1(33,3)
Outro Modo de Referenciagéo (n=1)
Comunidade 1(33,3)
Localizagdo Institucional do Recurso (n=3)
(1)Instituicdo Hospitalar 1(33,3)
(2)Cuidados de Saude Primarios 1(33,3)
(3)Instituicdo Nao-Hospitalar 1(33,3)

A referenciacdo dos utentes € maioritariamente realizada pelo servico médico (66,7%),
sendo que uma instituicdo refere que realiza a referenciacdo através ndo s6 do servico
médico, mas também através de avaliacdo intermédia (33,3%), 0 que remete a instituicdo
para a inser¢do na RNCP. E possivel referir que a comunidade (33,3%) foi nomeada como
outro modo de referenciacdo (n=1). As institui¢des inquiridas dividem-se entre instituicao
hospitalar (33,3%), cuidados de salde primarios (33,3%) e instituicdo n&o-hospitalar

(33,3%), tendo esta Ultima a valéncia de Santa Casa da Misericérdia.
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Tabela 4. Tipologia da instituigédo e entidade responsavel pela mesma

F(%)

Tipologia da Instituicdo (n=3)
(1)Equipa de Cuidados Paliativos Domiciliarios 1(33,3)
(2)Equipa de Suporte e Equipas de Cuidados Paliativos

Outras Tipologias da Institui¢do (n=1) 2(66.7)
Consulta Externa 1(33,3)
Entidade Responsavel pela Institui¢do (n=3)
(1)Entidade Publica 1(33,3)
(2)Entidade Privada sem Convencles e Entidade Integrada na Rede Nacional de Cuidados

- 1(33,3)
Continuados Integrados
(3)Entidade Publica e Entidade Integrada na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados 1(33,3)

As instituicdes dividem-se em tipologias de equipas de cuidados paliativos domiciliarios
(33,3%) e equipas de suporte e equipas de cuidados paliativos (66,7%), sendo que outra das
tipologias (n=1) apontadas é a consulta externa (33,3%). E possivel verificar que todos os
recursos tém a tipologia de equipas de suporte (equipa de Cuidados Institucionais sem
camas proprias). As instituicdes sdo reguladas por entidade publica (33,3%); entidade
privada sem convencdes e entidade integrada na RNCCI (33,3%) e, finalmente entidade
publica e entidade integrada na RNCCI (33,3%), estando integradas tanto no setor publico

como no privado.

Tabela 5. Equipa dos cuidados paliativos e atividades da mesma

F(%)
Equipa dos Cuidados Paliativos (n=3)
Especificas dos Cuidados Paliativos 3(100)
Atividades da Equipa de Cuidados Paliativos (n=3)
(1)Apoio ao Luto, Apoio a Familia e Cuidados Domiciliarios 2 (66,7)
(2)Apoio ao Luto, Apoio a Familia, Cuidados Domiciliarios e Suporte a doentes internados 1(33,3)
Outras Atividades da Equipa de Cuidados Paliativos (n=3)
Equipamentos Sociais 1(33,3)
Consulta Externa 1(33,3)
Apoio ao doente/Controlo de Sintomas 1(33,3)

Os dados referentes a equipa de cuidados paliativos estdo inseridos na tabela 3, sendo que
as trés instituicdes possuem uma equipa especifica de cuidados paliativos (100%). Como
atividades da equipa foram destacadas maioritariamente o apoio ao luto, apoio a familia e
cuidados domiciliarios (66,7%), sendo que 0s equipamentos Sociais (33,3%), consulta
externa (33,3%) e apoio ao doente/controlo de sintomas (33,3%) foram marcadas como
outras atividades da equipa (n=3), demonstrando a variedade de atividades de uma equipa
de cuidados paliativos.
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Tabela 6. Constituicdo da equipa de cuidados paliativos e areas de intervencdo mais pertinentes nos
cuidados paliativos

F(%)

Constituicdo da Equipa de Cuidados Paliativos (n=3)

(1)Médico, Enfermeiro, Assistente Social, Psicélogo, Fisioterapeuta e Assistente Espiritual 1(33,3)
(2)Médico, Enfermeiro, Psicdlogo e Assistente Social 1(33,3)
(3)Médico, Enfermeiro, Psicdlogo, Assistente Social e Fisioterapeuta 1(33,3)
Area de Intervencdo mais pertinente nos Cuidados Paliativos (n=3)

(1)Controlo de Sintomas 1(33,3)
(2)Apoio a familia, Controlo de Sintomas e Dor, Comunicacdo e Apoio ao Luto 1(33,3)
(3)Apoio a familia, Controlo de Sintomas e Dor, Comunicagéo, Alimentacdo, apoio ao Luto e 1(33.3)

Apoio aos Profissionais

As instituicdes possuem equipas que tém em comum profissionais como médico (F=3),
enfermeiro (F=3), assistente social (F=3) e psicologo (F=3), sendo que o fisioterapeuta
(F=2) e o assistente espiritual (F=1) também sdo destacados em duas instituicoes,
separadamente. As areas de intervencdo mais pertinentes sdo o controlo de sintomas (F=3),
0 apoio a familia (F=2), controlo da dor (F=2), apoio ao luto (F=2), apoio aos profissionais

(F=1), comunicacdo (F=2) e alimentacdo (F=1).

4. DISCUSSAO

O médico, para 100% da nossa amostra, € o profissional responsavel pela equipa de
cuidados paliativos, sendo possivel inferir que estes profissionais completaram o nivel C de
formagéo, uma vez que segundo a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (s.d., citado
por Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2006) o mesmo se dirige a profissionais
que sao responsaveis por unidades de cuidados paliativos.

A referenciacéo dos utentes para os cuidados paliativos ocorre, no nosso estudo, atraves de
avaliacdo intermédia (F=1) e através do servico médico (F=3), sendo que pela Associacao
Portuguesa de Cuidados Paliativos (2012) esta realidade é justificavel se a instituicdo se
encontrar ao abrigo da RNCCI e ao abrigo da RNCP respetivamente.

As instituicGes encontram-se no processo de entrada e adaptacdo a RNCP. Este pode ser
considerado um pequeno passo na autonomizacgao dos cuidados paliativos, em Portugal. O
recurso encontra-se localizado institucionalmente entre instituicdes hospitalares, cuidados
de satde primarios e instituicdes ndo-hospitalares, sendo que a sua tipologia aborda equipas
de suporte e equipas de cuidados paliativos domiciliarios (equipas especificas dos cuidados
paliativos). Os nossos dados mostram que duas instituicbes responderam que uma das

24
Sara Prazeres N° 200992021



entidades responsaveis pela instituicdo € a RNCCI, sendo que este parametro pode ser
explicado tendo por base o facto de a RNCP ser recente e do periodo de adaptacdo a mesma
néo estar ainda findado. A RNCCI abrange UICs ou UCPs; equipas hospitalares, de gestdo
de altas intra-hospitalares em cuidados paliativos e, ainda equipas domiciliarias, de
cuidados continuados integrados ou equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos
(RNCCI, 2010), sendo que os participantes exercem as suas funcdes a partir do estipulado
pela RNCCI.

Os cuidados paliativos em Portugal dividem-se através de niveis de diferenciacdo (niveis I,
I1 e I11) e o nivel I corresponde a estruturacdo através de equipas moveis sem internamento
préprio, mas com espaco fisico para intervir, sendo prestado apoio nas situacdes de maior
complexidade. Nenhuma das instituicdes possui unidade de cuidados paliativos (com cama
prépria e estrutura especifica), podendo isso ser indicativo de que se encontram inseridas
neste nivel (Plano Nacional dos Cuidados Paliativos, 2004 citado por Fradique, 2010). Por
outro lado, a RNCP refere que as equipas de cuidados paliativos podem ser denominadas
por equipas domiciliarias de suporte que podem estar integradas numa unidade funcional de
cuidados de saude priméarios ou na RNCCI, dispondo de recursos especificos. Assim sendo,
a maioria das instituicbes constituintes da amostra pode estar inserida na RNCCI, mas
fazendo parte integrante da RNCP, o que vai de encontro ao referido anteriormente, no
sentido em que é possivel verificar pequenas modificacbes e ajustes institucionais, que
posteriormente poderdo garantir a autonomia dos cuidados paliativos (Figura 3). Os utentes
em cuidados paliativos séo vitimas de doencas variadas, com sintomas variados, sendo por
isso fundamental a existéncia de uma equipa, na prestacao destes cuidados. Para prestar um
servico de qualidade e atender as necessidades do utente e da familia, os cuidados
paliativos devem ser prestados por uma equipa de carater interdisciplinar, na qual cada
profissional, tem a sua formacdo especifica, realiza uma intervencdo individualizada e
direcionada a pessoa doente e familia, sendo que o0 objetivo da intervencdo é definido em
equipa e todos trabalham para o alcance do mesmo (Maciel, 2008; Associa¢do Portuguesa
de Cuidados Paliativos, 2013). A lei refere que a mesma deve ser composta idealmente por
médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, assistentes espirituais e outros

profissionais.
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Os resultados obtidos através do instrumento de recolha de dados véo ao encontro da lei,
sendo que os profissionais considerados pelas instituicdes sdo o médico (F=3), enfermeiro
(F=3), psicdlogo (F=3), assistente social (F=3), fisioterapeuta (F=2) e assistente espiritual
(F=1) (Figura 4). O terapeuta da Fala ndo é considerado em nenhuma das instituigdes,
sendo possivel explicar este facto, porque este profissional ndo se encontra ainda presente
na lei portuguesa de cuidados paliativos, no entanto, a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (2009) refere a importancia destes profissionais na equipa interdisciplinar.

O controlo da dor, de outros sintomas e de problemas de carater psicoldgico, social e
espiritual deve estar envolvido, sendo que existem quatro areas pilares, na intervencdo em
cuidados paliativos: controlo de sintomas, comunicacdo adequada, apoio a familia e
trabalho em equipa (Pollens, 2004). As instituicGes consideram como &reas pertinentes de
intervencdo, o controlo de sintomas (F=3), a comunicacdo adequada (F=2), o0 apoio a
familia (F=2), a alimentacdo (F=1), o apoio a outros profissionais (F=1), o apoio ao luto
(F=2) e o controlo da dor (F=2).

A comunicacdo foi apontada, por duas instituicdes, como uma das areas mais importantes,
indo de encontro ao estudo de Araudjo e Silva (2011) que revela que as estratégias de
comunicacdo utilizadas pelos profissionais de salde sdo de maxima importancia para o
aumento do conforto, autonomia e funcionalidade do utente em cuidados paliativos, no
entanto outra das conclusoes retiradas deste estudo refere que a maioria dos profissionais de
salde ndo tem conhecimento ou formacdo suficiente para o uso correto da comunicacdo

com o utente em fim de vida (Araujo e Silva, 2011).

Cabe ao terapeuta da fala a transmissdo e o ensino de estratégias comunicativas como a
espera estruturada; o ensino explicito; a organizacdo do contexto fisico; a comunicacao
total; a modelagem; a interacdo em diferentes contextos ou a interacdo com diferentes
parceiros, o que ndo s6 vai de encontro, como também complementa as estratégias referidas
por Slort et al. (2006). Este autor explicita também estratégias como o tempo de espera de
resposta; a discussdo de qualquer topico; a escuta ativa; o comportamento facilitador; a
tomada de decisdo, tendo em conta o diagnostico do utente, e, por fim, a acessibilidade de
contacto. A importancia da comunicacdo adequada no contexto de fim de vida €
considerada como um importante contributo ao utente, ndo sO através do cuidado da
comunicagdo de noticias, do apoio emocional que a comunicagdo oferece ao utente e ainda

como instrumento de identificagdo de necessidades da pessoa e familia (Araujo e Silva,
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2011). A comunicacdo serve ndo sO para expressar necessidades basicas ou médicas, mas
também para proporcionar dignidade e autonomia ao utente em fase terminal (Tristani,
2007). O utente em fim de vida, bem como a sua familia, encontra-se numa situacéo fragil
ndo s6 em termos fisicos, mas principalmente em termos emocionais. O controlo dos
sintomas e dor sdo estratégias de transmissao de bem-estar fisico, no entanto, o bem-estar
emocional requer areas transversais de intervencdo, ndo s6 para o terapeuta da fala, mas
para todos os profissionais de satde envolvidos no processo, reforcando mais uma vez a
importancia do processo comunicativo. Questdes acerca da sua vida, do que fez, do que
poderia ter feito, se alcancou ou ndo os seus objetivos sdo comuns em utentes em condicao
terminal, sendo que os profissionais de salde sdo muitas vezes, os privilegiados aquando do
esclarecimento destas ddvidas. Assim sendo, o profissional de salde, para além das suas
competéncias técnicas, deve permitir a discussdo de qualquer topico, comportamento
facilitador (empatia, respeito, atencdo, visitas constantes), partilha na tomada de decisoes,
tendo em conta o diagndstico do utente, e acessibilidade de contacto para com o utente. A
expressdo de pensamentos, planos e ideias, produzir reacdes a dor fisica e psicoldgica e até
termos religiosos e de cumprimento de fé, sdo questbes a ser consideradas por todos 0s
profissionais envolvidos no processo (Tristani, 2007). O profissional em cuidados
paliativos deve articular a sua dimenséo pessoal com a profissional de forma a que possa
desenvolver-se enquanto pessoa (Canario, 1998 citado por Associacdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos, 2006). Assim, surge mais uma vez a necessidade de compreensdo e 0
envolvimento de conceitos como a compaixdo, o sofrimento, esperanca e processo de
morte, na intervencdo junto de pessoas em fim de vida, sendo estas componentes
consideradas no questionario dirigido ao terapeuta da fala. A alimentacdo foi apontada, por
uma instituicdo, como sendo outra das areas pertinentes na intervencdo em cuidados
paliativos. Este fator pode ser explicado pelo facto de muitas doencas terem como
consequéncia sintomas decorrentes de medicagédo, quimioterapia, radioterapia e/ou quadros
de imunodepressao, sendo por isso comum a presenca de alteracdes na degluticdo. Neste
sentido, cabe ao terapeuta da fala intervir, de forma a garantir o alivio dos sintomas
proporcionando suporte ao utente e familia, exercendo o papel de manutencdo da

degluticéo segura.
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Cabe ao terapeuta da fala avaliar a alimentacdo do utente, podendo realizar essa avaliagdo
através do protocolo de avaliacdo Brown's End-of-Life Decision Tool que permite o apoio
ao nivel da aproximacdo do fim de vida através do nivel pré-mdrbido de fungdo e a
condicdo médica do utente, avaliando o estado de degluticdo, hidratagdo e nutricdo do
paciente (Levy et al., 2004). Este profissional tem o papel de exercer a manutencdo de
degluticdo saudavel e, se possivel, através de via oral, por meio de estratégias de
alimentacdo como a consciencializagdo do processo de degluticdo; o controlo da
consisténcia do alimento; o controlo da quantidade/volume da alimentacdo; manobras
posturais de protecdo da via aérea; manobras de limpeza da via aérea ou controlo do meio,
areas de interesse neste estudo e por isso explicitadas no questionario elaborado e
especificamente dirigido aos terapeutas da fala (MacDonald e Armstrong, 2004). A
alimentacédo por via oral deve ser sempre a escolhida, no entanto essa op¢do nem sempre €
viavel sendo que, através do consentimento e assentimento do utente, podem procurar-se
respostas de vias ndo orais como a sonda nasogastrica, sonda nasoentérica, via parentérica,
via periférica, via central ou gastrostomia (vias ndo-orais presentes no questionario dirigido
ao Terapeuta da Fala). A hidratacdo e nutricdo artificiais nem sempre sdo a resposta mais
eficaz, podendo até ser danificadoras para o utente (Callahan, 1993 citado por Levy et al.,
2004).

Duas instituicBes referem a comunica¢do como uma das areas mais pertinentes em cuidados
paliativos e uma refere a alimentacdo como igualmente importante. Tendo em consideracao
que estas duas areas de intervencdo contribuem para o controlo de sintomas, considerada a
area mais importante (F=3), surge a questdo da pertinéncia do terapeuta da fala nos
cuidados paliativos, uma vez que este é o profissional responsavel nas incapacidades

ligadas a comunicacdo e alimentacéo.

Sendo a comunicacdo, uma das areas apontadas como mais afetada e pertinente nos
cuidados paliativos (F=2), € possivel relacionar estes dados com um estudo de Salt e
Robertson (1998), onde se verificou a presenca de 92% utentes internados num hospital
com alteragbes na comunicacdo. Uma explicacdo para esse facto pode dever-se as
alteracOes das habilidades comunicativas com o avancar da idade e o declinio da saude
(Salt e Robertson, 1998). O terapeuta da fala deve auxiliar o utente na comunicacdo das
suas necessidades basicas, através de estratégias comunicativas (Pollens, 2004). Uma vez

30
Sara Prazeres N° 200992021



que a comunicacdo alterada pode provocar dificuldade na interacdo com a equipa e/ou
familia, é necesséario considerar quais as formas de comunicacdo que o paciente mais
utiliza; oral, escrita, gestual, simbolo ou multimodal, como definido no questionério
dirigido ao terapeuta da fala. Quando a comunicacdo se encontra gravemente perturbada
pode ser necessaria a implementacédo de sistemas de comunicacdo aumentativa e alternativa
(CAA), sendo que cabe ao terapeuta da fala a realizacdo de uma avaliagdo da comunicacgao
do utente e posterior adequacdo do sistema, as necessidades, gostos e objetivos da pessoa,
podendo este ser de alta ou baixa tecnologia, dando cumprimento ao estipulado pela
convencdo sobre os direitos da pessoa com deficiéncia (Decreto-Lei 56/2009, preambulo,
alinea v).

O terapeuta da fala pode contribuir na melhoria da qualidade de vida do paciente e da
familia, através da intervencédo direcionada para o aumento do potencial fisico, psicoldgico,
social e espiritual, tendo em conta as limitac6es impostas pela progressao da doenca, sendo
que este é o profissional responsavel pelo desenvolvimento de atividades no ambito da
prevencdo, avaliacdo e tratamento das perturbagdes da comunicacdo e degluticdo que, de
acordo com (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2009; Decreto-Lei 564/99, de 21
de dezembro; Royal College of Speech-Language Therapists, 2006).

5. CONCLUSAO

Os cuidados paliativos sdo uma area relativamente recente, sendo notavel o
desenvolvimento que tem tido e constante ajuste das instituicbes, consoante a lei
portuguesa. A evolucdo deste contexto € notdria, e comeca a ter-se a percecao de que esta
area engloba muitos outros aspetos, ndo s6 de teor pratico, mas também emocional,
humano. Assim, é esperado que os profissionais tenham formacéo especifica da éarea,
desenvolvendo-se ndo s6 nos aspetos profissionais, mas também e, principalmente, nos
aspetos pessoais. S6 um profissional completo, enquanto pessoa, consegue realizar uma
intervencdo eficaz, especialmente neste contexto. As equipas destacadas para trabalhar com
cuidados paliativos devem ser de carater interdisciplinar, sendo compostas por profissionais
(médico, enfermeiro, assistente social, psicologo, assistente espiritual, fisioterapeuta,
terapeuta da fala, terapeuta ocupacional e nutricionista) com formacéo especifica, de forma
a intervir em todas necessidades e desejos do utente. A familia e o doente devem ser vistos
como o alvo da equipa, sendo muito importante a intervencdo direcionada para ambos, de
forma a serem ativos no processo de intervencdo e tomada de decisdo. Cabe & equipa
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interdisciplinar, o estabelecimento de estratégias na comunicagdo com 0 outro,
nomeadamente ao nivel das mas noticias, processo de morte, sofrimento, colocacdo de
duvidas e transmisséo de informacao.

O terapeuta da fala, apesar de ndo ser referido na legislacdo portuguesa de cuidados
paliativos, é ja considerado necessario neste contexto, estando presente a sua pertinéncia
em diversos estudos. Uma vez que a comunicagdo e a alimentacdo sdo areas a considerar na
intervengdo junto do utente paliativo, o terapeuta da fala deve realizar uma avaliagio
detalhada, intervindo de forma a maximizar a funcionalidade e autonomia do doente,
mantendo a familia informada e permitindo a sua participacdo nas tarefas proporcionadas.
Cabe a este profissional afirmar-se enquanto membro indispensavel, sendo que para isso, é
necessaria a sua admissdo nestas unidades. Desta forma é esperado que, assim como
Portugal se tem vindo a afirmar nestes cuidados através da sua autonomizagdo, 0 mesmo
seja feito relativamente a expansdo da equipa interdisciplinar. Uma vez que paises como a
Inglaterra, os Estados Unidos da América ou até o Brasil comprovam ja, a importancia do
terapeuta da fala neste contexto, através de estudos realizados, seré& pertinente, uma procura
e investigacdo ainda mais aprofundada a este nivel. Cabe aos profissionais perceber quais
as necessidades dos utentes e da familia, trabalhar para elas e formar uma equipa completa,
capaz e eficaz na intervencao junto da pessoa.

Embora neste momento, e através deste estudo, ndo tenha sido possivel conhecer a
implementacao e as acOes do terapeuta da fala nos cuidados paliativos em Portugal, o papel
e as funcdes definidas na regulamentacdo da profissdo, acrescida do conhecimento
académico das &reas mais recentes de desenvolvimento cientifico e profissional do
terapeuta da fala, assim como da pesquisa de literatura, permitiram desenvolver e elaborar o
questionario dirigido ao terapeuta da fala que esta preparado para ser aplicado no futuro.

A convencdo sobre os direitos da pessoa com deficiéncia refere o direito de acesso a
comunicacédo da pessoa com incapacidade. Sendo o terapeuta da fala, o protagonista nestas
alteracdes, surge mais uma vez, a necessidade de enquadramento deste profissional no
contexto dos cuidados paliativos.

A terapia da fala como profissdo mantém em aberto um caminho a percorrer e acbes a
desenvolver que passa pela sua implementacdo nos cuidados paliativos, organizacdo da
prestacdo dos cuidados e seu desenvolvimento, investigacdo-acdo e pratica baseada na
evidéncia.

32
Sara Prazeres N° 200992021



A taxa de adesdo de respostas ao questionario, como ja referido, foi de 13,63%,
correspondendo a trés instituicdes participantes onde ndo existem terapeutas da fala. Esta
realidade ndo permitiu ir mais longe neste trabalho. Havendo ainda, poucas instituicdes
portuguesas com contexto de cuidados paliativos, era esperada ja uma baixa adesdo a
participacdo no estudo. Assim, outra limitagdo ao estudo, sdo os meios financeiros, uma vez

que ndo permitiram o acesso direto as instituicdes.

O numero reduzido de estudos na &rea dos cuidados paliativos, nomeadamente do
engquadramento do terapeuta da fala no contexto, levou a uma procura e investigagdo com
frutos reduzidos, sendo assim importante a realizacdo de mais estudos nesta area.

Uma vez que em Portugal, esta é ainda, uma area pouco desenvolvida, espera-se a evolugédo
e consequente bibliografia, sendo que uma das limitagdes foi a pouca informacéo
portuguesa, sendo necessaria a descodificacdo e andlise dos instrumentos de legislacdo de
cuidados paliativos.

A parte 11l do questionario dirigido ao terapeuta da fala ndo foi preenchida por nenhum
profissional, uma vez que nenhuma das instituicbes possui este profissional como membro
de equipa. No entanto, 0 mesmo foi analisado e pode perceber-se que as questdes realizadas
a partir da escala Palliative care curriculum for speech-language pathology students
(traduzida e adaptada de Mathisen et al.,2011) deveriam ter sido traduzidas e adaptadas de
forma mais positiva perante o contexto dos cuidados paliativos.

As areas transversais de intervencdo comuns a todos os profissionais envolvidos em
processos de paliacdo estdo/sdo pouco estudadas, sendo que houve dificuldade e limitacdo
na procura de aspetos emocionais caracteristicos, ndo s6 dos utentes, mas também da
familia e profissionais. Estas mesmas areas encontram-se muito centradas no utente, sendo
por isso, pertinente perceber qual o impacto que as mesmas tém no profissional e na familia
do mesmo. Sabe-se que a familia do utente deve estar envolvida no centro da intervencéo,
de forma ativa e funcional, no entanto, sdo poucos os estudos relativos a insercdo e
intervengdo junto da familia. Desta forma, seria pertinente a realizagdo de estudos
abordando a intervencédo indireta em cuidados paliativos, tendo por base o papel de cada
profissional envolvido no processo.

Tendo em conta 0 ndmero reduzido da amostra, uma sugestdo para a realizacdo de
trabalhos futuros envolvendo as institui¢des portuguesas portadoras de cuidados paliativos,

sera o contacto direto com o diretor da instituicdo, permitindo uma entrevista relativa ao
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estudo a ser realizado ou a investigacdo centrada em areas em falta ou em desenvolvimento,
como por exemplo o acompanhamento de profissionais de saude inseridos neste contexto,
sendo pertinente perceber como estes profissionais lidam com as emogdes, como encaram a
morte, de forma a manter a satde mental.

De forma a desenvolver a profissdo de terapia da fala, € importante a realizacdo de mais
trabalhos cientificos, sendo por isso pertinente o envolvimento destes profissionais na sua
area profissional, ndo s6 na luta pela evolugdo e crescimento da profissdo, mas também na
afirmacéo enquanto profissionais eficazes na sua intervencéo.

Uma vez que a necessidade do terapeuta da fala se encontra ja provada em artigos ingleses,
americanos e brasileiros, torna-se necessaria a expansao desta profissdo para os cuidados
paliativos. Para isso, surge a sugestdo de dar continuidade a este trabalho, através de meios
mais dispendiosos (deslocacdo e entrevista pessoal), de forma a perceber qual o
enguadramento do terapeuta da fala neste contexto. No entanto, este trabalho € apenas mais
um pequeno passo, sendo por isso necessaria a investigacdo quanto a esta profissdo e ao
que a mesma pode trazer ao contexto dos cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos sdo uma area em desenvolvimento e o terapeuta da fala pode
contribuir para esse crescimento através da sua integracao na equipa. Com pequenos passos
legislativos, profissionais e pessoais, este contexto pode evoluir contribuindo néo sé para a

terapia da fala, mas também para a valorizagdo dos servicos de salde portugueses.
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APENDICES



APENDICE |

Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados Rede Nacional de Cuidados Paliativos
Parametros
Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho Decreto-Lei n°52/2012, de 5 de Setembro
Capitulo I, Artigo 1° Capitulo I, Base |
Criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados | Consagra o direito e regula o acesso dos cidadéos aos
% Integrados, no ambito dos Ministérios da Salde e do | cuidados Paliativos, define a responsabilidade do Estado
E Trabalho e da Solidariedade Social, adiante designada | em matéria de Cuidados Paliativos e cria a Rede Nacional
por Rede. O presente decreto-lei aplica-se as entidades | de Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob tutela do
integradas na Rede. Ministério de Saude.
Capitulo II, Artigo 6° Capitulo I1, Base IV
a) Prestacdo individualizada e humanizada de |a) Afirmagdo da vida e do valor intrinseco de cada pessoa,
cuidados; considerando a morte como processo natural que ndo
b) Continuidade dos cuidados entre os diferentes deve ser prolongado através de obstinacao terapéutica;
servicos, sectores e niveis de diferenciacdo, |b) Aumento da qualidade de vida do doente e sua familia;
mediante a articulacdo e coordenagdo em rede. c) Prestagdo individualizada, humanizada, tecnicamente
¢) Equidade no acesso e mobilidade entre os diferentes rigorosa, de cuidados paliativos aos doentes que
tipos de unidades e equipas da Rede; necessitem deste tipo de cuidados;
d) Proximidade da prestacdo dos cuidados, através da |d) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na
potenciagdo  de  servicos  comunitarios de prestacdo de cuidados paliativos;
proximidade; e) Conhecimento diferenciado da dor e dos demais
é e) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na sintomas;
E prestacdo dos cuidados; f) Consideracdo pelas necessidades individuais dos
a f) Avaliacdo integral das necessidades da pessoa em pacientes;
situacdo de dependéncia e definicdo periddica de |g) Respeito pelos valores, crengas e praticas pessoalis,
objetivos de funcionalidade e autonomia; culturais e religiosas;
g) Promogdo, recuperagdo continua ou manutencdo da | h) Continuidade de cuidados ao longo da doenca.
funcionalidade e da autonomia;
h) Participacdo das pessoas em situagdo de
dependéncia, e dos seus familiares ou representante
legal, na elaboracdo do plano individual de
intervencdo e no encaminhamento para as unidades e
equipas da Rede;
i) Eficiéncia e qualidade na prestacéo dos cuidados
j) Participacdo e corresponsabilizacdo da familia e dos




cuidadores principais na prestacdo dos cuidados;

Capitulo I, Artigo 4°

Capitulo IV, Base IX

Prestacdo de cuidados continuados integrados a pessoas

que, independentemente da idade, se encontrem em

Prestacdo de cuidados paliativos a pessoas doentes que,

independentemente da idade e patologia, estejam numa

nacional, das necessidades das pessoas em situacao
de dependéncia em matéria de cuidados continuados

integrados e de cuidados paliativos

[
|
R situacdo de dependéncia. situacdo de sofrimento decorrente de doenca grave ou
incuravel, com prognostico limitado e em fase avancada e
progressiva.
a) A melhoria das condi¢fes de vida e de bem- |a) A melhoria das condiges de vida e de bem -estar das
estar das pessoas em situacdo de dependéncia, através pessoas em situacdo de sofrimento, através da
da prestacdo de cuidados continuados de saude e ou de prestacdo de cuidados paliativos;
apoio social; b) O apoio, acompanhamento e internamento
b) A manutencdo das pessoas com perda de tecnicamente adequados a respetiva situagéo;
funcionalidade ou em risco de a perder, no domicilio, |c) A melhoria continua da qualidade na prestacdo de
sempre que mediante o apoio domicilidrio possam ser cuidados paliativos;
§ garantidos os cuidados terapéuticos e o apoio social |d) O apoio aos familiares ou prestadores informais na
‘a_l necessarios a provisdo e manutencdo de conforto e respetiva qualificacdo e na prestacdo dos cuidados
8 qualidade de vida; paliativos;
- c) O apoio, o acompanhamento e o internamento |e) A articulacido e coordenagdo em rede dos cuidados em
.é tecnicamente adequados a respetiva situagao; diferentes servicos, setores e niveis de diferenciacao;
g»_ d) A melhoria continua da qualidade na prestagdo de [f) O acesso atempado e equitativo dos doentes e suas
if cuidados continuados de salde e de apoio social; familias aos cuidados paliativos em todo o territério
e) O apoio aos familiares ou prestadores informais, na nacional;
respetiva qualificacdo e na prestacdo dos cuidados; g) A manutencdo dos doentes no domicilio, desde que
f) A articulacdo e coordenacdo em rede dos cuidados seja essa a vontade da pessoa doente, sempre que 0
em diferentes servigos, sectores e niveis de apoio domiciliario possa garantir os cuidados paliativos
diferenciagéo; necessarios a manutengdo de conforto e qualidade de
g) A prevencdo de lacunas em servicos e vida;
equipamentos, pela progressiva cobertura a nivel |h) A antecipacdo das necessidades e planeamento das

respostas em matéria de cuidados paliativos.




APENDICE Il

Cuidados Continuados

Cuidados Paliativos

Nivel I

Equipas méveis com formacéo diferenciada em Cuidados Paliativos, sem
estruturas de internamento préprio

unidade de dia e de promoc¢do da

8
9 Nivel 11
=
3 Equipas Multidisciplinares e diferenciadas em unidades de internamento
é préprio ou no domicilio.
2
2 Nivel I11
=z
Equipas Multidisciplinares e diferenciadas em unidades de internamento
préprio ou no domicilio, com formagéo e investigacdo em Cuidados
Paliativos
Decreto-Lei Capitulo IV, Artigo 12° Capitulo 1V, Base XIV
o gg 1. As equipas de prestacdo de cuidados paliativos, a
o g 2 nivel local, sdo:
. . . 3 = B 2. Equipas  multiprofissionais, integrantes e
1. A prestagdo de cuidados continuados | contratualizadas com a RNCP, estdo articuladas
integrados ¢ assegurada por: g g entre si e com a coordenag&o regional.
a)  Unidades de internamento; g 3. Outras unidades funcionais do SNS podem realizar
b)  Unidades de ambulatorio; acBes paliativas, de acordo com orientagdo técnica.
c) Equipas hospitalares;
° d) Equipas Domiciliarias.
g 1. A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
g £ paliativos:
g g a) Presta aconselhamento e apoio diferenciado em
2 g cuidados paliativos especializados a outros
.E— 2 g profissionais e aos servicos do hospital, assim
2. Constituem unidades de internamento as: § '% b (F:)om? aos _dct)f:nte_zs € suas famlllag; | individual
a) Unidades de convalescenca; S = ) dres a dasj's enua(\j na (E:xec_:utgao do plano 'Itn i uda
b) Unidades de média duracio e s 8 e cuidados aos doentes internados em situagéo de
reabilitacio; S 3 sofrimento decorrente de doenca grave ou
. ! - o © H 4 .
¢) Unidades de longa duracio e £ s mcura}/el_, em fase_r ava_nt;f_;lda e progressiva ou com
manutengio; © S progndstico de vida limitado, para os quais seja
; 5 3 S «
d) Unidades de cuidados paliativos. = SOI'C't"’}da asua atuagao. . .
< 2. A equipa estd integrada na unidade de cuidados
- . L. = paliativos, quando esta exista na mesma instituicéo.
3. Constitui unidade de ambulatorio a v 3. Esta equipa funciona de forma auténoma, sempre

que ndo exista unidade de internamento.




a)

b)

autonomia.

S&o equipas hospitalares as:

Equipas de gestdo de altas;

Equipas intra-hospitalares de suporte
em cuidados paliativos.

Sédo equipas domiciliarias as:

Equipas de cuidados continuados
integrados;

Equipas comunitarias de suporte em
cuidados paliativos.

Equipa comunitéria de suporte em cuidados paliativos

1. A equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos:

a) Presta cuidados paliativos especificos a doentes que
deles necessitam e apoio as suas familias ou
cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada
a sua atuacdo;

b) Presta apoio e aconselhamento diferenciado, em
cuidados paliativos, as unidades de cuidados de saude
primarios, nomeadamente as unidades de cuidados na
comunidade e as unidades e equipas da rede nacional
de cuidados continuados e integrados;

c) Assegura formacdo em cuidados paliativos, dirigida
as equipas de satde familiar do centro de salde e aos
profissionais que prestam cuidados continuados
domicilirios.

2. A equipa comunitéria de suporte em cuidados
paliativos pode estar integrada numa unidade funcional
de cuidados de salde priméarios ou na Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados, dispondo de
recursos especificos.




APENDICE I11

Formacéao em Cuidados Paliativos

Niveis de Formacao

Parametro

S

Graduacao

Duracéo

Nivel A

Bésica pré-graduada

Futuros profissionais durante a sua formacéao

profissional basica

Basica po6s-graduada

Duracéo entre 18 e 45 horas

Profissionais que prestam cuidados em servigos gerais
de satide mas que se podem confrontar com situacdes

gue necessitem de uma abordagem paliativa.

Avancada (pds-graduada)

Nivel B

Profissionais que trabalham em servicos de cuidados
paliativos ou em servigos gerais onde desempenham
funcbes de referéncia em cuidados paliativos.
Profissionais que frequentemente se confrontem com

situacdes de cuidados paliativos.

Atividade de Formag&o com duracdo de 90 e 180 horas

Especialista (pds-graduada)

Nivel C

Profissionais que s&o responsaveis por unidades de
cuidados paliativos ou exer¢gam consultadoria, ou
contribuam ativamente para a formacao e investigacéo

em Cuidados Paliativos.

Realizacdo do Mestrado/P6s-Graduagdo com mais de 280 horas,
associado a estagios de trabalho com a dura¢do minima de 2

semanas em Unidades de reconhecida credibilidade.

APENDICE IV




Lei n.° 48/90, de 24 de Agosto

Capitulo I1, Base XIlII

a)
b)

Niveis de Cuidados
de Saude

O sistema de salde assenta nos cuidados de salide primarios, que devem situar-se junto das comunidades.
Deve ser promovida a intensa articulagdo entre os varios niveis de cuidados de salde, reservando a intervengdo dos
mais diferenciados para as situacOes deles carecidas e garantindo permanentemente a circulagdo reciproca e

confidencial da informac&o clinica relevante sobre os utentes.

Capitulo 11, Base XV

a)

b)

c)

Profissionais de Saude

d)

A lei estabelece os requisitos indispensaveis ao desempenho de fungdes e os direitos e deveres dos profissionais de
saude, designadamente os de natureza deontolégica, tendo em atencéo a relevancia social da sua atividade.

A politica de recursos humanos para a salde visa satisfazer as necessidades da populagdo, garantir a formacéo, a
seguranga e o estimulo dos profissionais, incentivar a dedicacdo plena, evitando conflitos de interesse entre a atividade
publica e a atividade privada, facilitar a mobilidade entre o sector publico e o sector privado e procurar uma adequada

cobertura no territorio nacional.

O Ministério da Saude organiza um registo nacional de todos os profissionais de salde, com exclusdo daqueles cuja
inscricdo seja obrigatoria numa associagédo profissional de direito publico.

A inscricdo obrigatoria referida no nimero anterior é da responsabilidade da respectiva associacdo profissional de
direito publico e funciona como registo nacional dos profissionais nela inscritos, sendo facultada ao Ministério da
Salde sempre que por este solicitada.

Capitulo 111, Base XXXI

a)

b)

c)

Estatuto dos Profissionais de Saude

d)

Os profissionais de salde que trabalham no Servigo Nacional de Salde estdo submetidos as regras proprias da
Administracdo Publica e podem constituir-se em corpos especiais, sendo alargado o regime laboral aplicavel, de
futuro, a lei do contrato individual de trabalho e & contratacéo coletiva de trabalho.

e Alterado pela Lei n.° 27/2002, de 8 de Novembro (Aprova o novo regime juridico da gestdo hospitalar e

procede a primeira alteracdo a Lei n.° 48/90, de 24 de Agosto).

A lei estabelece, na medida do que seja necessario, as regras proprias sobre o estatuto dos profissionais de salde, o
qual deve ser adequado ao exercicio das fun¢des e delimitado pela ética e deontologia profissionais.
Aos profissionais dos quadros do Servico Nacional de Salde é permitido, sem prejuizo das normas que regulam o
regime de trabalho de dedicacdo exclusiva, exercer a atividade privada, ndo podendo dela resultar para o Servigo
Nacional de Satde qualquer responsabilidade pelos encargos resultantes dos cuidados por esta forma prestados aos
seus beneficiarios.

E assegurada formag&o permanente aos profissionais de satde.

APENDICE V




Cddigo

(A preencher pela Investigadora)

As partes | e Il do instrumento de recolha de dados devem ser preenchidas pelo profissional

responsavel de equipa dos Cuidados Paliativos ou por um elemento da Direcdo da Instituicao.
Parte |

Dados referentes ao inquirido

1. Qual asua funcéo na Instituicdo?
[ ]a) Responsavel de equipa dos Cuidados Paliativos
[ 1b) Elemento da direcéio
[ ]c) Responsavel de equipa dos Cuidados Paliativos e Elemento da direcdo

2. Ha& quanto tempo exerce a funcéo na Instituicdo ? anos, meses.
3. Género: [ ]a) Feminino [ ] b) Masculino

4. I|dade:

5. HabilitagBes Literarias:

6. Profissao:
Parte Il
Dados referentes a Instituicdo
1. Atividade da Instituicio Data de inicio: ____anos, ___ meses.
2. Atividade da Unidade de Cuidados Paliativos Data de inicio: ____anos, ___ meses.
3. Referenciagdo dos pacientes:
[] a) Avaliacdo Intermédia Db) Servico Médico [] c) Outra.

Qual?

4. Localizagéo Institucional do Recurso:



[ ]a) Instituicio Hospitalar
[ ]b) Cuidados de Satde Primarios

D ¢) Instituicdo Nao-Hospitalar . Qual a natureza da instituicao?
[c.1) ceRC

[] c.2) Santa Casa da Misericordia
[ ]c.3) Outra(s). Qual(ais)?

5. Tipologia do Recurso (se for o caso, pode assinalar mais do que uma op¢éo)
|:| a) Unidade de Cuidados Paliativos (cama prépria e estrutura especifica)
|:| b) Equipa de Suporte (Equipa de Cuidados Institucionais sem camas préprias)
D ¢) Equipas de Cuidados Paliativos Domiciliarios
D d) Outra(s). Qual(ais)?

6. Entidade Responsavel pela Instituicao

[ 1a) Entidade Pablica

|:| b) Entidade Privada com convencdo com o Estado

|:| c) Entidade Privada com convencdes (ndo com o Estado)

D d) Entidade Privada sem convencoes

|:| e) Entidade Integrada na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
D e.1) Totalmente
D e.2) Parcialmente

|:| ) Outra(s). Qual(ais)?

7. Equipa de Cuidados Paliativos
|:| a) Especifica dos Cuidados Paliativos

|:| b) Partilhada com outras atividades assistenciais

8. Quais as atividades da Equipa de Cuidados Paliativos?
|:| a) Apoio ao Luto |:| b) Apoio a familia
|:| c) Cuidados Domiciliarios |:| d) Suporte a doentes internados
[ ]e) Outra(s). Qual(ais)?

9. Quais os profissionais que constituem a equipa de Cuidados Paliativos?

[]



[ ]a) Médico [ ]b) Enfermeiro ¢) Psicélogo

D d) Assistente Social D e) Terapeuta da Fala Df) Fisioterapeuta

D g) Terapeuta Ocupacional D h) Assistente Espiritual Di) Outro(s). Qual(ais)?
10. Qual a &rea de intervenc¢do, em Cuidados Paliativos, que considera mais pertinente?

[ ] a) Apoio a familia [ ]b) Controlo de sintomas [ ]c) Controlo de dor

D d) Comunicagéo D e) Alimentagéo D ) Apoio ao luto

D g) Apoio a outros profissionais

(]9 Outra(s). Qual(ais)?

Agradecemos que coloque o questionario preenchido no envelope A5 gue Ihe é dirigido e o feche.
Pede-se que este envelope seja devolvido no envelope A4 com remetente e selado, junto com o

envelope dirigido ao Terapeuta da Fala da equipa de cuidados paliativos, caso exista.

APENDICE VI




Cddigo
(A preencher pela Investigadora)
Parte 111

Questionario dirigido ao Terapeuta da Fala

1. ldentificacdo do Terapeuta da Fala (TF)
a) Género: [IMasculino [_]Feminino
b) Idade:
c) Experiéncia Profissionalcomo TF: __ anos, ___ meses.

2. Formacéo

a) Em que ano terminou 0 curso de Terapia da
Fala?
b) Em que Universidade tirou a licenciatura ~em  Terapia da
Fala?

Assinale qual a opg¢éo que mais se adequa ao seu caso.

3. A tematica “Cuidados Paliativos” foi lecionada ao longo do curso? [_|N&o []
Sim
Se respondeu ndo a questdo 3, passe diretamente para a questao 4.
a) Se sim, como? [_lUnidade Curricular [ IwWorkshop
[] Seminario [] Outro(s). Qual(ais)?

b) Em que ano da licenciatura foi lecionada a temética?

[ ] Primeiro Ano [ ] Segundo Ano [ ] Terceiro Ano [ ] Quarto Ano
4. Fez estagio na area dos Cuidados Paliativos? [ IN&o [ ]Sim
Se respondeu_ndo a questao 4, passe diretamente para a questao 5.
a) Se sim, em que area? [ ]Cuidados Continuados [ ] Cuidados Paliativos
[] Cuidados Continuados e Paliativos
b) Qual foi a duracéo do Estagio? horas (aproximadas).
c) Tipologia do Estagio: [ ]Académico [ ] Profissional

5. Realizou alguma formacao especifica em Cuidados Paliativos? [ N&o I:|Sim



Se respondeu ndo a questao 5, passe diretamente para a questao 6.

a) Se sim, de que tipo?

[ 1Bésica (18-45 horas): [1 Com estagio [1Sem Estagio
[ Intermédia (90-180 horas): [1 Com Estégio []sem Estagio
|:|Avan(;ada (> 200 horas, Mestrados): []Com Estagio [ Isem Estagio
b) Qual arazdo pela qual realizou a formagédo?
[ ] Formagéo [ ] Investigacdo [ ]Por ineréncia das funcdes / indicacdo da
[ Jinstituicéo

Outro (s). Qual(ais)?

c) A formagdo na qual participou proporcionou-lhe um nivel de formagdo em Cuidados
Paliativos?

[ ]Nao [ ]Sim

Se respondeu ndo a alinea ¢) da questéo 5, passe diretamente para a questao 6.
d) Sesim, qual foi o nivel de formacao?
[ INivel A [ INivelB [ ]Nivel C

6. Exercicio nos Cuidados Paliativos

a) Ha quanto tempo trabalha com Cuidados Paliativos? anos, meses.
b) Horario:  [_]Parcial [ ]Total

7. Terapeuta da Fala na prética clinica

a) Qual(ais) o(s) grupo(s) etario(s) dos utentes que acompanha na Unidade de Cuidados
Paliativos?

[ Icriancas [ ]Adolescentes [ ]Adultes [ ]idosos

b) Do total de utentes acompanhados na unidade, qual a percentagem aproximada dos utentes

gue tém apoio em Terapia da Fala?

[ k25% []25 - 49% [ 150-74% []75-100%



¢) Do total de utentes acompanhados na unidade, assinale na tabela seguinte quais as

patologias que ndo acompanhou (N&o) e as que acompanhou (Sim). Das patologias que

acompanhou assinale na mesma tabela a percentagem aproximada de utentes.

Se sim, qual a percentagem aproximada:

Né&o

Sim

<25%

25—
49%

50 —
74%

75—
100%

Acidente Vascular Cerebral

Deméncia

Doenca Neuromotora

Degenerativa

Cancro

Outra(s).
Qual(ais)?

8. Alimentagao

a) Do total de utentes que ja acompanhou na unidade, qual a percentagem aproximada dos

utentes com limitagGes de funcionalidade na Alimentagédo?
[ ]25-49%

|:| <25%

[ ]50-74%

[ ]75-100%

b) Das vias de alimentacdo referidas, quais as utilizadas com os utentes que acompanhou na

Unidade? Se respondeu sim para alguma das vias indique, por favor, qual a percentagem

aproximada. (se for o caso, pode assinalar mais do que uma opgao)

Se sim, qual a percentagem aproximada:

Sim

<25%

25 -49%

50 —74%

75—
100%

Via Oral

Sonda Nasogastrica

Sonda Nasoentérica

Parentérica

Periférica

Central

Gastrostomia

Outra(s). Qual(ais)?




c) Das estratégias de alimentacdo referidas, quais as que utiliza na sua intervengdo? Se

respondeu sim para alguma das estratégias indique, por favor, qual a percentagem aproximada.

(se for o caso, pode assinalar mais do que uma op¢éo)

Se sim, qual a percentagem aproximada:

Nao

Sim

<25% 25—-49% | 50 — 74% 75—
100%

Consciencializagdo do processo
de degluticao

Controlo da consisténcia do
alimento

Controlo da quantidade/volume
de alimento

Controlo da velocidade da
alimentagéo

Manaobras posturais de

proteccdo da via aerea (e.g. flexdo
da cabeca)

Manobras  facilitadoras  de

degluticéo (e.. Manobra
Mendelsohn)

Manobras de limpeza da via
aérea (e.g. degluticdes maltiplas)

Controlo do meio (e.g. ruido;
distractores)

Outra(s). Qual(ais)?

9. Comunicacéo

a) Do total de utentes que ja acompanhou na Unidade, qual a percentagem aproximada de

utentes, com alteragdes na funcionalidade da Comunicagao?
D <25% D 25 -49% D 50 — 74% D 75 —100%




b) Das formas de comunicacao referidas, quais as utilizadas com os utentes que acompanhou na

Unidade? Se respondeu sim para alguma das formas indique, por favor, qual a percentagem

aproximada. (se for o caso, pode assinalar mais do que uma opg&o)

Se sim, qual a percentagem aproximada:

Sim

<25%

25 —-49%

50 — 74%

75—
100%

Oral

Escrita

Gestual

Simbolo

Multimodal

Outra

O

Qual(ais)?

b.1) Se recorre a comunicacdo aumentativa e alternativa indique, por favor, qual o tipo de

tecnologia que utiliza e qual a percentagem aproximada.

Se sim, qual a percentagem aproximada:

Sim

<25%

25 -49%

50 —74%

75 —
100%

Baixa tecnologia

Alta tecnologia




¢) Das alteracGes apresentadas no quadro que se segue, quais as presentes nos utentes que
acompanha? Se respondeu sim para alguma das alteracbes indique, por favor, qual a

percentagem aproximada.

Se sim, qual a percentagem aproximada:

N&o Sim <25% 25—-49% | 50 — 74% 75—
100%
Linguagem
Fluéncia
Respiragdo
Voz

Ressonancia

Articulacdo Verbal

Outra(s). Qual(ais)?

d) Das manifestacGes fisiopatologicas referidas, quais as presentes nos utentes que
acompanha? Se respondeu sim para alguma das manifestacfes indique, por favor, qual a

percentagem aproximada.

Se sim, qual a percentagem aproximada:

N&o Sim <25% 25—-49% | 50 - 74% 75—
100%

Laténcia

Fadiga

Outra(s). Qual(ais)?




e) Das estratégias de comunicacdo referidas, quais as que utiliza na sua intervencdo? Se

respondeu sim para alguma das estratégias indique, por favor, qual a percentagem aproximada.

Se sim, qual a percentagem aproximada:

Sim

<25%

25— 49%

50 — 74%

75—
100%

Ensino explicito

Espera estruturada

Organizacédo do contexto fisico

Sobreinterpretacéo

Comunicagéo Total

Modelagem
Interaccdo  em  diferentes
contextos
Interaccdo  com  diferentes
parceiros
Outra(s). Qual(ais)?

10. Intervencdo junto da familia e outros profissionais

a) Na sua pratica clinica, intervém juntos da familia ou outros profissionais? Se respondeu sim

para alguma das intervencdes indique, por favor, qual a percentagem aproximada.

Se sim, qual a percentagem aproximada:

Sim

<25%

25 - 49%

50— 74%

75—
100%

Intervencgdo junto da
familia/orientacdo a familia

Intervencdo junto de outros
profissionais

Outra. Qual?




11. Cuidados Paliativos
a) Quais considera ser os componentes principais dos Cuidados Paliativos?

Por favor, faga um O no ndmero apropriado ao seu caso. A escala € marcada por numeros

entre 0 e 10, sendo que 0 é considerado sem conhecimento e 10, muito conhecimento.

b) Como classificaria 0 seu conhecimento atual acerca dos cuidados de pessoas em condicdes

de limite/fim de vida?

Sem conhecimento 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muito conhecimento

c) Como classificaria o seu nivel atual de confianga nos cuidados de pessoas em condic¢des de

limite/fim de vida?

Pouco confiante 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muito confiante

d) Até que ponto se sente preparado para prestar cuidados a pessoas em condi¢Oes de

limite/fim de vida?

Sem preparagédo 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muita preparacdo

e) Classifique o seu grau de confianga com um O tendo em conta que:




1 = necessito de mais formacdo basica

2 = necessito de mais formacdo avancada

3 = necessito de mais formacao especializada

4 = confianca para realizar com muita supervisao

5 = confianga para realizar com pouca supervisdo

6 = confianca para realizar de forma independente

7 = ndo é da minha &rea de intervencao

Interagdes utente/familia e gestao clinica 123456
Responder as questdes dos utentes acerca do processo de morrer. 123456
Apoiar o utente ou a familia quando se sentem em baixo. 123456
Informar as pessoas acerca dos servigos de suporte disponiveis. 123456
Discutir diferentes op¢des ambientais (casa, hospital, etc.). 123456
Discutir os desejos dos utentes para ap6s a sua morte. 123456
Responder a questdes acerca dos efeitos de certos medicamentos. 123456
Referenciar as queixas de dor por parte do utente 123456
Referenciar as queixas de sintomas por parte do utente 123456
Falar acerca da morte e do processo de morrer. 123456

f) Em funcéo das perspetivas sobre a morte e o processo de morrer, classifique o seu grau de
concordancia, tendo em consideragdo as seguintes afirmacdes. Assinale com um Oa opcéo
gue mais se adequa a si, no que se refere a sua visdo sobre a morte e 0 processo de morrer

tendo em conta que:

1 = concordo completamente

2 = concordo

3 = ndo concordo nem discordo
4 = discordo

5 = discordo completamente




O fim de vida é uma altura de grande sofrimento. 1 2 3 45
Pouco pode ser feito para ajudar alguém a alcancar a sensacdo de paz em fim de 1 2 3 4 5
vida.

O uso de medicacdo forte para as dores pode fazer com que a pessoa pare de 12 3 4 5
respirar.

N&o me sinto confortavel ao cuidar de uma pessoa em fim de vida. 1 2 3 45
N&o me sinto confortavel ao falar com a familia do utente acerca da morte. 1 2 3 45
Quando um utente morre, eu sinto que algo correu mal. 1 2 3 45

Os métodos ndo orais de alimentacéo, incluindo a alimentagdo por sonda e a
gastrostomia endoscépica percutdnea (PEG), devem ser usados para evitarafome |1 2 3 4 5
da pessoa em final de vida.

Os Lares e/ou hospitais ndo s@o bons locais para morrer. 1 2 3 45

As pessoas em fim de vida fazem-me sentir apreensivo. 1 2 3 45

Sinto-me bastante indefeso quando trato pessoas em condicdo terminal/fim de

. 1 2 3 45
vida.
E frustrante continuar a falar com familiares de pessoas que nao irdo melhorar. 1 2 3 45
Acompanhar pessoas em fim de vida, traumatiza-me. 1 2 3 45

Fico desconfortavel quando uma pessoa em fim de vida quer despedir-sedemim. |1 2 3 4 5

Né&o desejo ser um profissional de satde de uma pessoa em condicdo terminal/fim

. 1 2 3 45
de vida.
Quando os utentes comegam a discutir a morte sinto-me desconfortavel. 1 2 3 45
Sinto-me confortavel a trabalhar na area dos Cuidados Paliativos. 1 2 3 4

g) Classifique o seu grau de concordancia, tendo em consideragdo as seguintes afirmacdes
gerais. Assinale com um O a opc¢do que mais se adequa a si, no que se refere as suas

atitudes relativamente aos Cuidados Paliativos tendo em conta que:
1 = concordo completamente

2 = concordo

3 = néo concordo nem discordo

4 = discordo

5 = discordo completamente




Afirmagcoes 1 2 3 45
A dor no fim de vida é uma parte inevitavel do processo de morrer. 1 2 3 45
A medicacdo para a dor deve ser dada quando necessario a utentes em fimdevida. |1 2 3 4 5
O cuidado espiritual deve incluir aconselhamento aos utentes em fim de vida. 1 2 3 45
Eu ndo gosto de falar com os utentes sobre a morte ou 0 processo de morrer. 1 2 3 45
Os cuidados paliativos devem seguir o padrdo normal do tratamento médico para 1 2 3 4 5
utentes que sofrem de doenca terminal.

Os utentes tém o direito de determinar o grau de intervencdo médica. 1 2 3 45
A adicdo a morfina oral ndo é um problema grave, uma vez que 0s utentes com 12 3 4 5
doenca terminal tém curto tempo de vida.

DiscussOes abertas acerca dos cuidados paliativos devem ser adiadas até ja ndo 1 2 3 4 5
haver tratamento de cura disponivel.

A estimativa do grau de dor por parte do médico/enfermeiro, € uma medida mais 1 2 3 4 5
valida de dor, do que a estimativa do grau de dor por parte do utentes

O alivio completo da dor é um objetivo razoavel mesmo quando a dor ndo é 1 2 3 4 5
causada pela condicéo terminal.

Os utentes tém o direito de determinar o seu proprio grau de intervengdo 12 3 4 5
psicossocial.

A pessoa mais apropriada para tomar decisdes de fim de vida é o cuidador do 1 2 3 4 5
utente.

O utente deve experienciar o desconforto, de forma a receber a préxima dose de 1 2 3 4 5
medicagdo para a dor.

Os utentes devem ser mantidos num estado livre de dor. 1 2 3 45
Como regra, os utentes em fim de vida preferem néo falar acerca da morte e/ou do 1 2 3 4 5

processo de morrer.

Agradecemos que coloque o questionario preenchido no envelope A5 que lhe é dirigido e o feche.

Pede-se que este envelope seja devolvido no envelope A4 com remetente e selado, junto com o

envelope dirigido ao profissional responsavel de equipa dos Cuidados Paliativos ou ao elemento da

Direcgéo da Instituig&o.




APENDICE VII

Eu, Sara Isabel Palma Prazeres, encontro-me presentemente a realizar um estudo com o tema “Caracterizacao
dos Cuidados Paliativos e o enquadramento do Terapeuta da Fala neste contexto”, inserido na Unidade
Curricular de Investigacdo Aplicada a Terapia da Fala, do 4° ano do curso de Terapia da Fala, da

Universidade Atlantica, sob orientacdo da professora Ana Paula Vital.

Os Cuidados Paliativos sdo uma necessidade reconhecida e, de acordo com a ANCP (2006), tém como
objetivo a melhoria da qualidade de vida dos pacientes e familias, que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenga grave ou incuravel e cujo progndstico é limitado. Assim sendo, surgiram os seguintes objetivos
de estudo: caracterizar o contexto dos Cuidados Paliativos, relativamente as Instituicdes constituintes da
Amostra; caracterizar a equipa interdisciplinar; caracterizar o Terapeuta da Fala enquanto membro da equipa
interdisciplinar, nos Cuidados Paliativos e, por fim, identificar as acfes do Terapeuta da Fala, nos Cuidados

Paliativos.

Desta forma, o instrumento de recolha de dados, divide-se em trés partes diferentes: (1) dados referentes ao
inquirido responsavel de equipa dos cuidados paliativos ou a um elemento da Direcdo (Prazeres e Vital,
2013); (2) dados referentes a Instituicdo, igualmente dirigida ao profissional de salde responsavel pela equipa
de Cuidados Paliativos ou a um elemento da Direcdo (adaptado por Prazeres e Vital, 2013 de APCP, 2012);
(3) dados e questionario dirigido ao Terapeuta da Fala da equipa de cuidados paliativos, caso exista (Prazeres
e Vital, 2013 adaptado de ANCP, 2012 e escala Palliative care curriculum for speech-language pathology
students traduzida e adaptada de Mathisen et al, 2011).

A Instituicdo recebe um envelope contendo uma carta de autorizacdo e trés outros envelopes: (1) questionario
dirigido ao profissional de salde responsavel pela equipa de Cuidados Paliativos ou a um elemento da
Direcdo, que depois de preenchido deverd ser colocado novamente no envelope A5 e fechado; (2)
questionério dirigido ao Terapeuta da Fala, que depois de preenchido devera ser colocado novamente no
envelope A5 e fechado; (3) envelope A4 devidamente preenchido com o remetente e selado, onde se pede que
sejam colocados os dois envelopes A5 com os questionarios preenchidos. Caso nao tenha terapeuta da fala

agradecemos a devolugdo do questionario em branco.

Caso concorde integrar o estudo aguardamos o envio dos instrumentos até ao dia 1 de junho de 2013.

A informacdo recolhida respeitard os aspetos éticos, nomeadamente a confidencialidade e o anonimato,

servindo apenas para fins de investigacéo.

Grata pela atencéo dispensada.



APENDICE VIII Direcéo do Hospital do Mar
Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Mar
Rua dos Girassois, 6 e 6A

2695-458 Bobadela

Barcarena, 21 de maio de 2013
Exmo(a). Diretor(a) do Hospital do Mar

Encontro-me neste momento a realizar um estudo envolvendo a tematica “Caracterizacdo dos Cuidados
Paliativos e o enquadramento do Terapeuta da Fala neste contexto”, inserido na Unidade Curricular de
Investigacdo Aplicada a Terapia da Fala, do 4° ano do curso de Terapia da Fala, da Universidade Atlantica

sob orientacdo da professora Ana Paula Vital.

O tema “Cuidados Paliativos”, encontra-se em constante discussdo, estando em foco presentemente, tornando-
se pertinente um estudo a este nivel. Assim, 0s objetivos propostos passam por: caracterizar o contexto dos
Cuidados Paliativos, relativamente as Instituicbes constituintes da Amostra; caracterizar a equipa
interdisciplinar; caracterizar o Terapeuta da Fala enquanto membro da equipa interdisciplinar, nos Cuidados
Paliativos e, por fim, identificar as acbes do Terapeuta da Fala, nos Cuidados Paliativos. Com base na
Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), referente a lista de instituicdes que intervém a este

nivel, surgiu o interesse pela V. instituic&o.

O presente estudo inclui um instrumento de recolha de dados, que se divide em trés partes diferentes: (1)
dados referentes ao inquirido responsavel de equipa dos cuidados paliativos ou a um elemento da Direcao
(Prazeres e Vital, 2013); (2) dados referentes & Instituigdo, igualmente dirigida ao profissional de saude
responsével pela equipa de Cuidados Paliativos ou a um elemento da Direcdo (adaptado por Prazeres e Vital,
2013 de APCP, 2012); (3) dados e questionario dirigido ao Terapeuta da Fala da equipa de cuidados
paliativos, caso exista (Prazeres e Vital, 2013 adaptado de ANCP, 2012 e escala Palliative care curriculum

for speech-language pathology students traduzida e adaptada de Mathisen et al, 2011).

Assim sendo, e tendo em conta que é uma instituicdo experiente na area, pedimos a sua colaboracdo, no
estudo acima descrito, contemplando o autopreenchimento do instrumento de recolha de dados. A Institui¢do
receberd um envelope contendo um pedido de autorizacdo e trés outros envelopes: (1) questionario dirigido ao
profissional de saide responsavel pela equipa de Cuidados Paliativos ou a um elemento da Direcédo, que
depois de preenchido devera ser colocado novamente no envelope A5 e fechado; (2) questionario dirigido ao
Terapeuta da Fala, que depois de preenchido devera ser colocado novamente no envelope A5 e fechado; (3)
envelope A4 devidamente preenchido com o remetente e selado, onde se pede que sejam colocados os dois
envelopes A5 com os questionarios preenchidos. Caso ndo tenha terapeuta da fala agradecemos a devolugéo

do questionario em branco.



A informacdo recolhida respeitard os aspetos éticos, nomeadamente a confidencialidade e o anonimato,
servindo apenas para fins de investigacdo. Desta forma, estarei disponivel para a marcacdo de uma reunido, de
forma a prestar qualquer esclarecimento que considere necessario.

Grata pela atencéo dispensada.
Com 0s meus respeitosos cumprimentos,

Sara Prazeres



APENDICE IX

From: Sara Prazeres [prazeres.sara@gmail.com]
Sent: Thursday, June 13, 2013 11:27 PM
To: Sara Prazeres

Subject: Colaboragdo no estudo "Caracterizacdo dos Cuidados Paliativos e o

Enquadramento do Terapeuta da Fala neste contexto”

Exmos Srs,

Chamo-me Sara Isabel Palma Prazeres e sou aluna do 4° ano da Licenciatura em Terapia da
Fala, na Universidade Atlantica. Encontro-me, de momento, a desenvolver um estudo com
a temaética "Caracterizacdo dos Cuidados Paliativos e 0 Enquadramento do Terapeuta da
Fala neste contexto".

Enviei para a VVossa instituicdo o instrumento de recolha de dados, elaborado para o efeito
e que é constituido por trés partes. A Primeira parte é dirigida ao inquirido responsavel de
equipa dos cuidados paliativos ou a um elemento da Diregdo , a segunda parte refere-se
aos dados referentes a Institui¢do, igualmente dirigida ao profissional de salde responsavel
pela equipa de Cuidados Paliativos ou a um elemento da Direcdo e a terceira parte refere-
se aos dados e questionario dirigido ao Terapeuta da Fala da equipa de cuidados paliativos,

Caso exista .

Caso tenha ja respondido ao questionario agradeco a VVossa disponibilidade e colaboracéo.

No caso de nédo ter tido oportunidade de responder, mas ainda estar interessado em
participar no estudo, solicito o preenchimento dos instrumentos de recolha de dados e o seu
envio, conforme as orientagcdes que encontra nos documentos enviados por correio. A data
de devolucéo ¢ até segunda-feira, dia 17 de junho de 2013.

Agradeco a vossa atencao e apresento 0S meus respeitosos cumprimentos,

Sara Prazeres
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