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patients, families and/or caregivers perspective

Claudia Isabel Francisco Barriguinha’, Maria Teresa do Carmo Mourdo? José Carlos Martins?

RESUMO

Introducdo: Muitos dos sintomas apresentados pelos doentes em
cuidados paliativos culminam em disfagia e perturbagdes da comunicagao.
Objetivo: Analisar a opinido dos doentes em Cuidados Paliativos e de
seus familiares e/ou cuidadores informais sobre as dificuldades sentidas
na comunicagdo e na degluticdo. Métodos: A amostra foi constituida
por 38 doentes e 26 familiares e/ou cuidadores informais. A coleta de
dados foi realizada em um hospital central e escolar e em uma unidade
local de satide em Portugal, por meio de dois questiondrios distintos.
Resultados: Constatou-se que 55,3% dos doentes inquiridos afirmaram
apresentar dificuldades para se comunicar e que 34,2% assinalaram a
op¢ao “comunico com muita dificuldade”, no questiondrio. Por sua vez,
57,7% dos familiares e/ou cuidadores informais também consideraram
esta dificuldade como uma das primordiais, sendo que a maioria (30,8%)
especificou, igualmente, a opcao do questiondrio supramencionada. A
percentagem de dificuldades de degluti¢do apresentada pelos doentes e
referida pelos familiares e/ou cuidadores foi superior em ambos os grupos,
comparativamente as dificuldades de comunicac@o. Na ética de 68,5% dos
doentes inquiridos, as dificuldades de degluticao ocorriam com liquidos,
enquanto que 71,1% afirmaram apresentar dificuldades na degluticao
de alimentos com consisténcia sélida. Na opinido dos familiares e/ou
cuidadores informais, 80,8% dos doentes apresentavam dificuldades na
degluticao de liquidos e 84,6%, na degluticao de sélidos. Conclusao: A
maioria dos doentes em Cuidados Paliativos apresentou dificuldades de
comunicacgao e degluticdo, sendo as de degluticdo mais referidas do que
as de comunicacdo. As dificuldades de degluti¢ao de consisténcias sélidas
foram as mais prevalentes, nesta amostra.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Fonoterapia; Fonoaudiologia;
Comunica¢do; Degluticdo

ABSTRACT

Introduction: Many of the symptoms presented by palliative patients
culminate in dysphagia and communication disorders. Purpose: To
analyze the opinion of palliative care patients and their families and/
or informal caregivers about the communication and swallowing
difficulties. Methods: Exploratory, observational, cross-sectional study
with a sample of 38 patients and 26 family members and/or informal
caregivers. Data collection was carried out in a central university
hospital and a Local Health Unit in Portugal, through two different
questionnaires. Results: Data indicated that 55.3% of surveyed patients
reported that they have difficulty in communicating and 34.2% signaled
the “communicate with difficulty” option. In turn, 57.7% of families
and/or informal caregivers refer this difficulty as primordial, and the
highest percentage (30.8%) was also related to the option “communicate
with difficulty”. The percentage of swallowing difficulties presented
by the patient and referred to by family members and/or caregivers is
high in both groups compared to communication difficulties. 68.5% of
the patients surveyed refer difficulties to swallow liquids, while 71.1%
mentioned difficulty in swallowing solid food. In the family and/or
informal caregivers’ opinion, 80.8% of patients presented difficulty to
swallow liquids and 84.6% difficulties in swallowing solids. Conclusion:
The majority of the patients in Palliative Care present communication
and swallowing difficulties and the most prevalent difficulty is
swallowing solid food.

Keywords: Paliative care; Speech therapy; Speech, language and hearing
sciences; Communication; Deglutition
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INTRODUCAO

Os objetivos da reabilitacdo e dos Cuidados Paliativos
podem parecer incompativeis e as potenciais contribuicdes da
reabilitacdo aparentarem ser inapropriadas para os doentes.
Em contrapartida, uma quantidade crescente de estudos tem
evidenciado que a reabilitacdo vai ao encontro de muitas das
necessidades dos doentes em Cuidados Paliativos"». Doentes
com enfermidades neurodegenerativas, acometimentos neuro-
16gicos (como o acidente vascular encefélico ou o traumatismo
cranioencefdlico), cancro de cabecga e pescoco e outros tipos de
cancro avangado, que acarretem distirbios cognitivo-linguis-
ticos, sdo alguns dos que podem se beneficiar com este tipo
de interveng@o!*3436 O efeito dos medicamentos, fadiga e
fraqueza generalizada podem causar dificuldades respiratérias,
afetar a mobilidade da musculatura da fala e alterar as capacida-
des de memoria, atengdo, acesso e utilizagao lexical de palavras.

Tais complica¢des repercutem em dificuldades de comu-
nicagdo, principalmente de comunicacdo verbal e ndo verbal,
escrita, compreensdo de linguagem, prosddia, qualidade e vo-
lume da voz®. Podem repercutir, igualmente, em dificuldades
de degluti¢do (controle oral do bolo alimentar, escape extraoral
de alimentos sélidos e liquidos, maior tempo de trinsito oral,
presenca de tosse e/ou engasgos e regurgitacio)®*+9, Alguns
destes comprometimentos prejudicam a compreensao que os
doentes detém a respeito das suas alternativas de tratamento e
podem limitd-los quanto as suas escolhas e decisdes™*>9,

O fonoaudi6logo avalia as dificuldades de comunicagao,
assegurando o desenvolvimento de estratégias para facilitar o
processo comunicativo entre todos os envolvidos (doente, familia
e/ou cuidadores informais, amigos e equipe interdisciplinar),
readaptando a linguagem oral, ou estabelecendo uma comuni-
cagéo efetiva ndo verbal*>9. Cabe a este profissional estabelecer
alternativas de comunicagio oral (tabelas de comunicagio, ges-
tos ou atribuigdo de significado a determinadas manifestacdes
corporais do doente)*>®, Caso seja benéfico, o fonoaudiélogo
deve informar o doente sobre a possivel utilizacao do método de
Comunicagdo Aumentativa e Alternativa, o mais precocemente
possivel e quando os recursos que permitem maximizar as fun-
¢Oes residuais (fala e capacidades motoras) sejam escassos 679,

A Comunicacdo Aumentativa e Alternativa pretende ex-
pandir, complementar ou substituir a fala e tem como objetivos
maximizar a funco, auxiliar na tomada de decisdes, manter as
relagdes sociais, diminuir a ansiedade e frustragdo e melhorar
a qualidade de vida”#%19. A implanta¢do de um sistema de
Comunicacdo Aumentativa e/ou Alternativa envolve treino e
adaptagd@o, ndo sendo previsivel que os doentes utilizem de
forma automtica e sem treinamento. E crucial que a familia
também participe de forma ativa neste periodo de treino e adap-
tacdo. Para além disso, importa realcar que qualquer sistema de
Comunicacdo Aumentativa e/ou Alternativa deve estar sempre
disponivel, para que seja conhecido e utilizado por todos os
elementos da equipe®?.
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O foco de atuagdo do fonoaudiélogo nos Cuidados
Paliativos, perante doentes com disfagia, € proporcionar sa-
tisfagdo e prazer durante a alimentagdo, com o maximo de
conforto™>1H1213:19 De fato, a vontade dos doentes deve ser
sempre considerada e respeitada, independentemente das suas
crengas sociais, culturais ou religiosas!*!139, A alimentagio
por via oral'® ¢ a opcéo mais selecionada pelas pessoas que
estdo em Cuidados Paliativos. Ainda assim, a interven¢ao do
fonoaudi6logo para manter a via oral de alimentacdo deve ser
precoce, 0 que, por vezes, ndo acontece e, portanto, os doentes
deixam de sentir esse prazer'>!¢17, Por outro lado, alimentagio
e hidratagdo artificiais sdo consideradas tratamentos e requerem
interven¢ado dos profissionais de saide. Embora ndo exista um
amplo consenso sobre a alimentacdo e hidratacdo artificiais
e ambas possam parecer incoerentes no final da vida, podem
fornecer pouco ou nenhum beneficio para a qualidade de vida
dos doentes"1¥),

Nesta situagdo, depois que equipe de satide fornecer as
explicagdes necessdrias, os doentes e seus familiares devem
decidir os potenciais beneficios de receberem, ou ndo, a ali-
mentagdo e hidratacdo artificiais!>!7!¥, Deste modo, tendo
por base a escassez de estudos que relacionam a atuagdo do
fonoaudi6logo nas equipes de Cuidados Paliativos, em Portugal,
e a convicgdo de que sdo necessdrias condi¢des para a inclusao
de mais fonoaudi6logos nessas equipes, decorre a pertinéncia
social e cientifica desta investigagcdo. O objetivo do estudo foi
analisar a opinido dos doentes em cuidados paliativos e de
seus familiares e/ou cuidadores informais sobre as dificuldades
sentidas na comunicacdo e na degluti¢ao.

METODOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Conselho de
Administracio, sob protocolo niimero 384/13 e Comité de Etica
e Conselho de Administrag@o, sob protocolo nimero 06/2014.

O presente estudo € do tipo exploratdrio, observacional
transversal. Tendo em conta o predominio das respostas fecha-
das em relacdo as abertas, considerou-se que apresenta carter
quantitativo. Participaram 64 individuos, em amostra constitui-
da por 38 doentes em cuidados paliativos e 26 familiares e/ou
cuidadores informais. Definiram-se os seguintes critérios de in-
clusdo: doentes em cuidados paliativos, com idade superior a 18
anos e capacidades cognitivas necessdrias para compreender o
questiondrio, além de aceitarem participar voluntariamente. Os
familiares e/ou cuidadores informais deveriam ser os cuidadores
principais do doente, ndo serem remunerados pela prestacio
desses cuidados e também deveriam ter capacidades cognitivas
necessdrias para compreender o questiondrio, respondé-lo por
escrito e aceitarem a participag¢do voluntdria. Os participantes
pertenciam a duas instituigdes portuguesas: Hospital Geral de
Santo Anténio - hospital central e escolar que conta com uma
equipe intra-hospitalar de suporte em Cuidados Paliativos e
servigo de suporte ventilatério para doentes neuromusculares;
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Unidade Local de Satude do Norte Alentejano - unidade local
de satide, da qual fazem parte dois hospitais e um agrupamen-
to de centros de satide. O estudo foi aprovado na Unidade de
Cuidados Paliativos do Hospital Dr. José Maria Grande e na
Equipe Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do
Hospital Santa Luzia de Elvas.

No que respeita ao instrumento de coleta de dados, a es-
colha recaiu em um inquérito por questiondrio (um para os
doentes e outro para os familiares e/ou cuidadores informais).
Foram concebidos dois questiondrios de raiz, pelo fato de
ndo existir nenhum instrumento deste dmbito validado para
a populagdo portuguesa. Os questiondrios tiveram por base a
revisdo bibliografica efetuada, que veio proporcionar maior
e melhor conhecimento das dreas relacionadas e estudadas.
As versodes iniciais de cada questiondrio foram revistas por
um grupo de peritos, composto por profissionais das areas da
Medicina, Enfermagem, Fonoaudiologia, Fisioterapia, Terapia
Ocupacional, Psicologia, Nutricao e Assisténcia social. Os pe-
ritos foram contatados pessoalmente e por correio eletronico.
Esta etapa foi crucial, pois permitiu averiguar a pertinéncia
das questdes face aos objetivos da investigacdo, corrigir e/
ou modificar os questiondrios, atentar ao vocabuldrio técnico
utilizado, bem como verificar a redacio e a ordem das ques-
tdes. A versao que resultou desta peritagem foi definida como
a final. Tendo por base um acordo prévio dos dias e periodos
de coleta de dados, procedeu-se a aplicacdo dos questiond-
rios. Apés esclarecimentos sobre os objetivos do estudo, bem
como o seu cariter andnimo e voluntario, solicitou-se, por
fim, o consentimento dos inquiridos. Da pdgina de rosto dos
questiondrios constava uma apresentacio resumida do estudo
e os contatos dos investigadores e, na pagina final, uma folha
dedicada ao consentimento informado. O termo de consenti-
mento foi preenchido, em forma duplicada, e destacado dos
questiondrios, ficando uma parte com os inquiridos e outra na
posse dos investigadores. Acrescente-se que 0os questionarios
foram aplicados presencialmente. Foram lidas todas as questdes
e anotadas as respostas, no momento, de todos os doentes e
familiares e/ou cuidadores informais.

Apés a coleta, os dados foram introduzidos numa base de
dados informatizada e processados por meio do programa de
estatistica SPSS® (Statistical Package for the Social Sciences)
— versdo 22.0. Foi, igualmente, analisado o conteido das
questdes abertas.

RESULTADOS

O numero total de sujeitos que referiram dificuldades de
comunicac¢do foi maior que dos que mencionaram o contrario.
Alids, pode se acrescentar que 34,2% destes doentes afirmaram
comunicar-se com muita dificuldade (respostas variando entre
“comunico sem dificuldades” —44,7%; “comunico com alguma
dificuldade” — 21,1%; “comunico com muita dificuldade” —
34,2%; “ndo consigo comunicar” — 0% e “ndo sei” — 0%). A
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maioria dos inquiridos referiu que engolia saliva e 4gua com
alguma dificuldade. A hipétese de escolha “engulo com alguma
dificuldade” também foi selecionada pela maioria dos doentes,
quando questionados por dificuldades em engolir carne ou
outros alimentos sélidos (Tabela 1).

Tabela 1. Distribuicdo dos doentes em funcéo das dificuldades que
tém em se comunicar e em engolir

Variaveis n %

Dificuldades que os doentes tém em se comunicar

Comunico sem dificuldades 17 447
Comunico com alguma dificuldade 8 21,1
Comunico com muita dificuldade 13 34,2

Dificuldades que os doentes tém em engolir saliva e
agua

Engulo sem dificuldades 12 31,7
Engulo com alguma dificuldade 13 34,2
Engulo com muita dificuldade 8 211
N&o consigo engolir 5 132

Dificuldades que apresentam em engolir carne ou outros
alimentos sélidos

Engulo sem dificuldades 11 28,9
Engulo com alguma dificuldade 13 34,2
Engulo com muita dificuldade 8 211
Nao consigo engolir 6 15,8
Total 38 100

Quando colocadas as mesmas questdes aos familiares e/
ou cuidadores informais, verificou-se que a maioria conside-
rou que os doentes se comunicavam sem dificuldades. Ainda
assim, o total das percentagens indicou que as dificuldades de
comunicagdo foram prevalentes. No que respeita as dificuldades
em engolir saliva e d4gua, carne ou outros alimentos sélidos,
mencionadas pelos doentes, a maioria considerou que estes
apresentavam alguma dificuldade (Tabela 2).

Os dados sociodemograficos dos doentes em cuidados
paliativos e de seus familiares e/ou cuidadores informais estao
descritos nas Tabelas 3 e 4.

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo mostraram que 55,3% dos
doentes inquiridos afirmaram apresentar dificuldades em se
comunicar e que 34,2% assinalaram a op¢do “comunico com
muita dificuldade”, no questiondrio. Por sua vez, 57,7% dos
familiares e/ou cuidadores informais também consideraram esta
dificuldade como uma das primordiais, sendo que a maioria
(30,8%) também indicou a op¢ao do questiondrio supramen-
cionada. Embora ndo existam estudos portugueses que foquem
a prevaléncia de dificuldades de comunicagido nos Cuidados
Paliativos, causadas por problemas de fala ou de linguagem, e
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Tabela 2. Distribuicdo dos familiares e/ou cuidadores informais em
funcao das dificuldades que consideram que os doentes tém em se
comunicar e em engolir

Variaveis n %

Dificuldades que os familiares e/ou cuidadores informais
consideram que os doentes tém em se comunicar

Comunica sem dificuldades 11 423
Comunica com alguma dificuldade 5 19,2
Comunica com muita dificuldade 8 30,8
Nao comunica 2 7,7

Dificuldades que os familiares e/ou cuidadores informais
consideram que os doentes tém em engolir saliva e agua

Engole sem dificuldades 5 19,2
Engole com alguma dificuldade 10 38,5
Engole com muita dificuldade 5 19,2
Nao consegue engolir 6 23,1

Dificuldades que os familiares e/ou cuidadores informais
consideram que os doentes tém em engolir carne ou
outros alimentos sdlidos

Engole sem dificuldades 4 154
Engole com alguma dificuldade 11 423
Engole com muita dificuldade 5 19,2
Nao consegue engolir 6 23,1
Total 26 100

com os quais se possam comparar resultados, em outros paises
estas duas varidveis ja foram relacionadas e investigadas. Uma
investigacdo permitiu concluir que 27%, de 335 doentes em
hospices, apresentavam altera¢des da comunicac¢do. Grande
parte destes doentes demonstrava dificuldades na fala e alte-
ragdes de linguagem ou cognitivas?.

Nesta pesquisa, a porcentagem de doentes e familiares/
cuidadores que referiram dificuldades de degluti¢do foi supe-
rior, em ambos os grupos, comparativamente as dificuldades
de comunicacdo. Assim sendo, na 6tica de 68,5% dos doentes
inquiridos, as dificuldades de degluticiio ocorriam na ingestao
de liquidos, enquanto que 71,1% afirmaram apresentar dificul-
dades na degluti¢ao de alimentos com consisténcia sélida. Na
opinido dos familiares e/ou cuidadores informais, 80,8% dos
doentes apresentavam dificuldades na degluti¢ao de liquidos
e 84,6%, dificuldades na degluticdo de sélidos. J4 existem
investigacdes neste ambito, em outros paises. Um estudo pre-
tendeu identificar os sintomas mais comuns dos doentes de um
hospice, nos ultimos sete dias de vida. Os autores concluiram
que 50% da amostra apresentava disfagia®”

Foi realizado outro estudo, com o intuito de verificar
quais os sintomas mais prevalentes nos ultimos seis meses
de vida dos doentes com cancro de cabeca e pescoco. Dos
93 doentes que participaram no estudo, 45% apresentaram
disfagia, segundo sintoma mais frequente, depois da dor®".
Outra investigagao foi realizada, com o objetivo de descrever
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Tabela 3. Dados sociodemograficos dos doentes

Variaveis n %
Género
Feminino 18 474
Masculino 20 52,6
Grupo etario
<40 anos 5 132
140-60] anos 10 26,3
160-80] anos 19 50,0
> 80 anos 4 10,5
Estado civil
Solteiro/a 6 158
Casado/a ou em uniao de fato 29 76,3
Separado/a ou divorciado/a 2 5,3
Vidvo/a 1 2,6
Nivel de escolaridade
Sem escolaridade 6 158
Ensino Primario ou até ao 3° ciclo 26 68,4
Ensino Secundario 4 105
Ensino Superior 2 5,3

Profissdes, segundo a Classificagdo Nacional de Profissdes

Quadros superiores da administracao publica, 2 5,8
dirigentes e quadros superiores de empresa

Especialistas das profissoes intelectuais e cientificas 2 588
Técnicos e profissionais de nivel intermediario 2 5,8
Pessoal administrativo e similares 4 10,5
Pessoal de servicos e vendedores 7 18,2
Operarios, artifices e trabalhadores similares 8 21,1
Trabalhadores nao qualificados 5 13,2
Estudantes 4 105
Aposentados 2 B3
Desempregados 2 5,3
Total 38 100

as caracteristicas da disfagia em doentes em cuidados paliati-
vos, com doencas malignas, mas sem diagndstico de cancro
de cabeca e pescogo. Os resultados sustentaram a hipétese de
que doentes com cancro que ndo afeta a cabega e o0 pescoco
apresentam, igualmente, risco de desenvolver sintomas de
disfagia orofaringea®”. Embora existam estes estudos, ndo
foi encontrado suporte bibliografico que realizasse a distin¢ao
entre as dificuldades de degluticdo de alimentos liquidos e
s6lidos nos doentes em cuidados paliativos. Outros estudos
revelam as alteracdes mais evidenciadas na degluticdo de
liquidos ou sélidos, dependendo das estruturas corporais
afetadas e da progressao da doenga>!7.

Na presente investigacdo, as dificuldades na degluti¢do
de sélidos foram mais citadas, o que pode estar relaciona-
do com o fato de a maioria dos doentes e familiares e/ou
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Tabela 4. Dados sociodemograficos dos familiares e/ou cuidadores
informais

Variaveis n %
Género
Feminino 16 61,5
Masculino 10 38,5
Grupo etario
<40 anos 3 116
140-60] anos 16 61,5
> 60 anos 7 26,9
Estado civil
Solteiro/a 1 3,8
Casado/a ou em unido de fato 22 84,6
Separado/a ou divorciado/a 1 3,8
Viavo/a 2 78
Nivel de escolaridade
Ensino Primario ou até ao 3° ciclo 14 53,8
Ensino Secundario 6 23,1
Ensino Superior 6 231

Profissées, segundo a Classificagao Nacional de Profissdes
Especialistas das profissoes intelectuais e cientificas 1 3,8

Técnicos e profissionais de nivel intermediario 5 19,2
Pessoal administrativo e similares 4 154
Pessoal de servicos e vendedores 5 19,2
Operarios, artifices e trabalhadores similares 3 11,6
Trabalhadores nao qualificados 4 154
Estudantes 1 3,8
Aposentados 1 3,8
Desempregados 2 7,8
Grau de parentesco com os doentes
Esposo/a 11 42,3
Filho/a 5 19,2
Outro 10 385
Mae 4 154
Nora 1 3,8
Pai 3 11,6
Cuidador/a informal 2 7,8
Total 26 100

cuidadores informais referirem o diagndstico de Esclerose
Lateral Amiotréfica como o motivo da situacéo clinica atual. As
maiores dificuldades destes doentes prenderam-se a degluticdo
de sélidos, o aumento de tempo de refei¢des e necessidades
de realiza-las com por¢des menores7?>?), Ainda assim, o
diagnéstico clinico ndo foi uma das questdes incluidas nos
questiondrios deste estudo, nem a fase de progressao da doenga,
ou seja, se estava em fase inicial ou ndo. O estudo mencionado
cita esse tipo de dificuldade numa fase inicial e, como tal, ndo
se podem retirar ilagdes sobre este fato.
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CONCLUSAO

A maioria dos doentes em Cuidados Paliativos apresentou
dificuldades de comunicagdo e degluti¢io, com maiores re-
feréncias para dificuldades de degluticdo. As dificuldades de
degluticao de consisténcias s6lidas foram as mais prevalentes.
Os resultados obtidos poderao ser uma contribuicao valida, com
amplos beneficios para os doentes, para os seus familiares e/
ou cuidadores informais, para os profissionais de saide e para
a evolu¢@o dos Cuidados Paliativos, em Portugal.

Os distirbios da comunicagdo e da degluti¢do causam um
grande impacto na qualidade de vida da pessoa, independente-
mente da gravidade. Neste sentido, uma avaliacdo completa e
uma intervengdo adequada e profissional sdo cruciais, mesmo
quando os tratamentos curativos ja ndo acarretam beneficios
para o doente.

Seria interessante empreender na formacdo das equipes
de Cuidados Paliativos em Portugal e dotd-las de maiores
conhecimentos sobre a drea da Fonoaudiologia e do papel do
fonoaudi6logo. Num outro patamar, seria fundamental que estes
técnicos de satde dessem a conhecer os potenciais beneficios
da sua intervencao nos diversos contextos clinicos.
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