http://dx.doi.org/10.23925/2176-2724.2019v31i1p141-146

Tomada de decisao:
papel do fonoaudiologo
em cuidados paliativos

Decision making: the role of the speech
therapist in palliative care

Toma de decision: papel del fonoaudidlogo
en cuidados paliativos

Lais Alves Jacinto-Scudeiro*
Annelise Ayres*
Maira Rozenfeld Olchik*

Resumo

Introducao: A tomada de decisdo compartilhada ¢ uma estratégia centrada na pessoa, procurando
alinhar a comunicagdo entre profissionais da saude ¢ pacientes, conjuntamente com as preferéncias,
valores ¢ objetivos dos individuos Objetivo: Correlacionar os achados clinicos da disartria, disfagia e
cognigdo com o processo de tomada de decisdo em satide em um paciente com diagndstico molecular
confirmado de Ataxia Telangiectasia em cuidados paliativos em fase terminal. Método: Foi realizada
avaliagdo clinica fonoaudiologica da disartria, disfagia e cognigdo. A partir dos resultados apresentados
na avaliagdo, foram abordados principios e diretrizes do processo de tomada de decisdo em saude, a
fim de auxiliar na defini¢do do processo terapéutico em pacientes em cuidados paliativos. Resultados:
Paciente apresentou disartria ataxica e disfagia orofaringea moderada a grave, porém apesar do risco
significativo de aspiragdo laringea para todas as consisténcias alimentares, demonstrou forte desejo em
manter alimentacdo via oral exclusiva. Com relag@o a cognicdo paciente apresentou fungdes cognitivas
de acordo com a normalidade para idade ¢ escolaridade. Por meio de um processo de escolha informada,
discussdo multidisciplinar e baseando-se em principios da tomada de decisdo compartilhada em satde,
optou-se por priorizar o desejo do paciente e indicou-se alimentagdo via oral. Concluséo: Partindo
do processo de tomada de decisdo compartilhada e buscando minimizar o sofrimento de pacientes em

* Universidade Federal do Rio Grande do Sul — UFRS, Porto Alegre, RS, Brasil

Contribuicio dos autores:

LAIJS e AA: participaram na concepgao do estudo, coleta, analise e interpretagao dos dados, reflexdes e decisdes da metodologia
do estudo, redagdo do artigo; MRO: participaram na concep¢ao do estudo, coleta, analise e interpretagdo dos dados, reflexdes e
decisdes da metodologia do estudo, correg¢do da redagdo do manuscrito, revisao final do manuscrito.

E-mail para correspondéncia: Annelise Ayres anneliseayres@hotmail.com
Recebido: 23/05/2018
Aprovado: 13/12/2018

@ Disttirb Comun, S&o Paulo, 31(1): 141-146, marco, 2019

ARTIGOS @

141



ARTIGOS @

142

Lais Alves Jacinto-Scudeiro, Annelise Ayres, Maira Rozenfeld Olchik

cuidados paliativos, o fonoaudidlogo deve assumir uma nova perspectiva as decisdes terapéuticas a fim
de favorecer e envolver o paciente ¢ seus familiares desde o inicio do diagnostico até as decisdes de fim
de vida.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Tomada de decisdes; Qualidade de vida; Fonoaudiologia;
Transtornos de degluticdo.

Abstract

Introduction: Shared decision making is a person-centered strategy, seeking to align communication
between health professionals and patients, along with individuals’ preferences, values and goals.
Objective: To correlate the clinical findings of dysarthria, dysphagia and cognition with the health
decision-making process of a patient with confirmed molecular diagnosis of Ataxia Telangiectasia, in
end-stage palliative care. Method: An evaluation of dysarthria, dysphagia and cognition was performed
by a speech language pathologist. Based on the results which presented in the evaluation, principles and
guidelines of the health decision-making process were addressed, in order to help define the therapeutic
process for patients in palliative care. Results: The patient presented ataxic dysarthria and moderate
to severe oropharyngeal dysphagia. However, despite a significant risk of laryngeal aspiration for all
food consistencies, the patient expressed a strong desire to maintain exclusive oral feeding. With regard
to cognition, the patient presented normal cognitive functions for his age bracket and education level.
Through a process of informed choice and multidisciplinary discussion, and based on principles of
shared decision-making in health, we chose to prioritize the patient’s desire and to support oral feeding.
Conclusion: Starting from the shared decision-making process and seeking to minimize the suffering of
patients in palliative care, the speech language pathologist must take a new perspective on therapeutic
decisions in order to favor and involve the patient and his relatives from the beginning of the diagnosis
up to end-of-life decisions.

Keywords: Palliative care; Decision making; Quality of life; Speech, language and hearing
sciences; Deglutition disorders.

Resumen

Introduction: La toma de decisiones compartida es una estrategia centrada en la persona, buscando
alinear la comunicacion entre profesionales de la salud y pacientes, junto con las preferencias, valores
y objetivos de los individuos. Objetivo: Correlacionar los hallazgos clinicos de la disartria, disfagia y
cognicion con el proceso de toma de decision en salud en un paciente con diagnoéstico molecular confirmado
de Ataxia Telangiectasia en cuidados paliativos en fase terminal. Método: Se realizé una evaluacion
clinica fonoaudioldgica de la disartria, disfagia y cognicion. A partir de los resultados presentados en
la evaluacion se abordaron principios y directrices del proceso de toma de decision en salud, a fin de
auxiliar en la definicion del proceso terapéutico en pacientes en cuidados paliativos. Resultados: Paciente
present6 disartria atdxica y disfagia orofaringea moderada a grave, pero a pesar del riesgo significativo
de aspiracion laringea para todas las consistencias alimenticias, demostr6 fuerte deseo en mantener
alimentacion oral exclusiva. Con respecto a la cognicion paciente presentd funciones cognitivas de
acuerdo con la normalidad para edad y escolaridad. Por medio de un proceso de eleccion informada,
discusion multidisciplinaria y basandose en principios de la toma de decision compartida en salud, se optod
por priorizar el deseo del paciente y se indico alimentacion oral. Conclusion: Partiendo del proceso de
toma de decision compartida y buscando minimizar el sufrimiento de pacientes en cuidados paliativos,
el fonoaudidlogo debe asumir una nueva perspectiva a las decisiones terapéuticas a fin de favorecer e
involucrar al paciente ya sus familiares desde el inicio del diagnoéstico hasta las decisiones de fin de vida.

Palabras claves: Cuidados paliativos; Tomada de decisiones; Calidad de vida; Fonoaudiologia;
Trastornos de deglucion.
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Introducao

Ataxia telangiectasia (AT) ¢ uma doenca
autossomica recessiva associada principalmente a
mutagdes no gene da Ataxia Telangiectasia Mutada
(ATM)'. O fenétipo da doenga pode apresentar ca-
racteristicas diferentes dependendo da mutagéo no
gene ATM, porém todos os fendtipos compartilham
de degeneracao cerebelar, telangiectasia, imunode-
ficiéncia, susceptibilidade ao cancer ¢ sensibilidade
a radiagdo. Outras anormalidades incluem ainda,
atrofia gonadal, atraso no desenvolvimento puberal
e diabetes insulino-resistente. Com exceg¢ao das
populagdes consangiiineas, os individuos de todas
as ragas e etnias sdo afetados igualmente por AT
e sua prevaléncia mundial estd estimada entre
1-9/100,000 nascimentos?.

Doencas pulmonares sdo comuns em pacientes
com AT e, muitas vezes, progridem com a idade e
declinio neurologico. Sao caracteristicas de um ou
mais dos seguintes fenotipos: infecgdes sinopul-
monares recorrentes com bronquiectasias, doenga
pulmonar intersticial e doenga pulmonar associada
a anormalidades neuroldgicas causando aspiragao
recorrente devido a dificuldade de deglutigdo®. A
disfagia por sua vez, ¢ comum em AT e geralmen-
te aparece durante a segunda década de vida por
consequéncia de alteragdes na coordenagido de mo-
vimentos dos 6rgaos fonoarticulatorios necessarios
para degluticdo eficiente*. A disfagia na AT é mais
facilmente percebida na ingestao de liquidos finos,
porém os pacientes podem apresentar riscos de
aspiragdo para todas as consisténcias alimentares,
necessitando de vias alternativas de alimentagao
durante a evolugdo da doenga’.

Além da disfagia, estudos relatam o surgimento
de disartria na infancia caracterizada por ininteli-
gibilidade de fala em fungédo de alteragdes motoras
orais e deficiéncia intelectual em diferentes graus
com déficits em aten¢@o, memoria (ndo verbal) e
fluéncia verbal®.

De acordo com a Organizagdo Mundial da Sau-
de (OMS) cuidados paliativos sdo uma abordagem
que melhora a qualidade de vida dos pacientes que
enfrentam problemas associados a doenca terminal
através da prevencdo e alivio do sofrimento por
meio de identificagdo precoce, avaliagdo e trata-
mentos adequados da dor e outras formas fisicas,
psicoldgicas e espirituais. Além disso, os cuidados
paliativos ndo estdo mais restritos ao estagio final

da doenca, mas sim desde o momento do diagnds-
tico de uma doenga sem cura e/ou degenerativa’.

O estudo da tomada de decisdo iniciou-se nas
areas economicas e contabeis e refere-se a escolha
realizada por meio de duas ou mais alternativas®.
Atualmente, as diversas opg¢des disponibilizadas no
contexto da satide implicam em dificeis processos
de tomada de decisdo podendo gerar diversos
conflitos entre a mesma. O nivel de incerteza ¢
maior quando o profissional se depara com opgoes
de escolha de alto risco implicando em potenciais
ganhos ou perdas significativas para o paciente’.

Partindo deste pressuposto, entra em discussdo
atomada de decisdo compartilhada, sendo esta uma
estratégia centrada na pessoa, procurando alinhar a
comunicagdo entre profissionais da satde e pacien-
tes, conjuntamente com as preferéncias, valores e
objetivos dos individuos'. Este processo se da a
partir da troca de informagdes, construgao conjunta
de consenso e por fim, pela escolha do melhor tra-
tamento para cada individuo. Embora o conceito
de cuidados paliativos seja bastante discutido em
pacientes oncoldgicos, a discussdo abrangendo a
tematica em pacientes neurologicos e jovens ainda
¢érecente. Desta forma, este estudo objetivou corre-
lacionar os achados clinicos da disartria, disfagia e
cognigdo com o processo de tomada de decisdo em
satide em um paciente com diagndstico molecular
confirmado de Ataxia Telangiectasia em cuidados
paliativos em fase terminal.

Método

Paciente do sexo masculino, 21 anos de idade
(14 anos de escolaridade, cursando ensino superior)
com diagnodstico molecular confirmado de AT e
inicio dos sintomas aos 2 anos de idade, cadeirante
desde os 10 anos. Apresentava dependéncia para
realizag@o de atividades de vida diaria e chegou
para avaliacdao fonoaudiologica com alimentagao
via oral com todas as consisténcias, historico de
broncopneumonia (BCP) de repeticao (trés inter-
nagdes por BCP em 6 meses) e emagrecimento.

Avaliag¢ao Fonoaudiologica

Foram aplicados protocolos de auto-percepcao
da disfagia e disartria:

Instrumento de Auto Avalia¢ao da Alimentag¢ao
(EAT-10)"_: Consiste em um instrumento de auto
avaliacdo da identificagdo do risco de disfagia.
Composto por dez questdes de formulag@o simples,
as quais fornecem informagdes sobre funcionali-
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dade, impacto emocional ¢ sintomas fisicos que
um problema de degluticdo pode acarretar na vida
do individuo. A pontuacdo maxima ¢ 40 pontos,
sendo risco para disfagia pacientes que pontuam
<3 pontos. A pontuagdo do paciente foi 15 pontos.

Questionario Radbould Oral Inventory Motor
for Parkinson’s disease (ROMP)!?: Consiste em
questionario de avaliacdo da auto percepg¢ao de fala
(7 itens), deglutigdo (7 itens) e saliva (7 itens). Os
individuos devem responder a uma escala que vai
de 1 a 5 pontos (um considerado como normal e
cinco pior pontuagdo). As pontuagdes do paciente
foram 16, 21 e 14, respectivamente.

Foi realizada avaliagdo clinica da deglutigdo
através do protocolo Northwestern dysphagia pa-
tient check sheet NDPCS)", no qual o desempenho
do paciente ¢ pontuado em 28 itens. Quanto maior
a pontuacdo, maior a gravidade da disfagia. O
paciente obteve 20 pontos totais (destacando-se o
itens: historia de pneumonia recorrente, pneumonia
aspirativa, picos de temperatura, habilidade de ma-
nusear secre¢des, controle postural, fatigabilidade,
apraxia da degluticdo, exceto seguir direcdes e
degluti¢do de saliva, todos da degluti¢do).

Por fim, realizou-se uma avaliacdo objetiva
da degluticdo por meio da videofluoroscopia da
degluti¢do, na qual o paciente obteve pontuacao
8 na escala de Rosenbeck et al., 1996, diagnos-
tico de disfagia orofaringea moderada a grave
(O’Neil, 1999)' e nivel 2 (dependente de via
alternativa ¢ minima via oral de alguns alimentos
ou liquido) na Escala Funcional de Ingestdo Via
Oral (FOIS)'. Além disso, verificou-se aspiragdo
de saliva, liquidos e pastosos homogéneos grossos
sem beneficio com manobras protetoras de via
aérea. Foram testadas manobras de cabega fletida,
degluticoes multiplas, tosse ¢ pigarros seguidos de
degluti¢do. Paciente apresentava sinais vitais com
valores basais de Spo2 93% e frequéncia cardiaca
de 150 bpm.

Para avaliagdo clinica da disartria, foram ava-
liadas as cinco bases motoras da fala: respiracao,
fonagdo, ressonancia, articulagdo e prosddia. A
partir disto, observou-se que paciente apresentava
imprecisdo articulatoria, distor¢des em consoantes
e vogais e diminuicao da velocidade de fala com
grande comprometimento em sua inteligibilidade,
sendo classificado como disartria ataxica'¢. Embora
o0 paciente tivesse alterag@o na inteligibilidade, a
funcionalidade da comunicagdo estava parcialmen-

te mantida, possibilitando responder os questiona-
rios de auto-percepcao de maneira verbal.

Foram realizados testes de rastreio cognitivo
(Mini Exame do Estado mental'” e Montreal Cogni-
tive Assessment'®), nos quais identificou-se que as
fungdes cognitivas estavam dentro da normalidade
de acordo com a idade e escolaridade.

Apos avaliacdo fonoaudioldgica o caso foi
discutido juntamente com a equipe médica e nu-
tricional, familiares e paciente e concluiu-se que
naquele momento a doenga ja havia progredido
consideravelmente, o estado clinico do paciente
contra-indicava a realizagdo de uma gastrostomia
(via alternativa de alimentacdo permanente) ¢ a
passagem de sonda nasoenteral seria um procedi-
mento muito invasivo e ndo traria beneficios para
sua qualidade de vida naquele momento (paciente
orientado, mantinha uma vida social ativa ¢ ma-
nifestava o desejo em permanecer com dieta via
oral). Além disso, mesmo com restricdo de via
oral paciente permaneceria aspirando saliva nao
extinguindo o risco de aspiragdes e, consequente-
mente, complicagdes respiratorias. Optou-se por-
tanto, a manutengdo de dieta exclusiva via oral na
consisténcia pastoso homogéneo e suplementacao
nutricional.

Apos uma semana, paciente referiu que nao
iria restringir dieta via oral e manisfestava o de-
sejo de permanecer com alimentagdo em todas as
consisténcias independente do risco de aspira¢ao
laringotraqueal, mesmo estando ciente das possi-
veis complicagdes pulmonares.

Atomada de decisdo conjunta foi realizada em
cinco encontros com dura¢ao média de 45 minutos
cada. Na primeira consulta participaram o paciente
e a mae, sendo discutido os riscos da manutengao
da dieta por via oral. Na segunda e terceira consulta
participaram a médica responsavel pelo caso, a
nutricionista, o paciente ¢ a mae. Tais consultas
enfocaram, além do risco, a tentativa de adaptar
multidisciplinarmente os desejos do paciente com
as possibilidades clinicas. Nas duas tltimas consul-
tas veio apenas a mae, uma vez que o estado clinico
do paciente havia piorado, e a mesma optou, por
neste momento de fim de vida, privilegiar a quali-
dade de vida do seu filho, apesar do conhecimento
do risco. Todas as decisdes foram registradas em
prontuario eletronico do hospital, no momento da
consulta. O paciente veio a 6bito em 15 dias apds
a ultima consulta no ambulatorio.
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Questoes éticas

Esse projeto foi aprovado no Comité de Etica
da institui¢do sob niimero 2018-0323. O respon-
savel e o paciente assinaram o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido.

Resultados e discussao

Atomada de decisdes compartilhadas depende
da construgdo de um bom relacionamento entre
paciente e profissional da saude, de modo que
a informagdo seja compartilhada e os pacientes
recebam apoio para deliberar e expressar suas
preferéncias ¢ opinides durante o processo de to-
mada de decisdo'®. Esse processo pressupde uma
reflex@o ética, na qual os sujeitos envolvidos t€m
uma relagdo interpessoal importante, que pode
servir de filtro para a tomada de decisdo. Sendo
assim, o profissional de satde deve utilizar todo o
seu conhecimento e envolvimento com a familia
do paciente e com a comunidade para elencar todos
0s pros e os contras da situagdo e decidir a melhor
atitude a tomar junto com o paciente e os demais
profissionais envolvidos no caso'. Diante deste
contexto, a decisdo realizada no caso supracitado,
visou o bem-estar do paciente levando em conside-
racdo os valores e principios que o norteiam, assim
como os seus familiares.

Estudos mostram a necessidade de uma co-
municagdo efetiva relacionada a cada deciséo,
proporcionando o direito de decidir a partir de uma
escolha informada®?!. A apresentagdo de informa-
¢oes adequadas, mudanga de atitudes e emprego
de técnicas contributivas na tomada de decisdo
sdo elementos importantes na educagdo para o
processo da escolha informada®'. Para que isso
ocorra, o profissional deve dominar o contetido de
tal forma que evite tomar decisdes intuitivas, mas
sim baseadas em conhecimentos e experiéncias. O
profissional da saude pode e deve influenciar como
a informagdo ¢ compreendida.

No contexto dos cuidados paliativos, torna-se
indispensavel o envolvimento e incorporagdo de
uma continuidade de cuidados, gerenciamento
efetivo da interface paliativa cronica e uma rede
multidisciplinar de profissionais que trabalhem
envolvendo ativamente os pacientes ¢ cuidadores
desde o diagnostico.

Contudo, tal abordagem esbarra no debate
sobre as decisdes de fim de vida e de como morrer.
Atualmente, discute-se muito o reconhecimento de
que fazer todo o possivel para prolongar a vida de

um paciente nem sempre ¢ apropriado ou desejavel
pelo mesmo. Entretanto, como a ateng@o esta foca-
da na doenga, o paciente se torna em muitos casos
um receptor passivo e desinformado, em vez de
um individuo ativo e informado, tendo seu direito
sobre as decisdes do fim da sua vida reduzido e em
muitos casos, ignorado®.

O paciente e familiar responsavel expressa-
ram grandes sofrimentos com a possibilidade de
restri¢do total de alimentagdo via oral e receberam
todas as informagdes quanto aos riscos de manter
alimentagdo via oral (desenvolvimento de BCP’s e
piora clinica), mas também quanto aos beneficios
(qualidade de vida e prazer oral em pacientes cri-
ticos com baixa expectativa de vida) na tentativa
de se estabelecer uma comunicagao efetiva entre
ambas as partes, na qual a percepgdo e compreensao
do que esta sendo dito ¢ essencial.

Segundo Tversky e Fox?, esta é uma decisio
definida como decisdo de risco, uma vez que o in-
dividuo conhece as probabilidades associadas aos
resultados. Conjuntamente com outros profissionais
da satide com experiéncia em doengas neurodege-
nerativas, a tomada de decisdo nesta situacdo aqui
relatada baseou-se em uma abordagem descritiva,
na qual ndo levou-se em consideragdo apenas a
racionalidade e os resultados brutos dos exames
e sim buscou-se um resultado “bom o suficiente”
para o momento e para o individuo.

E vélido destacar que assim como este caso,
a tomada de decisdo em saude esta centrada na
esséncia do que esta sendo discutido. Em nenhum
momento esta reflexdo tende a colocar regra no
manejo dos pacientes em cuidados paliativos termi-
nais, mas levar o profissional de saude a estar atento
aos numeros, proporgdes, resultados, objetivos de
exames e riscos a cada paciente de forma Unica.
A definicao de condutas além de interdisciplinar,
precisa também levar em consideragao os aspectos
individuais, culturais, histéricos, valores e princi-
pios de cada paciente.

Consideracodes finais

Cabe ao profissional da saude, dentre eles o
fonoaudiologo, dar uma novo olhar as decisdes
terapéuticas partindo do processo de tomada de
decisdo compartilhada e escolha informada, uma
vez que o conceito de qualidade de vida, tdo discu-
tido nos cuidados paliativos, possa ser favorecido
ao envolver o desejo de pacientes ¢ seus familiares
na escolha do caminho a ser seguido.
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