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RESUMO

Os doentes oncologicos em fase paliativa apresentam uma ingestdo oral diminuida
como resultado de diversas alteracdes induzidas pela doenca e respetivos tratamentos.
Esta situacdo é preocupante e pode representar um fator de ansiedade para os proprios e
para os seus familiares, interferindo com o seu bem-estar fisico, psicoldgico, social e

espiritual.

No entanto, pouco se sabe acerca das experiéncias e perce¢bes da diade
doente/cuidador relativamente as questdes relacionadas com a alimentagdo dos doentes
nesta fase. Ndo encontrdmos, até ao momento, estudos realizados e publicados em
Portugal acerca desta problematica. Pretende-se com este estudo contribuir para um
melhor entendimento dos aspetos relativos as dificuldades alimentares e a diminuicao

da ingestédo oral dos doentes oncoldgicos em fase avancada da doenca.

Trata-se de um estudo caracteristicamente descritivo, transversal e analitico com recurso
ao método quantitativo. Tem como objetivo avaliar e comparar as percecdes e atitudes
alimentares de doentes oncoldgicos sob cuidados paliativos com as dos seus familiares

cuidadores.

O estudo ird decorrer no Servico de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de
Oncologia do Porto, durante um periodo minimo de seis meses, e incluird doentes
adultos com doenca oncoldgica avancada, internados naquele Servico e que estejam
fisica e psicologicamente capazes de responder aos questionarios.

Com os resultados deste estudo espera-se obter dados que permitam antecipar a
necessidade da intervencdo nutricional direcionada para a resolugdo de problemas
relacionados com a alimentagéo e que contribuam para a melhoria da qualidade de vida

dos doentes e seus familiares.

Palavras chave: nutricdo, alimentacdo, percecOGes alimentares, cuidados paliativos,
doenca oncoldgica avancada, doentes, familiares cuidadores
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ABSTRACT

Palliative cancer patients present a decreased oral intake as a result of various changes
induced by the disease and its respective treatments. This situation is worrying and may
represent an anxiety factor for themselves and for their families, interfering with their

physical, psychological, social and spiritual well-being.

However, little is known about the experiences and perceptions of the patient/carer
dyad on the issues related to the feeding of patients at this stage. We did not find, so far,
studies made and published in Portugal about this problem. The aim of this study is to
contribute to a better understanding of aspects related to eating difficulties and

decreased oral intake of cancer patients in advanced stages of the disease.

It is a characteristically descriptive, cross-sectional and analytical study using the
quantitative method. It aims to evaluate and compare the perceptions and eating

attitudes of cancer patients under palliative care with their family caregivers.

The study will take place at the Palliative Care Service of the Portuguese Institute of
Oncology in Porto, for a minimum period of six months, and will include adult patients
with advanced cancer, admitted to that unit and who are physically and mentally able to

answer the questionnaires.

With the results of this study it is expected to obtain data that allow anticipating the
need for nutritional intervention directed to solving problems related to feeding
difficulties and contribute to improving the quality of life of patients and their families

are expected.

Keywords: nutrition, food, food perceptions, palliative care, advanced cancer, family

carers

14



INTRODUCAO

O diagnostico da doenca oncologica e os tratamentos médicos associados tém um
impacto profundo em todos as vertentes da vida das pessoas por ela afetadas, desde o
funcionamento fisico, o bem-estar psicoldgico e a vida social, afetando a sua qualidade
de vida e a das suas familias e cuidadores (Benarroz M et al; 2009, Lis C et al, 2012; De
Witt, 2014; Orevall 1, 2015).

O cancro e o seu tratamento afetam o estado nutricional dos doentes alterando as
funcdes metabolicas e reduzindo a sua ingestdo alimentar (Caro M, 2007, Lis et al,
2012). A diminuicdo progressiva da ingestdo oral, a perda ponderal e a diminui¢do da
forca muscular sdo situacOes relativamente comuns na doenca oncoldgica, e outras
doencas cronicas em estado avancado. Estas situacdes tém sido descritas por varios
autores como causa importante de ansiedade na triade doente-familiares-profissionais de
saude constituindo até fonte de conflito entre os doentes e os seus familiares (del Rio M
et al, 2012; Raijmakers N et al, 2013).

Neste contexto, a abordagem nutricional revela-se um fator importante (Shaw C&
Elridge L, 2015) e deve ser integrada no plano global de tratamentos, dada a sua
contribuicdo para a qualidade de vida. Deve ser instituida precocemente, e 0s objetivos
nutricionais devem ser adaptados as necessidades das diferentes fases e ser consistentes
com os objetivos globais dos cuidados paliativos (Prevost V & Grach M, 2012; Orevall
I, 2015).

Quando o doente consegue e deseja alimentar-se, as bebidas e os alimentos oferecidos
deverdo ser primordialmente do seu agrado e adaptados as preferéncias e limitagdes
presentes. Quando a ingestao oral ndo é suficiente ou possivel, a nutricdo e a hidratagédo
artificiais sdo estratégias comuns na medicina contemporanea, mas controversas na
doenca avancada pelas questdes éticas, legais e carga emocional associadas (Orevall 1,
2015; del Rio M et al, 2012).

A intervencdo nutricional, em contexto multiprofissional e interdisciplinar, devera ser
instituida  precocemente, individualizada e centrada no doente, avaliando

criteriosamente a sua situacdo, desejos e expetativas, sendo fundamental desenvolver
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uma adequada comunicacdo entre o nutricionista, a equipa multidisciplinar e o
doente/familia/cuidadores (del Rio M et al, 2012; Prevost V & Grach M, 2012).

A decisdo de iniciar ou ndo iniciar, manter ou suspender a terapéutica nutricional,
devera resultar de uma adequada discussao com a equipa multidisciplinar envolvida e o
doente/familiares, sendo que as preferéncias dos doentes sdo de primordial importancia
(Prevost V & Grach M, 2012). No entanto, devera ser sempre considerada a relacao
beneficios - desvantagens e reconhecida a fase em que o suporte nutricional deixa de ser
vantajoso para o doente.

A comunicacdo ¢ um dos pilares dos cuidados paliativos ao permitir a construcdo de
relagbes terapéuticas de confianca, conducentes a uma melhor identificacdo de
necessidades, planeamento de ac¢des interventivas adequadas, tomada de decisdes
conscientes, compreensdo e adesao as terapéuticas consideradas, sempre com o objetivo
final de promover o méaximo conforto e bem-estar da pessoa em fim de vida (Benarroz
M et al, 2009; Samson T, & Shvartzman P, 2014; Dunlay S & Strand J, 2016).

A alimentacdo desempenha um papel primordial na vida de todos nos e tem um leque de
significados e simbolismos associados que se mantém e exacerbam com o surgimento e
0 percurso/evolucdo de uma doenca crénica, nomeadamente a doenca oncoldgica. As
questdes alimentares ganham especial relevancia em fase paliativa da doencga e em fim
de vida, sendo que os doentes e a familia por vezes ddo-lhe mais importancia que a
outros tratamentos (Carvalho, R, & Taquemori L, 2012). Importa, por isso, avaliar e
conhecer as suas reais necessidades, perspetivas e expetativas relativamente as

dificuldades alimentares inerentes ao processo evolutivo da doenga oncologica.

Na revisdo de literatura efetuada é evidente e notoria a referéncia a necessidade de
implementacdo de projetos e protocolos de investigacdo que permitam um melhor
conhecimento das preferéncias e atitudes dos doentes face a problematica alimentar
nesta fase de vulnerabilidade e fragilidade. A nossa pratica revela também a importancia
e a necessidade de melhor conhecer os aspetos e as dificuldades, atitudes e percecdes

alimentares dos doentes e seus cuidadores.

Proponho-me por isso, delinear, estruturar e apresentar um programa de investigacédo

que permita conhecer e caraterizar as dificuldades alimentares de doentes oncologicos

16



em cuidados paliativos, avaliando ainda as suas expetativas e percecoes

comparativamente as dos seus cuidadores.

O trabalho foi estruturado em duas partes. A primeira parte consiste no enquadramento
tedrico em que se faz uma apresentacdo geral da tematica da Nutricdo e Alimentacéo na
salde e na doenga, os seus significados e simbolismo e a sua relevancia em Cuidados
Paliativos. Sdo também abordadas as percecOes e atitudes dos doentes e seus familiares
cuidadores relativamente as questdes alimentares bem como os fatores influentes na
tomada de decises em fim de vida. A segunda parte deste trabalho apresenta o projeto
de investigacdo com explicitacdo dos objetivos, metodologia e as consideracdes éticas.

Terminar-se-a com as consideracdes finais.

Espera-se obter com este estudo um maior e melhor conhecimento acerca das
necessidades alimentares do doente oncoldgico em Cuidados Paliativos e integrar este
conhecimento numa prética diaria otimizada e que se pretende baseada na evidéncia.
Dada ser esta uma temaética reconhecidamente relevante e preocupante nesta area de
cuidados, considera-se este estudo pertinente esperando atingir-se 0s objetivos

enumerados.
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PARTE I: ENQUADRAMENTO TEORICO
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CUIDADOS PALIATIVOS - Conceito, Filosofia e Principios

Nota Introdutoria

“Talvez que a relagdo com a morte nunca tenha sido tdo pobre como nestes tempos de
aridez espiritual em que os homens, na pressa de viver, parecem querer iludir o

mistério”. (Henrique Bicha Castelo)

No inicio da era cristd a esperanca média de vida era de 20 a 30 anos. Vinte e um
séculos depois, verifica-se um aumento significativo destes numeros a nivel mundial. O
progresso tecnoldgico, o avanco da medicina e a melhoria das condi¢bes de vida das
populacBes tém-se traduzido num acréscimo da esperanca média de vida (OMS, 2004),
que em 2008 se situava nos 67 anos (André I, 2008).

Segundo o Instituto Nacional de Estatistica - INE (2011), em Portugal verifica-
se um aumento paralelo daquele indicador, com 76,7 anos para o sexo masculino e
82,65 anos para o sexo feminino. De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) é previsivel que em 2050 a popula¢do mundial com mais de 60 anos aumente de

600 milhdes para 2000 milhdes, sendo que

m mais de 25% da populacdo europeia tera idade

& superior a 65 anos (OMS, 2015) (figural).

60 —_———

Esta alteracdo demografica traduz-se

Age (years)

“© no aumento exponencial do cancro e da

» incidéncia das doencas crénicas degenerativas

e debilitantes. Assim, aumenta também a

| T |
1950 1975 2000 2025 2050
Year

populacdo de doentes com sintomas fisicos,

o e o R enfhe Americs psicolégicos,  sociais,  espirituais  que
European Region —— South-East Asia Region
World

Western Pacific Region

necessitam de cuidados adequados e
(Fonte autorizada: OMS, World report on ageing and especificos (OMS’ 2004; Matsumoto D, 2012;
health, 2015) Giraldo S, 2013; Neto I, 2016).

Figura 1- Expetativa de vida a nivel

mundial em 1950 com projecao até 2050
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Contudo, a alteracdo da estrutura social das sociedades atuais traduz-se numa
diminuicdo do numero de cuidadores informais. As familias sdo mais pequenas e mais
dispersas, afetadas por inimeras pressdes externas, o que se reflete numa reducédo
significativa da capacidade de cuidar destas pessoas (OMS, 2004). Vive-se atualmente
uma crise de humanismo, com um processo de morte institucionalizado em que as

pessoas passaram a morrer cada vez mais em hospitais e sozinhas (Gongalves F, 2009).

Os avangos tecnoldgicos proporcionaram o desenvolvimento de novos
medicamentos, técnicas e aparelhos que permitem o diagndstico e o tratamento mais
precoces e eficazes de doencas degenerativas. Assiste-se atualmente a uma preocupacao
crescente com o tratamento da doenca e o prolongamento da vida, mas isto traduz-se
num desvalorizar do doente como ser biopsiosocioespiritual e considera-se a morte

como um fracasso (Gongalves F, 2009; Neto I, 2016).

A ciéncia moderna concentrou-se em prolongar a vida e viver mais, mas nao
necessariamente melhor. Com os progressos da Medicina na segunda metade do século
XX, a longevidade crescente e o aumento das doencas cronicas conduziram a um
aumento significativo do nimero de doentes que ndo se curam. Nesta perspetiva, a
medicina tradicional curativa, agressiva e centrada no tratamento da doencga deixa de ser
suficiente e ndo da resposta as necessidades especificas das pessoas nesta fase da sua
vida (APCP, 2016).

De acordo com o Plano Nacional de Saude, na sua revisao e extensdo a 2020, (
DGS, 2015) Portugal é um pais com baixa natalidade e uma populacdo envelhecida,
portadora de patologia crénica maultipla o que condiciona implicitamente maiores

necessidades de acesso a cuidados especificos.

Surge assim, a necessidade de outra tipologia de cuidados, que ultrapasse a
perspetiva da medicina tradicional do curar a doenca e ao inves, saliente a importancia

do cuidar holistico do ser humano numa situacao de fragilidade.
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Conceito e Sua Evolucdo Historica

As raizes dos Cuidados Paliativos remontam ao inicio da era cristd, com o
aparecimento dos hospicios. Os hospicios destinavam-se a receber viajantes e
peregrinos. O relato mais antigo data do século V em que Fabiola, discipula de Séo
Jerénimo, cuidava de viajantes no Hospicio do Porto de Roma. Esta pratica manteve-se
ao longo dos tempos e este tipo de instituicbes surgiram posteriormente na Europa para
abrigar pobres, 6rfaos e doentes. No século XIX passaram a ter caracteristicas de
hospitais. (Mashimoto D, 2012; Gongalves F, 2009).

O movimento Hospice Moderno foi introduzido em Inglaterra por Cecily
Saunders, considerada a pioneira dos Cuidados Paliativos, que em 1967 fundou o St.
Christopher’s Hospice, vocacionado ndo so para a assisténcia a doentes, mas também
para o ensino e pesquisa recebendo bolseiros estrangeiros. Este movimento estendeu-se
a outros paises, ai introduzido por aqueles profissionais, na sequéncia da experiéncia
adquirida no St. Christopher’s. O termo Cuidados Paliativos foi introduzido em 1975
por Balfour Mount, médico canadiano que abriu o seu Servi¢o de Cuidados Paliativos
no Royal Hospital of Montreal (Gongalves F, 2009). Na década de 70, Florence Wald,
introduziu este movimento nos EUA com a abertura do primeiro hospicio em Branford,
Connecticut (Connor S, 2007-2008).

Em 1982, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) criou um grupo de trabalho
para definir politicas para o alivio da dor e cuidados para doentes oncoldgicos,
recomendadas para todos os paises, adotando entdo o termo Cuidados Paliativos.

A OMS apresentou em 1990 uma definicdo para Cuidados Paliativos,
posteriormente reformulada em 2002, e que os define como “ (...) uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos doentes e suas familias, com doengas ameacadoras de
vida através da prevencdo e alivio do sofrimento com recurso a identificacdo precoce,

avaliagdo e tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais”.

Esta definicdo foi mundialmente aceite. Atualmente, existem vérias definigdes
de Cuidados Paliativos, mas na realidade todas adotam o conceito basico definido pela
OMS em 2002.

Em Portugal, a Associacdo Portuguesa dos Cuidados Paliativos (APCP) define

os Cuidados Paliativos como “(...) uma resposta ativa aos problemas decorrentes da
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doenca prolongada, incuravel e progressiva, na tentativa de prevenir o sofrimento que
ela gera e de proporcionar a maxima qualidade de vida possivel a estes doentes e suas
familias”. Esta associacdo, refere-se ainda a esta tipologia de cuidados como “(...)
cuidados de saude ativos, rigorosos, que combinam ciéncia e humanismo” € salienta
que devem ser prestados com base nas necessidades dos doentes e suas familias e ndo
no seu diagndstico (APCP, 2016).

Importa referir que, o conceito inicial de cuidados paliativos referia-se
especificamente a doentes oncolégicos em fim de vida. Nos Gltimos 40 anos o conceito
foi-se generalizando e as categorias de pessoas elegiveis para cuidados paliativos foram-
se alargando, incluindo todos aqueles com doenca crdnica progressiva (oncolégica e ndo

oncolégica) e ameacadora de vida.

Principios dos Cuidados Paliativos

Os Cuidados Paliativos baseiam-se num conjunto de principios que os definem e
encerram em si o conteddo desta filosofia, de cuidar plenamente o ser humano numa
fase de fragilidade. Tal como estabelecido pela OMS, os Cuidados Paliativos

caracterizam-se por:

1. Proporcionar o alivio da dor e outros sintomas perturbadores. Desta forma os
cuidados paliativos requerem o emprego de técnicas adequadas e a presenca de

profissionais qualificados por forma a aliviar os sintomas fisicos presentes.

2. Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal. A morte é uma
consequéncia inevitavel do nascimento, e é importante que o ser humano reconheca esta
inevitabilidade para poder planear uma boa morte (Gongalves, F, 2009; Morley J,
2016). Os cuidados paliativos enfatizam a vida e prestam apoio aos doentes para
viverem tdo ativamente quanto possivel até a morte. Portanto, sdo cuidados ativos que
contrariam a nocao errada de que ndo ha nada a fazer quando se ultrapassa a fase
curativa e que os cuidados paliativos se deverdo iniciar apenas nesta fase (Gongalves F,
2009; Matsimoto Y, 2012).

3. N&o apressar nem retardar a morte. A duracdo da vida ndo é uma preocupacao
basica dos cuidados paliativos. Isto pressupde uma gama de cuidados conducentes a
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melhor qualidade de vida possivel, permitindo o curso natural do processo da doenca. A
eutandsia ndo é pois uma opgdo, tal como ndo o é a utilizacdo de medidas terapéuticas
fateis prolongadoras da vida e promotoras de sofrimento. O objetivo seré pois, adicionar

vida aos dias e ndo dias a vida.

4. Integrar os aspetos psicoldgicos e espirituais no cuidado do doente. Sendo os
cuidados paliativos uma abordagem global e holistica do doente, devem ser
considerados ndo so os sintomas fisicos mas também os problemas psicolégicos, sociais

e espirituais.

5. Oferecer um sistema de suporte para ajudar os doentes a viver tdo ativamente
quanto possivel até a morte. Isto significa a abordagem, alivio e/ou resolucdo dos

sintomas e problemas causadores de sofrimento e a consequente reabilitacdo do doente.

6. Oferecer um sistema de suporte para ajudar a familia durante a doenca e no
luto. O bindbmio doente- familia/ cuidador é considerado uma unidade indissociavel de
cuidados. A familia deve ser parte integrante nos cuidados a fornecer aos doentes e ser
ela mesma objeto de cuidados durante o tratamento e na fase de luto (Programa
Nacional de CP, 2004). Consequentemente, a importancia dos cuidados em fim de vida
ndo se resume apenas a obtencdo da melhoria do bem-estar do doente, mas devem ser

focados a participacdo da familia e o seu apoio e confortar na fase pds-morte.

7. Usar uma abordagem de equipa para ir de encontro as necessidades dos doentes
e suas familias, incluindo o aconselhamento no luto se indicado. Para uma
abordagem holistica é necessaria a intervencdo de uma equipa multiprofissional,
coordenada, capacitada e coletivamente empenhada no bem-estar do doente e da familia
(Twycross R, 2003). Isto implica capacidades de comunicacdo conducentes a
construcdo de relacOes terapéuticas de confianca entre os profissionais e 0 doente/

familiares cuidadores, que permitam a tomada consciente de decisdes.

8. Afirmar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenga. O
diagndstico de uma doenga crénica, nomeadamente a oncoldgica implica o surgimento
de problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais que se agravam com o decurso
da doenca e que afetam significativamente a qualidade de vida dos doentes e suas
familias. A introducdo atempada dos cuidados paliativos podera ajudar a resolver os

problemas presentes e evitar ou retardar o seu agravamento.
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9. Ser aplicavel precocemente no curso da doenca em conjunto com outras
terapias, como a QT ou a RT. A introducdo dos cuidados paliativos em conjunto com
0s cuidados curativos poderd ser benéfica e vantajosa no apoio a resolucdo dos

inimeros sintomas presentes, tal como exposto acima.

A figura 2, ilustra o continuum de cuidados associados as fases curativa e
paliativa da doenca. O tratamento dirigido a doenca tende a diminuir & medida que a
doenca avanca, enquanto que os cuidados paliativos dirigidos ao doente aumentam a
medida que o fim da vida se aproxima. Os Cuidados Paliativos também suportam a
familia durante todo o processo, e apds a morte o apoio no luto a familia e amigos é
importante (OMS, 2007).

Presentation/ lliness Death
diagnosis

Fonte autorizada: OMS (2007). In cancer control knowledge into action. WHO guide for effective programs, Geneva, World
Health Organization

Figura 2- Modelo integrado dos cuidados curativos e paliativos na doenca crénica
progressiva
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Cuidados Paliativos — Imperativo Etico e Um Direito Humano

O acesso aos Cuidados Paliativos é um direito humano e reconhecidamente um
componente essencial dos cuidados de saide modernos (Brennan F, 2007). Tanto os
Cuidados Paliativos como os Direitos Humanos sdo baseados nos principios da
dignidade da pessoa, da universalidade e ndo-descriminagdo. Na Declaragdo dos
Direitos Humanos esta implicito o direito aos cuidados de saude, bem como a equidade

de acesso de todas as pessoas a tratamentos preventivos, curativos e paliativos.

Em 1992, Margaret Somerville, uma advogada proeminente de direito médico,
escreveu que o alivio da dor e do sofrimento dos doentes terminais € um objetivo

comum da medicina e um direito humano inalienavel (citada por Brennan F,2007).

O Conselho da Europa (2003) reconhecendo existirem graves deficiéncias e
ameagas ao direito fundamental a ser apoiado e assistido na fase final da vida,
recomenda maior atencdo as condi¢es de vida dos doentes paliativos, nomeadamente
na prevencdo da sua soliddo e sofrimento, oferecendo ao doente a possibilidade de

receber cuidados num ambiente apropriado, que promova a protecdo da sua dignidade.

Por sua vez, surgiram, na comunidade cientifica internacional, um conjunto de

importantes documentos dos quais se salientam:

Cape Town Declaration 2002, Position Paper of the Working Group of the
European School of Oncology 2004, Korea Declaration 2005, Budapest Commitments
2005, Lisbon Challenge, Prague Charter 2013, os quais s@o consensuais ao afirmar a
necessidade de desenvolvimento e implementagdo de politicas adequadas de cuidados
paliativos, da disponibilidade e equidade de acesso aos mesmos e a incluséo de
formacgdo em cuidados paliativos nos diversos niveis de estudo dos profissionais de

saude.

O Papa Bento XVI (2006) na sua mensagem do Dia Internacional do Doente em
2006, declara que os Cuidados Paliativos sdao um direito humano e ressalva a

importancia e a necessidade de mais centros prestadores destes Cuidados.

O General Medical Council publicou em 2010, o Manual de Boas Praticas
relativo a cuidados do doente em fim de vida (até 12 meses de sobrevida) e seus

familiares. Este Manual baseia-se em principios éticos, nomeadamente o respeito pela
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vida humana, a protecdo da saude do doente, e o direito a ser tratado com respeito e
dignidade, salientando o tratamento dos doentes como preocupacdo primordial dos
profissionais. Considera ainda que os doentes em fim de vida necessitam de cuidados de
alta qualidade que lhes permitam viver ativamente e morrer com dignidade (GMC,
2010).

Considerando que os Cuidados Paliativos estdo reconhecidos como um elemento
essencial dos cuidados de saude que requer apoio qualificado, como uma necessidade
em termos de saude publica, como um imperativo ético que promove os direitos
fundamentais e como uma obrigacdo social, surge em Portugal, o Plano Nacional de
Cuidados Paliativos. O Plano Nacional de Saude 2004-2010 identificou os Cuidados
Paliativos como uma &rea prioritéaria de intervengdo. Neste contexto, surgiu em 2004 o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos que define que a pratica dos Cuidados

Paliativos deve respeitar os direitos dos doentes, nomeadamente:

e areceber cuidados

e aautonomia, identidade e dignidade
e a0 apoio personalizado

e ao alivio do sofrimento

e aserinformado

e arecusar tratamentos

A OMS (2002, 2004, 2015) considera os cuidados paliativos como uma
prioridade da politica da salde, recomendando a sua abordagem programada e
planificada, numa perspetiva de apoio global aos multiplos problemas dos doentes que
se encontram na fase mais avangada da sua doencga e no final da vida. A Lei Portuguesa
de Bases dos Cuidados Paliativos (2012) refere que devem ser respeitados a autonomia,
individualidade, dignidade e a inviolabilidade da vida humana.

Muito recentemente, a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP,
2016) considerou que “Os Cuidados Paliativos sdo um direito de todos e ndo um
privilégio de alguns”. No entanto, milhdes de pessoas no mundo ndo tém acesso a estes
cuidados verificando-se uma desigualdade no acesso a esta tipologia de cuidados e
défices globais e locais no atendimento as necessidades dos doentes (OMS, 2002 e

ASCO, 2012). Tal como ja explanado anteriormente, o envelhecimento global das
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populacdes conduz a um prolongamento da vida, com incidéncia crescente de doencas
oncoldgicas, e outras crdnicas e degenerativas, e inexoravelmente a uma maior
complexidade de condigdes associadas e consequentemente a uma maior necessidade de
cuidados especificos (Global Atlas of Palliative Care at the End of Life, 2014).

Estima-se que anualmente, cerca de 40 milhGes de pessoas necessitem de
cuidados paliativos no final da sua vida. Cerca de 80% provém de paises de baixo e
médio rendimento. A maioria (69%) sdo adultos com mais de 60 anos e 6% sdo criangas
(Global Atlas of Palliative Care at the End of Life, 2014; OMS, 2015). No entanto, 42%
dos paises nao tém servicos de Cuidados Paliativos e em 30% dos que os tém, estes

servigos atingem apenas uma pequena percentagem da populacdo (OMS, 2015).

Cuidados Paliativos em Portugal

Em Portugal os Cuidados Paliativos sdo uma &rea de cuidados relativamente
recente e iniciaram-se em 1992, com a primeira Unidade de Cuidados Paliativos, sob a
direcdo do Dr. Ferraz Gongalves, também com valéncia de consultoria intra-hospitalar e
apoio domiciliario, no Instituto Portugués de Oncologia (IPO) no Porto, e que
atualmente constitui o Servico de Cuidados Paliativos (SCP).

Em 1995, foi fundada a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, pelo Dr.
Ferraz Goncalves, designada atualmente por Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (APCP). Refira-se ainda nesta década, a constituicdo da primeira equipa de
apoio domiciliario em cuidados paliativos e atualmente designada Equipa de Cuidados

Continuados do Centro de Saude de Odivelas.

Diversas iniciativas e disposicfes legais contribuiram também para o
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal, sendo de referir: os Programas
Nacionais de Cuidados Paliativos em 2004 e em 2010; o Decreto-lei n°® 101/2006 que
criou a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, contemplando também a
inclusdo de equipas e unidades de cuidados paliativos; o Despacho n® 7968/2011 que
determinava a existéncia de uma equipa intra-hospitalar em cada hospital do Servico
Nacional de Saude; a Lei n° 25/2012 regulando as diretivas antecipativas de vontade sob
a forma de testamento vital e a nomeacdo do procurador de cuidados de saude; o
Registo Nacional do Testamento Vital; a Lei n° 52/2012 - Lei de Bases dos Cuidados
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Paliativos que consagra o direito dos cidaddos portugueses aos Cuidados Paliativos,
regulando o seu acesso a este tipo de cuidados sob a forma de lei; a portaria n°343/2015
de 12 de Outubro que define as condigOes de instalacdo e funcionamento das unidades
de internamento de cuidados integrados pediatricos de ambulatério, equipas de gestdo
de alta, e equipas de cuidados continuados pediatricos da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RCCIN); a portaria n°165/2015 de 8 de Outubro (alterada pela
recente Portaria n°® 165/2016) que regula a caracterizagdo dos servigos que integram a
rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a admissdo dos doentes, 0s recursos
humanos, bem como as condicdes e requisitos de construcao e seguranca das instalacées

de Cuidados Paliativos.

Contudo, o acesso aos Cuidados Paliativos neste pais continua ainda a ser
insuficiente, sendo necessaria a continuidade de implementacdo e adocdo de medidas

conducentes a melhoria daquela acessibilidade.

Multidisciplinaridade e Interdisciplinaridade em Cuidados Paliativos

Os Cuidados Paliativos promovem uma abordagem global e holistica do doente,
intervindo nos aspetos fisico, psicossocial, existencial e espiritual do sofrimento
decorrente da doenca incurdvel e/ou grave e com prognoéstico limitado. Através do
alivio da dor e da minimizacdo de outros sintomas, os cuidados paliativos, melhoram a
qualidade de vida do doente e da sua familia, desde 0 momento do diagndstico até ao
fim da vida e no luto (OMS 2002).

Idealmente, os programas de Cuidados Paliativos devem ser iniciados
precocemente no decurso da doenga, consistir numa abordagem global atraves de uma
equipa multiprofissional, com competéncias especificas, em Vvarios contextos
(internamento/ domicilio) e nas varias fases da doenca (Gaetner et al, 2013). Nesta
perspetiva, a American Society of Clinical Oncology (ASCO) nas suas diretrizes,
recomenda a inclusdo destes cuidados no plano terapéutico desde o momento de

diagndstico de doenca oncoldgica avancada ou metastatica (ASCO, 2012).

Em Portugal, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (2012) prevé a
multidisciplinaridade de cuidados, que se define como a complementaridade de atuacao

entre diferentes especialidades profissionais. A interdisciplinaridade caracteriza-se pela
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coordenacdo de cuidados e existéncia de objetivos comuns orientadores de atuacdes
entre os profissionais da equipa de prestacdo de cuidados. Estas premissas sdo pois
condicBes essenciais a prestacdo de cuidados de qualidade e implicam a existéncia de

equipas multiprofissionais capacitadas e com formacéo diferenciada.

A evidéncia sugere que os Cuidados Paliativos de exceléncia poderdo ser
eficazes no tratamento dos sintomas dos doentes oncologicos durante o decurso da
doenga (Chernyl N,2014). Para isto acontecer, os referidos cuidados, devem ser
integrados precocemente no plano de cuidados do doente desde o momento do
diagnostico de doenca oncoldgica avancada ou metastatica e devem ser assegurados por
uma equipa multidisciplinar com profissionais diferenciados e através de abordagens
individualizadas (ASCO, 2012).

Isto tem sido demonstrado por varios autores através de revisdes de literatura,
estudos clinicos e 0 acompanhamento de doentes com doencgas progressivas, decorridos

fundamentalmente nas Ultimas décadas.

Em 1998, Hearn e Higginson, numa revisdo de sistematica de literatura,
concluiram que quando comparadas com os cuidados tradicionais, as equipas
especializadas em CP aumentavam a satisfacdo do doente e familiares, além de melhor
identificarem e abordarem as suas necessidades, nomeadamente a nivel sintomatico. As
intervencgdes reduziam ainda os custos globais do tratamento ao diminuirem o tempo de
internamento em hospitais de agudos. Em 2003 e 2008, Higginson e Finlay noutros
estudos, reafirmaram a eficacia das equipas de cuidados paliativos, organizadas nas
diversas vertentes principalmente se multidisciplinares. Gysels e Higginson numa
compilacdo da evidéncia existente até 2004, demonstram que as equipas especializadas
em Cuidados Paliativos, melhoravam os resultados quando se avaliava a dor, o controlo
sintomético e a satisfacdo em doentes oncoldgicos. Zimmerman (2014) num estudo
pioneiro em 461 doentes com cancro avangado mostra que a intervencao precoce pode

melhorar a sua qualidade de vida e a satisfagdo com os cuidados prestados.

De acordo com o Prof. Ferraz Gongalves (2009), ninguém faz nada
isoladamente. Na realidade, e conforme ja referimos, o trabalho em equipa é
fundamental para a prestacdo de cuidados de qualidade nesta area da Medicina. Mas isto
sO sera possivel se existir uma comunicacdo adequada entre todos os envolvidos. Para

Twycross (2003) a esséncia dos cuidados Paliativos é a alianca entre a equipa de
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cuidados, o doente e a sua familia, sendo que as consultas devem ser consideradas como
um encontro entre especialistas: os doentes sdo especialistas na forma como se sentem e
os profissionais de saude sdo especialistas no diagndstico e nas opg¢des de tratamento.
Isto tem implicita uma relacdo de igualdade em detrimento de hierarquia, e respeito
mutuo em que o doente e sua familia participam na tomada de decisdo acerca dos

cuidados a implementar.

“A formacao ¢ internacional e consensualmente reconhecida como um elemento
essencial e determinante para a pratica dos cuidados paliativos” (APCP, 2016). A
OMS, o Conselho das Recomendacdes Europeias do Comité de Ministros para 0s
estados Membros e a European Association for Palliative Care (EAPC) referem e
salientam respetivamente a importancia e a necessidade de preparar os profissionais de
salde envolvidos nos cuidados paliativos (Gamondi C, 2013a; Gamondi C, 2013b),
desenvolvendo programas estruturados de formacdo que permitam um desempenho
correto e criterioso das suas func@es (Council of Europe, 2003) e descrevem as

competéncias centrais que os profissionais de saide devem possuir (EAPC, 2013).

Em Portugal, a formacdo dos profissionais envolvidos em cuidados paliativos
ndo esta bem delineada, sendo poucas as escolas que incluem uma unidade de estudo
em Cuidados Paliativos nos seus curricula. Este aspeto depende do interesse e esforgo
individual de cada um e tem sido escasso o investimento das instituicdes de salde nesta
matéria (APCP, 2016).

A APCP, entende que a formacdo de todos os profissionais de salde é
fundamental para que estes exercam boas agdes paliativas. Assim, recomenda que a
mesma seja integrada nos planos de estudo de todas as universidades e escolas que

formam profissionais de satude (APCP, 2016).

Finalmente, é imprescindivel relembrar as véarias dimensdes dos Cuidados
Paliativos. Estes cuidados holisticos e humanizados, centralizam-se ndo somente nas
necessidades do doente mas consideram também as necessidades da familia, cuidadores
e profissionais de salde. A figura 3 ilustra os varios dominios da qualidade de vida em

cuidados paliativos.
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Fonte autorizada: OMS (2002) National cancer control programme: policies and managerial guidelines, 2nd ed. Geneva,

World Health Organization.
Figura 3- Os dominios da qualidade de vida em cuidados paliativos
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NUTRICAO - Definic&o e Principios

Nota Introdutoria

“Let thy food be thy medicine (...)” (Hipdcrates)

Termo derivado do latim “rutriens” — alimento, que por sua vez deriva do termo
“nutrire” que significa alimentar. A nutricdo é um processo complexo: “E o conjunto
de processos através dos quais um organismo ingere e assimila os nutrientes necessarios
as fungdes corporeas e ao crescimento e renovagao de seus constituintes”. Consiste pois
no fornecimento de materiais que permitem que os organismos se mantenham vivos. E
portanto a ciéncia de consumir e utilizar alimentos (Tirapegui J, 2002; Beauman C et al,
2005; Vorster H, 2009).

A nutricdo tem um papel fundamental na saude e no bem-estar do ser humano
em todos os ciclos da vida, com inicio na concecdo e apés, durante as diferentes fases —
infancia, adolescéncia, idade adulta e velhice (Academy of Nutrition and Dietetics,
2013).

A OMS define a salde como “a state of complete physical, mental, and social
well-being, and not merely the absence of disease or infirmity.” (WHO definition of
health). Segundo aquele organismo, a nutricdo € a ingestdo de alimentos, considerada
em boa relacdo com as necessidades dietéticas do organismo. A nutricdo adequada
prevé uma dieta equilibrada combinada com exercicio fisico regular, 0 que no seu
conjunto representa o pilar da saude. A nutricdo desequilibrada pode levar a redugéo da
imunidade, suscetibilidade aumentada a doenca, alteraces do desenvolvimento fisico e

cognitivo e produtividade diminuida (http://www.who.int/topics/nutrition/en/).

Nutricdo e alimentagcdo sdo designacbes complementares e um processo tem
implicito o outro. Na realidade, a nutricdo inicia-se com a ingestdo de alimentos e a
alimentacdo é o ato voluntario de retirar do meio ambiente os alimentos necessarios
para suprir as necessidades do organismo, abrangendo todas as etapas desde a escolha
do alimento até a sua absorcdo intestinal (Prado S et al, 2011).
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A nutricdo como ciéncia é a disciplina do estudo dos alimentos e nutrientes que
contribuem para o crescimento e a sobrevivéncia dos seres vivos (Beauman C et al,
2005; Prado S et al, 2011). Parte do pressuposto de que os alimentos fornecem as
calorias e 0s nutrientes necessarios e de que a ingestdo qualitativa e quantitativamente
adequada permite a manutencdo das atividades diarias, ajuda a manter o peso
aconselhavel e reduz o risco de surgimento de doencas. Inclui ainda comportamentos e

fatores sociais relacionados com as escolhas alimentares (Beauman C et al, 2005).

A Nutricdo é simultaneamente uma arte e uma ciéncia que observa, mede e tenta
explicar o processo dindmico da mistura étima de nutrientes necessaria ao pleno

funcionamento do individuo em todas as fases da sua vida. (Eastwood M, 2003).

Considerada essencial para a vida humana tem um papel preponderante na
promocdo da salde e na prevencdo da doenca (OMS, 2002; OMS, 2005; Academy of
Nutrition and Dietetics, 2013). Por outro lado, pode ser utilizada com intuito terapéutico
na doenga contribuindo para reverter e/ou recuperar o estado metabdlico e nutricional
mediante ajustes de macro e micronutrientes e reposicao de outros elementos funcionais
(Benarroz M et al, 2009).

Nota Historica

Apesar das Ciéncias da Nutricdo serem consideradas uma area cientifica recente,
as suas raizes remontam aos primordios da humanidade. A historia da nutricdo e da
alimentacdo ocorre paralelamente a da histoéria do Homem na face da terra. O seu tipo
de alimentacdo obedeceu primitivamente ao instinto. Com a civilizacdo, foi perdendo o
instinto e procurando alimentar-se segundo as normas aconselhadas ou também de
acordo com a oferta da natureza, no que se considera que perdeu mais do que ganhou
(Vasconcelos F, 2010).

Efetivamente a uniformizacdo planetaria de habitos e praticas alimentares
nomeadamente através da ocidentalizacdo do padrdo de consumo alimentar carateriza-se
pelo sobreconsumo de gorduras animais e de hidratos de carbono simples em
detrimento de hidratos de carbono complexos e fibra. A isto acrescem outros fatores
como 0 sedentarismo 0 que concorreu para 0 aumento da prevaléncia de doencas nédo

transmissiveis, como a obesidade entre outras (Vasconcelos F, 2010).
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Chaves (1978, citado por Vasconcelos F, 2010) estabelece uma periodizacéo na

historia da Nutri¢do dividindo-a em trés eras:

e a era naturalistica, decorrendo no periodo de 400 a.c. até 1750 d.c. caraterizada

pelo empirismo ou observacdo popular, em que se distingue Hipdcrates,
mundialmente considerado como o pai da Medicina. Este considerava que todos
os alimentos continham um elemento, que nos torna o que somos. Este mito
manteve-se durante milhares de anos. Hipocrates ja entdo reconhecia a relacao
entre o consumo de alimentos e a atividade fisica como sendo um fator relevante
para a saude. Ficou famoso pela frase: “Let thy food be thy medicine and thy
medicine be thy food”.

e a era quimico-analitica, de 1750 a 1900, distinguida pelas grandes descobertas

cientificas particularmente as associadas a Lavoisier (1743-1794), referenciado
como o pai da Quimica e também da Nutricdo. Ja entdo referia que “/ife is a
chemical process”.

e a era bioldgica, com inicio em 1900, evidenciada pelas descobertas cientificas

relacionadas com os nutrientes, o metabolismo e a fisiopatologia nutricional.

Em 1941, o National Research Council (USA-Estados Unidos da América)
definiu as primeiras Recommended Dietary Allowances. Em 1992, a United States
Department of Agriculture (USDA) lancou a piramide dos alimentos como guia visual
para a alimentacdo saudavel. Nos finais da década de 70 surge em Portugal a roda dos
alimentos, grafico visual orientador da alimentacdo saudavel, que se mantém em vigor

apos atualizacOes posteriores (http://www.fao.org/3/a-ax4330.pdf).

Em 2002, a OMS promoveu a Estratégia Global sobre a Alimentacdo Saudavel,
Atividade Fisica e Saude, tendo como objetivo a prevencdo e controlo das doencas
cronicas ndo transmissiveis. Este foi o primeiro passo para a ado¢do do conceito de
alimentacdo saudavel como sendo o novo paradigma nutricional deste inicio de século
(Vasconcelos F, 2010).

Na atualidade, a Nutri¢cdo constitui-se uma ciéncia multidisciplinar que integra
trés dimensdes - biologica, social e ambiental (Cannon G & Leitzmann C, 2005;
Vasconcelos F, 2010; Beauman C et al 2005). Define-se como o estudo dos sistemas
alimentares, alimentos e bebidas e 0s seus nutrientes, bem como as interagdes entre eles

e 0s sistemas bioldgicos, sociais e ambientais (Declaracdo de Giessen, 2005).
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Segundo a Declaracdo de Giessen (2005) o objetivo da nutricdo como ciéncia é
contribuir para um mundo no qual as geracgdes atuais e futuras atinjam em pleno o seu
potencial humano, vivendo com a melhor salde possivel. As ciéncias da Nutricdo
devem ser a base das politicas nutricionais e alimentares. Estas devem possibilitar a
identificacdo, criacdo, conservacdo e protecdo racional, de sistemas alimentares
nacionais e globais, sustentaveis que possibilitem a salde, o bem- estar e a integridade

da espécie humana e também do mundo fisico envolvente.

Em Portugal esta € uma é&rea relativamente recente, que teve 0 seu inicio
cientifico com o surgimento do Curso Superior de Nutricionismo criado em 1976, pela
Universidade do Porto e que posteriormente passou a ser licenciatura em Ciéncias da

Nutri¢do, em 1987.

ALIMENTACAO - Papel, Significados e Simbolismo

“Comer e beber sdo atos elementares da vida, que correspondem a uma necessidade

fisiolégica mas também sdo atos de prazer” (Botejara A & Neto |, 2016)

A alimentagdo tem um papel fulcral na nossa vida, sendo comprovadamente um
dos fatores do ambiente que mais afetam a saude. A nossa primeira interagdo com 0
mundo relaciona-se com a alimentacdo (Hopkinson J, 2016). A alimentacdo é
inequivocamente uma necessidade humana basica (Maslow 1970, citado por Holmes S,
2010) cujo objetivo primordial é a sobrevivéncia. No entanto, além da fungdo
nutricional, assume também outros significados. O ato de comer e beber estd sempre
presente ao longo da nossa vida e sendo uma necessidade humana fundamental
influencia o estado fisiolégico, mas também as componentes psicolégica e emocional
(Hamburg M et al, 2014). Em suma, pode dizer-se que o alimento nutre ndo sé o corpo,

mas também a mente e o espirito (Locker J et al, 2005).
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Aspetos e Significados Fisioldgicos

“Somos o que comemos” (Proveérbio chinés)

O alimento é globalmente considerado como uma fonte de vida, saide e energia.
Alimentar-se simboliza a vida, pois obviamente este ato tem inerente a funcéo
fisioldgica de nutrir o organismo garantido assim a sua sobrevivéncia (Winkler M et al,
2010). Daqui depreende-se a significancia do simbolismo alimentar associado a vida,
salde e prevenc¢do da doenca, considerando-se a alimentagdo como uma necessidade e
um cuidado humano bésico e vital, sendo referido por muitos como o 1° cuidado
(Hamburg M, 2014).

Aspetos e Significados Psicosociais

Os hébitos e os comportamentos alimentares tém origem na infancia e estdo
intimamente e relacionados com a familia e a cultura. Deste modo, as criancas

aprendem desde cedo o significado social dos alimentos. (Holmes S, 2011).

Existem interagcbes muito fortes entre as memorias e as dimensdes emocionais
dos alimentos, sabor, odor e textura. Estes podem desencadear memorias de atividades e
eventos. Os alimentos podem ser o centro dos encontros familiares, mas os rituais
associados com o ato de se alimentar sdo por vezes mais importantes do que o proprio
alimento (Holmes S, 2011). Os alimentos podem significar prosperidade, saude, forca,
amor ou serem vistos como uma forma de partilhar e de cuidar, originando sentimentos
de pertenca no sentido familiar e de eventos sociais ou familiares (Winkler M, et al,
2010).

Comer é um ato social que pode influenciar e fortalecer as relagGes
interpessoais. Oferecer alimentos significa querer que 0 outro viva, na perspetiva de que
0 ato alimentar € um ato de sobrevivéncia (Hamburg M, 2014). Oferecer alimentos pode
ser também um ato de empatia contribuindo para fortalecer as relacbes sociais. Nesta
perspetiva pode dizer-se que a alimentacédo fortalece as relagdes interpessoais (Hamburg
M, 2014).

A alimentacdo € uma necessidade humana basica que fornece outras

necessidades béasicas como seguranca e conforto fisico (Maslow, 1970, citado por
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Holmes S, 2010). As refei¢Bes partilhadas conferem seguranca, ordem e estrutura ao dia
(Amarantos E et al 2001, Holmes S, 2010). Ser incapaz de comer ou de participar nas
refeicOes e/ou em eventos envolvendo alimentos pode contribuir para que as pessoas se
sintam isoladas e desconectadas daqueles que amam (Hopkinson J, 2016). Tais
limitacGes nas interacfes sociais podem exacerbar a depressdo e reduzir o apetite.
Assim, a alimentacdo excede a sua func¢éo fisioldgica nutricional e complementarmente

nutre também a mente e o espirito (Locker J et al, 2005).

Aspetos e Significados Emocionais

A motivacdo para comer ndo provém meramente da necessidade de fornecer
nutrientes ao organismo ou de saciar a fome, 0 processo emocional e psicoldgico tem
também um papel importante. O estado emocional afeta o qué, quando, como as pessoas
comem e os alimentos que escolhem. Por outro lado, o consumo de alimentos afeta o
estado emocional da pessoa (Match M, 2008). Conseguir alimentar-se promove
sensacdo de conforto, bem-estar, prazer, alegria e competéncia (Pinho-Reis C, Coelho P,
2014).

O ato de comer é um dos prazeres da vida de todos n6s. Sempre que possivel
comemos 0s alimentos que apreciamos e evitamos aqueles de que ndo gostamos. Os
estudos demonstram que o consumo dos alimentos de que mais gostamos pode
estimular a libertacdo de beta-endorfinas conhecidas por melhorarem o humor. Sabe-se
que os alimentos afetam o humor através dos neurotransmissores e por isso, a sua
ingestdo pode contribuir para a reducdo da depressédo, ansiedade e stress (Markus C et
al, 1998). Além disso a alimentacdo tem a capacidade de proporcionar sentimentos de
alegria. Portanto, além dos efeitos fisiologicos os alimentos podem influenciar o estado
emocional (Match M et al, 2002; Match M.& Dettmer D, 2006).

A alimentacdo pode significar conforto ou recompensa e muitas vezes é vista
como um sinal de sucesso ou celebracdo (p.ex. jantar de aniversério, festa de
casamento) (Hamburg M, 2014). E pode também ser um sinal de tristeza e fracasso,
induzindo consumos errados e até excessivos. Ao longo da vida cozinha-se e oferece-se

alimentos a amigos e familiares e os itens oferecidos variam em funcéo da expressao da
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emocao pretendida (ex: recompensa, celebracdo, afeto) (Locker J et al, 2005; Hamburg
M, 2014).

Em suma, podemos falar em conexfes alimentares definindo-as como as
ligagBes que se estabelecem por intermédio da alimentacdo (Hopkinson J, 2016). O ato
alimentar ¢ um ato simbdlico de relacionamento, que promove a interacdo familiar e

social, constitui uma demonstracdo de afeto e cuidado e simboliza um ato de amor.

Todos os aspetos e significados alimentares atras descritos, estdo presentes ao
longo da nossa vida e mantém-se em situacdo de doenca, podendo até estar
exacerbados. Na realidade, o alimento acaba entdo por ter mais importancia pela sua
auséncia, o que gera frequentemente situacOes de ansiedade por parte do doente e de sua
familia (Resende A, 2009; Carvalho R.T, &Taquemori L, 2008).

Aspetos e Significados Religiosos

As religides dao frequentemente orientacdes aos seus fieis acerca dos alimentos que
deverdo ser ou ndo consumidos, quando e como, e criam proibi¢cdes para o consumo de
alguns alimentos considerados culturalmente impuros ou nocivos (p.ex: a proibicéo de
consumo de porco nos judeus e mugulmanos). Os judeus proibem alimentos cujo sangue
Ihes tenha sido retirado pois consideram-no como fonte de vida. Por sua vez, 0s
Budistas ndo proibem carne mas ndo autorizam a morte de animais para comer e
consideram a vaca um animal sagrado. No Islamismo, Maomé considerava a
alimentacdo como uma dadiva de Deus pelo que nada se come e ou bebe durante o dia

no més do Ramaddo. Este jejum é considerado uma forma de reflexao espiritual.

O simbolismo religioso dos alimentos atinge o seu valor maximo no Cristianismo, em
gue a ceriménia mais sagrada, consiste na ingestdo de pao e vinho simbolizando o corpo

e sangue de Cristo.
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NUTRICAO EM CUIDADOS PALIATIVOS
ONCOLOGICOS

Nutricdo e Doenca Oncolégica

O diagnostico da doenga oncoldgica e os tratamentos médicos associados tém
um impacto profundo em todos as vertentes da vida das pessoas doentes, desde o
funcionamento fisico, o bem-estar psicologico e a vida social, afetando a sua qualidade

de vida e a das suas familias e cuidadores (De Witt, 2014, Benarroz M et al, 2009).

Vérios autores referem que ao diagnostico, cerca de 50% dos doentes
apresentam ja algum tipo de défice nutricional com impacto na sua funcionalidade fisica
e psicoldgica. Os tratamentos médicos (quimioterapia, radioterapia e cirurgia) irdo
também comprometer a ingestdo alimentar e portanto o estado nutricional em algum

ponto do percurso terapéutico.

A incidéncia da desnutricdo na doenca oncol6gica varia entre 40 a 80%,
(Insering E et al, 2003; Prevost V & Grach M, 2012) enquanto a prevaléncia varia entre
0s 50 e 80% (Tong H, et al, 2009) dependendo do tipo e localizacdo do tumor, estadio
da doenca, terapéutica instituida e método de avaliacdo nutricional utilizado (Lis C et al,
2012).

A doenca avancada tem uma influéncia significativa na capacidade fisica, e no
bem-estar psicoldgico e social dos doentes com repercussdes negativas no estado
nutricional e na qualidade de vida (Caro et al 2007, Orreval Y, 2015). Na realidade, os
doentes com doenca oncoldgica avancada apresentam inimeros sintomas digestivos que
interferem com a capacidade de comer e beber conduzindo a deterioragdo do estado
nutricional e desidratacdo (Prevost V. & Grach M, 2012).

Gongcalves F. et al. (2014), num estudo recente em 164 doentes em cuidados paliativos,
verificou que a anorexia era 0 quarto sintoma mais prevalente (61% dos inquiridos)
apresentando-se em 50% destes doentes com intensidade média. Os principais sintomas
identificados foram a fadiga, depressao/tristeza, ansiedade, anorexia, dor, sonoléncia,

obstipacdo, insénia e vomitos.
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A diminuicdo progressiva da ingestéo oral, a perda ponderal e a diminuicéo da
forca muscular sdo situagBes relativamente comuns na doenca oncoldgica e outras
doencas cronicas em estado avancado e representam fonte importante de ansiedade na
triade doente/familia/profissionais de saude (Wong V, & Krishna L, 2014). Grande
parte dos doentes em cuidados paliativos experimentam sintomas que afetam o seu
apetite mas também a utilizacdo de nutrientes e o processo de apreciar os alimentos.
(Holmes S, 2010).

A nutricdo adequada é importante em doentes com prognostico de vida limitado,
ndo apenas para atingir as necessidades fisicas mas também pelos beneficios associados
nos dominios sociais, culturais e psicologicos. A decisdo de fornecer suporte nutricional
implica o conhecimento dos desejos do doente, a apreciacdo das suas expetativas,
beneficios e desvantagens de tal suporte. O doente, a sua familia e os profissionais de
salde devem discutir abertamente e concordar com os objetivos do cuidado nutricional
em fases precoces antes que 0 processo evolua e o doente se torne incapaz de discutir as

suas preferéncias com a familia e cuidadores (Holmes S, 2010).

Dado que a doenca oncoloégica € uma doenca comum, e considerando o
progresso médico emergente, cada vez mais doentes entrardo numa fase cronica e
incurdvel em que a nutricdo é determinante para a sobrevivéncia. Assim sendo, espera-
se um aumento da necessidade de cuidados nutricionais num futuro proximo (Bozzetti
F, 2011).

O Impacto Nutricional da Doenca Oncoldgica

A doenca oncoldgica e o seu tratamento afetam o estado nutricional dos doentes,
alterando as funcbes metabolicas e reduzindo a ingestdo alimentar (Caro M, e Pichard
C, 2007; Lis C, et al, 2012). Os doentes com doenca avangada experimentam diversos
sintomas e alteracBes funcionais que alteram ndo s6 a capacidade de se alimentar mas
também a capacidade de apreciar e utilizar esses mesmos alimentos (Holmes S, 2010).
Estes problemas sdo o resultado ndo sé da doenca e do seu percurso evolutivo, mas

também dos tratamentos atuais e dos realizados previamente em fase curativa.

Frequentemente, estes doentes perdem o interesse pela alimentacéo,

apresentando reducdo de apetite, xerostomia, alteracdes ou até auséncia do paladar (
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disgeusia, hipogeusia ou ageusia), nauseas, vomitos, alteracbes do funcionamento
intestinal (obstipagéo, diarreia) ou oclusdo intestinal, entre outros. Nalgumas situagdes
desenvolve-se perda ponderal e desnutricdo conducentes a caquexia pela interagéo entre
a desnutricdo e a doenca (Shaw C, & Eldridge L, 2015).

A perda de peso, € uma fonte de preocupacdo para os doentes e seus familiares,
simbolizando a progressdo da doenca, a perda de controlo do proprio corpo e
consequentemente da autonomia, associando-se com fraqueza fisica e emocional.
Simboliza também a proximidade da morte, o que se reflete diretamente na perda de
qualidade de vida (Shaw C, Eldridge L, 2015).

Verificam-se diversas alteracdes metabdlicas na sequéncia de producdo de
citoquinas inflamatérias e outros fatores catabdlicos produzidos pelo tumor.
Consequentemente a protedlise e a lipdlise estdo aumentadas e a sintese proteica
diminuida resultando dai perda da massa muscular. O metabolismo glicidico modifica-
se, a sintese hepética da glicose e o ciclo de Cori estdo aumentados e a sensibilidade a
insulina reduzida. Estas alteracdes contribuem para um dispéndio energético aumentado
0 gue em concomitancia com a reducdo da ingestao resulta em emagrecimento gradual e
progressivo (figura 4). Em fases avancadas da doenga, esta situacdo podera culminar no
desenvolvimento da denominada caquexia oncolégica (Caro M et al, 2007; Suhag V et
al, 2015).
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Figura 4- Etiologia multifatorial da perda de peso e altera¢cdes metabdlicas no cancro

A Caquexia Oncologica

O termo caquexia significa mau estado, do grego “kakos” (mau) e “hexis”
(estado) (Parsons, H, 2012; Suhag V, et al, 2015). Presente em 2% da populacao geral,
nos doentes com cancro a sua prevaléncia pode atingir os 80% sendo mais frequente nos
estadios avangados da doenca (Tan B, 2008). Argiles J et al, (2014) estimam que a
caquexia afeta cerca de 50-80% dos doentes oncoldgicos e contribui para cerca de 20%

das mortes por cancro (Suhag V, et al, 2015).

Esta sindrome é considerada como um fator de mau prognéstico e esta
claramente associada a pior qualidade de vida. A caquexia esta relacionada com o

emagrecimento excessivo e visualmente aparente (Vaughan V, et al, 2012, Aapro M et

al, 2014).
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Em 2011, Fearon K et al. definiram a caquexia oncoldgica como uma sindrome
multifatorial caracterizada por uma perda progressiva de massa muscular (com ou sem
perda de massa gorda) que ndo é reversivel pelo suporte nutricional convencional e que
conduz a alteracdes importantes da capacidade funcional. A patofisiologia caracteriza-se
por um balanco proteico energético negativo devido a combinacdo da reducdo da

ingestdo e alteracGes metabdlicas associadas ao tumor (Fearon K et al, 2011).

Este grupo de peritos define ainda e classifica os varios estadios da caquexia
oncoldgica (figura 5) considerando-a um processo continuo ao longo do tempo. O risco
de progressao € variavel e depende do tipo e estadio da doenca oncoldgica, a presenca
de inflamacdo sistémica, a diminuicdo da ingestdo, e a ndo resposta a terapéutica

oncoldgica.

A caquexia € definida em trés fases, a pré caquexia, a caquexia € a caguexia
refrataria. A primeira fase pré-clinica, define uma deterioracdo ainda néo evidente, do
estado nutricional e funcional resultante da progressdo da doenga ou da agressividade
dos tratamentos. A segunda fase, ainda ndo refrataria, corresponde a caquexia
estabelecida ou fase clinica com perda ponderal evidente e ja associada a anorexia e
reducdo da ingestdo (Fearon K et al, 2011). A ultima fase corresponde a uma fase
refrataria, ndo reversivel, com catabolismo ativo como resultado da progressdo da
doenca. Caracteriza-se por um baixo nivel funcional (ECOG 3 ou 4) e expetativa de
vida inferior a 3 meses. Nesta fase, as intervengdes terapéuticas devem focar-se no
alivio das consequéncias e complicacdes da caquexia (nduseas, anorexia e ansiedade

relacionada com a reducdo da ingestéo alimentar) (Fearon K et al, 2011).
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Figura 5 - Caracterizacao da caquexia oncoldgica (FearonK et al, 2011)

A caquexia induz perda de peso involuntéria devido a perda de massa corporal, 0
que por sua vez conduz a alteracdo da capacidade funcional. Esta é a principal
preocupacdo do doente e da sua familia, dado que esta situacdo torna a doenca visivel e
simboliza a proximidade da morte (Vaughan V, et al, 2012, Aapro, 2014; Cooper C,
2015). Uma revisdo de literatura recente refere existir uma relacdo negativa entre a
perda ponderal e a qualidade de vida (QdV) (Wheelwrigt S, et al, 2013).

A caquexia interfere com a capacidade fisica, funcional e sociopsicoldgica dos
doentes, induzindo emocdes negativas. A degradacdo do estado geral e o declinio fisico,
em associacdo com a reducdo da ingestdo, afeta a identidade em termos de aparéncia e
sentido de vida com repercussdes no bem-estar individual (Vaughan V, et al, 2012;
Wheelwrigt S et al, 2013). Dados os significados emocionais, sociais e culturais da
alimentacdo, impde-se uma abordagem precoce e integrada englobando a componente
psicossocial, portanto numa perspetiva holistica. Isto é particularmente importante na
caquexia refrataria cujo objetivo primordial é o bem-estar e tratamento de sintomas
(Wheelwrigt S et al, 2013; Aapro M, 2014; Blum D et al, 2014).

Torna-se fundamental detetar e prevenir a desnutricdo precocemente, e iniciar
uma terapéutica nutricional adequada, antes que o estado nutricional entre em declinio e
se atinja a fase de irreversibilidade. Existem diferentes possibilidades de intervengéo
nutricional dependendo entre outros da extensdo, do grau da desnutricdo e das

capacidades e limitagfes funcionais do doente (capacidade de se alimentar, mastigar,
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engolir, progndstico e integridade do trato digestivo (Drissi M et al, 2015). E crucial
identificar o ponto em que a caquexia se torna irreversivel e adequar a intervencdo em
fungdo desse aspeto (Blum D et al, 2014). Neste contexto, a caraterizagdo e
classificacdo das varias etapas da caquexia parece ser um adjuvante terapéutico

importante.

Abordagem e Intervencao Nutricional

A intervencdo nutricional ndo deve ser considerada apenas na fase avancada da
doenca, mas em todas as fases clinicas (figura 6). Cada doente tem diferentes sintomas
e diferentes necessidades em diferentes fases da sua doenca.

Idealmente, os cuidados nutricionais deveriam ter inicio no diagnéstico e ser
mantidos durante todo o processo da doenca, no periodo terapéutico e apds,
independentemente do desenlace, até resolucdo do risco nutricional (Prevost V& Grach
M, 2012). Pode dizer-se que o diagnostico de uma doenga oncoldgica € por si sO

indicacdo para o inicio da intervencao nutricional (Caro M et al, 2007).

A Nutricdo é um assunto pertinente e relevante em Medicina Paliativa que deve
integrar o cuidado nutricional necessario e individualizado, em todos os estadios da
doenca e na estratégia terapéutica adequada (Bennarroz M et al, 2009, Caccialanza R et
al, 2016).

Abordagem Nutricional

Integrada no plano de cuidados
Em todas as fases da doenca
e do tratamento
Adaptada as diferentes fases

| Individualizada |

Figura 6 — Abordagem nutricional em Cuidados Paliativos
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E importante compreender que o termo Cuidados Paliativos ndo implica
necessariamente a terminalidade de vida. Referindo-se genericamente a incurabilidade
da doenca, é um termo vasto que inclui varias fases da vida dos doentes podendo referir-
se a situacOes de relativa estabilidade e/ou progressao lenta da doenca, em que a
sobrevida pode ser de anos; a fases de progressdo rapida da doenca com sobrevida de
meses encaminhando-se para situacGes de terminalidade com sobrevida geralmente
inferior a um més (SFNEP, 2015). Os ultimos dias e horas de vida sdo um periodo

particularmente sensivel e dificil para todos os envolvidos.

Quando se seleciona o tipo de intervencdo nutricional, deve ter-se presente o
ponto da trajetéria em que o doente se encontra. Os seus desejos e 0s da sua familia
devem ser tidos em consideracdo, bem como as suas expetativas (Acreman 2009;
Prevost V & Grach M, 2012). Os problemas nutricionais devem ser identificados por
forma a planear e a definir a estratégia terapéutica, que por sua vez deve ser apresentada
e discutida com o doente e familiares e revista/ ajustada periodicamente a medida que a
situacdo evolui (Acreman S, 2009; Prevost V & Grach M, 2012).

E fundamental informar a familia de que pressdes e medidas alimentares e
nutricionais agressivas devem ser evitadas e poderdo ser futeis e desnecessarias
constituindo mais uma fonte de desconforto do que de prazer. Explicar que familiares e
amigos poderdo expressar o seu afeto de outras formas que nédo através da alimentacéo é
especialmente importante em fim de vida, quando a relacdo entre o estado nutricional e

a QdV se torna um ponto critico (Acreman S, 2009)..

Objetivos Nutricionais

Apesar dos objetivos da Nutri¢do, geralmente serem manter a vida e reduzir o
desconforto relacionado com a fome e sede, eles podem diferir no decurso da doenca e
irdo mudar inevitavelmente & medida que a doenca progride (Holmes S, 2010, Prevost
V& Grach M, 2012). O objetivo fundamental da nutricio € assegurar a ingestao
alimentar adequada de acordo com as necessidades e recomendacgdes nutricionais
(Benarroz M et al, 2009). Numa fase inicial da doenga cronica, assegura-se que 0S

doentes recebam nutrigéo suficiente e adequada para:

e responder as necessidades metabdlicas da doenca e dos tratamentos
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e manter a imunocompeténcia e reduzir o risco de infegédo
e promover a cicatrizacao e reparar os danos

e promover o0 bem-estar e a qualidade de vida

Durante as fases iniciais da doenca, quando a morte ndo é eminente, o
tratamento médico é dirigido para a manutencdo da melhor salde possivel e promocgéo
da QdV. O grande objetivo é manter ou recuperar o estado nutricional e evitar a
progressdo da doenca. A medida que a doenca avanca ultrapassa-se a fase curativa, 0s
objetivos terapéuticos vdo mudando e sendo ajustados e consequentemente 0s
nutricionais também, devendo privilegiar-se as medidas de promocéo de bem-estar e de
conforto conducentes a alivio de sintomas presentes. Tenta-se entdo obter a melhor
qualidade de vida possivel (Silva M, 2009; Prevost V & Grach M, 2012). O suporte
nutricional foca-se em manter hidratacdo adequada, aliviar ou controlar a
sintomatologia, preservar o peso e a massa corporal tanto quanto possivel (Caro M et al,
2007) e adiar a perda de autonomia (Benarroz M et al, 2009, Holmes S, 2011). E uma
parte importante e valorizada do cuidado total ajudando a aliviar os sintomas

apresentados e a reduzir o risco de complicacdes (Holmes S, 2011).

A medida que a situacdo do doente se agrava e a ingestdo oral vai sendo
dificultada, € preciso decidir acerca da tomada de decisbes de iniciar a nutricdo
artificial. Apesar da importancia fisiolégica e psicossocial dos alimentos, pode ser
dificil conjugar o suporte nutricional com os objetivos da paliacdo (Holmes S, 2011,
Prevost V & Garch C, 2012). Na realidade o sucesso do cuidado nutricional em
terapéutica curativa, geralmente € medido em termos de ganho ou manutencéo do peso,
0 que ndo é apropriado para os Cuidados Paliativos. Devem ser estabelecidos diferentes
objetivos valorizando sempre a qualidade de vida. Assim, 0s objetivos nutricionais em
fim de vida mudam desde a manutencdo do estado nutricional e funcional para
meramente assegurar o bem-estar e o conforto do doente, com enfase no alivio do
sofrimento (Oberzoer R et al, 2011).

Para Holmes (2010) a falta de reconhecimento do valor da nutricdo significa que
a referenciacdo seja efetuada tardiamente ja em fase avancada da doenca quando a

deplecédo nutricional ja € evidente. Como resultado, e apesar de ser mais facil prevenir
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do que reverter a malnutricdo, muitos doentes poderdo ndo beneficiar de cuidados

nutricionais otimizados (Holmes S, 2010).

O plano terapéutico inicial deve incluir a avaliagdo nutricional para determinar o
risco de deplecdo nutricional e providenciar dados para avaliar a necessidade de futuras
alteracdes. O estado nutricional deve ser avaliado precocemente e com regularidade
durante o tratamento usando ferramentas apropriadas. Em contexto de cuidados
paliativos a abordagem Otima requer educacgéo e aconselhamento dos doentes e familias.
As interacOes e a comunicacdo entre o doente, cuidadores e profissionais de salde irdo
aumentar as probabilidades de resolver as questdes nutricionais, conhecer e resolver as
necessidades nutricionais do doente e melhorar a sua qualidade de vida (Prevost V &
Garch C, 2012).A monitorizacdo regular é essencial quando o cuidado e o suporte
nutricional foram iniciados, e assim o cuidado nutricional € um processo dindmico e

sensivel as alteracGes da mudanca de necessidades (Holmes S, 2010).

Rastreio e Avaliacdo Nutricional

O cancro tem um impacto ndo s6 fisico, mas também emocional nos doentes e
isto afeta também os seus familiares. As questdes nutricionais e alimentares sdo muito
relevantes para aquela diade podendo ser fonte de varios conflitos. E importante por isso
identificar precocemente o estado nutricional dos doentes e identificar quais s&o 0s
sintomas e dificuldades que podem afetar a sua ingestdo (De Witt T, 2014).

O rastreio e a avaliagdo nutricional ajudam a identificar aqueles que estdo
desnutridos e/ou vulneraveis ao declinio nutricional (Shaw C & Eldridge L, 2015). De
uma forma geral, os procedimentos deveriam incluir o indice de Massa Corporal (IMC),
a perda ponderal ndo intencional e o espaco temporal em que esta ocorreu (NICE,
2006). Os doentes malnutridos ou vulneraveis devem ser encaminhados para a avaliagdo
e suporte nutricional. O rastreio deve ser repetido semanalmente e o cuidado e o suporte
nutricional ponderados para as pessoas consideradas nutricionalmente vulneraveis
(NICE, 2006). No entanto, na fase paliativa da doenca, as alteracbes ocorrem
frequentemente de forma rapida, o que implica uma atencdo e intervencdo nutricional

guase sempre continua.
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Na intervencdo nutricional em oncologia, € importante avaliar o estado
nutricional de cada doente oncoldgico usando uma ou vérias metodologias
desenvolvidas para este fim. Estdo indicadas: medigBes antropométricas como a
variacdo de peso, a circunferéncia muscular do braco (CMB), a prega cutanea tricipital
(PCT) e parametros bioquimicos (Lis C et al, 2012). Porém, quando o objetivo
nutricional é garantir o conforto, ndo é necessario avaliar o estado nutricional/ medidas
antropométricas (ex: peso) ou medir a ingestdo alimentar, a ndo ser que tais avaliagdes

tenham outro propdsito (Orevall T, 2015).

Relativamente a avaliacdo do risco e estado nutricional, instrumentos como o
Subjetive Global Assessment (SGA) e o Patient Generated Subjetive Global Assessment
(PG-SGA) adaptado do SGA e desenhado especificamente para os doentes oncoldgicos
(Ottery F, 1996) foram recomendados pela American Society of Parenteral and Enteral
Nutrition (ASPEN). A European Society for Clinical Nutrition and Metabolism
(ESPEN) recomenda: o Nutritional Risk Screening (NRS 2002), que revelou elevada
sensibilidade e especificidade para ambiente hospitalar na admissdo; o Malnutrition
Universal Screening Tool (MUST) que foi desenhado para ambiente comunitario e que
relaciona a nutricdo com a funcionalidade; e o Mini Nutritional Assessment (MNA)
especifico para idosos (Lis C et al, 2012, ESPEN 2002).

O PG-SGA, especifico para doentes adultos oncoldgicos, foi ja traduzido e
validado para a lingua portuguesa e permite estabelecer o risco nutricional e categorizar
o0 estado de nutricdo dos avaliados, dando orientacdes relativamente a necessidade de
intervencdo nutricional (Pinho J, 2015).

A avaliacdo do risco e da situacdo nutricional sdo parametros importantes no
cuidado holistico, permitindo identificar aqueles com dificuldades alimentares /
nutricionais e desenvolver técnicas e praticas a ser exploradas (Shaw C & Eldridge L,
2015). No entanto, a transposicao dos protocolos de rastreio e avaliagcdo nutricional para
o ambiente paliativo, pode colocar algumas dificuldades dadas as caracteristicas

especificas dessa populagéo.

A perda de peso é uma caracteristica comum dos doentes em fase avancada da
sua doenca. A maioria dos estudos e dos autores refere a percentagem de perda ponderal
como sendo um parametro que nesta populacdo € um bom indicador da QdV, e

caracteristico da perda de funcionalidade e de independéncia (Lis C et al, 2012). A
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evidéncia na literatura diz que a percentagem de perda ponderal desde o diagndstico é
uma medida objetiva, apesar do peso habitual ser apenas aproximadamente conhecido
pelos doentes (Lis C et al, 2012). Os autores concluem ainda que o estado nutricional é
um forte fator preditivo da QdV nos doentes oncoldgicos e a perda de peso um

indicador de mau prognastico.

Na realidade, perdas de 5% do peso, podem alterar parametros importantes como
a resposta imune, e funcdo pulmonar e cardiaca. Perdas superiores a 20%
correlacionam-se com interrupcdo dos tratamentos, surgimento de infecOes e

mortalidade precoce.

Intervencéao e Estratégias Nutricionais em Cuidados Paliativos

Idealmente, a intervencdo nutricional tem inicio com a avaliacdo do estado
nutricional e com base nesta avaliacdo decidir-se-a o tipo de estratégia a instituir. Esta
incluird o aconselhamento alimentar, a suplementacdo nutricional, a nutricdo entérica e
a nutricdo parentérica, sendo as duas ultimas denominadas também de técnicas de
nutri¢do artificial. As reavaliacdes nutricionais periddicas e frequentes deverdo ser uma
constante nesta pratica, como forma de monitorizar a eficacia e reconsiderar o tipo de
intervencdo (Shaw C& Eldridge, 2015).

A intervencdo nutricional em cuidados paliativos deve ser adaptada a situacédo
especifica e as necessidades individuais, em acordo com 0s desejos e expetativas do
doente e sua familia (Richardson R& Davidson I, 2015).

A alimentagdo oral é sempre a preferivel, e em primeira instancia é importante
conhecer as limitacdes e dificuldades presentes, aversdes, tolerancias e preferéncias
alimentares atuais. O aconselhamento alimentar deve incluir medidas préaticas que
permitam a minimizagdo do desconforto e a maximizacgdo do conforto e satisfacdo do
doente (Correa P& Shibuya E, 2007; Acreman S, 2009). Vérios autores referem a
vantagem e beneficios destas abordagens nomeadamente a nivel da melhoria da
ingestdo e do controlo de sintomas e da QdV dos doentes e familiares. No entanto, néo
parece haver influéncia no aumento de sobrevida (Caro M et al, 2007; Richardson R &
Davidson I, 2015; Shaw C& Eldridge L,2015) .
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A eficacia do aconselhamento alimentar depende da capacidade de adequar esta
intervencdo as necessidades especificas e expetativas do doente. Esta € uma area de
intervencdo que requere tempo, empenho e dedicacdo e que deve ser instituida por
equipas de profissionais capacitados e dedicados (Ravasco P. et al, 2005; Ravasco P et
al, 2012).

A administracdo de suplementacdo nutricional oral € uma técnica simples e nédo
invasiva, que deve ser sempre considerada antes de se ponderar a introducao de nutricéo
entérica ou parentérica. Atualmente estdo disponiveis diversas tipologias variando
guanto a sua composicdo (osmolaridade, densidade energética, teor e tipo de fibra,
presenca de lactose, gluten, nutrientes com propriedades imunomoduladoras ou anti-
inflamatorias...), formulagdo (liquidos, em po, ou textura cremosa) e sabor (; Prevost V.

& Grach M.C, 2012; Shaw C,& Elridge L, 2015).

Estes suplementos nutricionais poderdo ser utilizados complementarmente a
ingestdo oral de alimentos, permitindo enriquecer o aporte calérico e proteico ou
meramente como uma medida de conforto quando o doente sente fome e se quer
alimentar apresentando uma ingestdo reduzida e dificultada por sintomas impeditivos
como dispneia, disfagia, cansaco. Nestas situacdes é possivel obter mais facilmente a
saciedade e satisfacdo com a ingestdo de pequenas quantidades de suplementos
nutricionais (Fleming M, et al, 2011; Prevost V. & Grach M, 2012; Shaw C,& Elridge
L, 2015).

Quando a ingestdo oral se torna insuficiente, esta dificultada ou ndo é possivel,
existe a possibilidade de recorrer a técnicas de suporte nutricional que requerem a
colocacédo de dispositivos artificiais para a administracdo de alimentos ou de nutrientes
necessarios. Sao de referir as sondas e as ostomias colocadas em varios locais do tubo
digestivo, para a alimentacdo e nutricdo por via entérica e os cateteres como via de
administragdo dos nutrientes necessarios por via endovenosa (nutrigdo parentérica).
Estas sdo técnicas mais agressivas que poderdo condicionar riscos para os doentes,

principalmente em fase mais avancada da sua doenga (Prevost V. & Grach M.C, 2012).

A European Association of Parenteral and Enteral Nutrition (ESPEN, 2016)

estabelece as defini¢es de Nutricdo e Hidratacdo Artificial (NA e HA) como sendo:
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e Nutricdo Artificial: inclui os suplementos nutricionais orais (SNO), a nutri¢éo

entérica (NE) e a nutricdo parentérica (NP). A administracdo entérica inclui as
sondas nasogastrojejunais, e gastrostomias ou jejunostomias percutaneas
endoscopicas, cirrgicas ou radiologicas. A administragdo parentérica envolve

acessos endovenosos periféricos ou centrais.

e Hidratacdo artificial: provisdo de solugdes de &gua ou de eletrolitos por via ndo
oral. Pode ser administrada por sondas, via endovenosa e subcutanea

(hipodermoclise).

Nesta perspetiva, as decisbes acerca da estratégia de suporte nutricional a
implementar devem ter em consideracdo o diagndstico, o prognostico, a situacdo atual e
sintomas presentes, a progressao da doenca, os efeitos da terapéutica, o conforto e o
suporte social e familiar, a situacdo socioeconémica, fatores culturais e religiosos e

questdes éticas e legais (Bazzan A et al, 2013).

Qualidade de Vida e Comunicacdo em Cuidados Paliativos

A qualidade de vida (QdV) é um aspeto importante e uma area prioritaria na
abordagem nutricional do doente oncoldgico (Lavdaniti M & Tsitis N, 2015). De acordo
com a OMS (2002) a implementacdo da qualidade de vida é um pardmetro importante
para os doentes com cancro. Importa entdo definir e contextualizar o conceito de

qualidade de vida.

O conceito de qualidade de vida é complexo e multidimensional e existem
muitas defini¢cGes. No entanto, ndo existe uma definicdo universalmente aceite. Muitos
autores referem como dominios mais importantes os fisico, psicolégico e social.
Donovan (1989) recomenda uma abordagem holistica incluindo também medidas
espirituais. A avaliacdo deste aspeto deve ser realizada de uma forma individual e
diretamente ao doente, pois as percecdes da familia ou dos profissionais de salde

geralmente ndo refletem as dos doentes (Present C, 1981; Prevost V. & Grach M, 2012).

A OMS (1993) define a qualidade de vida como “a percecdo do individuo em
relac@o a sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores em que vive,

considerando os seus objetivos, expetativas, padroes e interesses”.
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Lavdaniti M & Tsitis N, (2015) numa revisao recente de literatura, concluem néo existir
uma defini¢do universal para a qualidade de vida. As defini¢cdes vao desde a enfase no
bem- estar fisico, social, e emocional até aos que descrevem o impacto da satde no dia a

dia da pessoa.

Os modelos conceptuais mais usados no doente oncologico séo os de Ferrel and
Colleagues City of Hope Model and Power QOL Model. Ferrel considera quatro
dominios na definicdo de QdV do doente oncoldgico: o bem- estar fisico, como sendo o
controlo e alivio de sintomas, a independéncia fisica e capacidade de realizacdo de
funcBes basicas; o bem- estar psicologico, que garante o sentido de controlo; o bem-

estar social e o espiritual (Lavdaniti M & Tsitis N, 2015).

Adicionalmente, devemos compreender que a perce¢do individual da QdV é
varidvel e difere entre individuos. O que significa que pessoas com expetativas
diferentes referirdo perspetivas de qualidade de vida diferentes, tendo 0 mesmo estado
de salde. Posto isto, podemos concluir que a qualidade de vida é o que cada um entende

e perspetiva para si (Lavdaniti M e Tsitis N, 2015).

Caro M et al (2007) descrevem a influéncia da intervencdo nutricional na
qualidade de vida do doente oncoldgico como sendo significativamente positiva em

todas as fases do continuum da doenga oncoldgica (figura 7).
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Figura 7 — Impacto da Nutricdo na qualidade de vida do doente oncoldgico

Os mesmos autores revelam que a nutricdo interfere positivamente e traduz-se na
melhoria da funcdo imune, na reducdo da taxa de complicagdes, antibioterapia,
diminuicdo do tempo de internamento, controlo de sintomas, peso e composi¢do

corporal, 0 que pode ser extrapolado para a QdV (Caro M et al, 2007).

A QdV é um conceito subjetivo e multidimensional que envolve o bem-estar
fisico, funcional, emocional e social, (Cohen et al, 1996, Holmes S, 2010) pelo que
pode ser definida de diferentes formas. E o que cada um entende e expressa como tal.

Assim, € importante respeitar 0s desejos e necessidades do doente.

A comunicac¢do adequada é uma medida terapéutica eficaz que constitui uma das
bases dos Cuidados Paliativos, permitindo uma relaco interpessoal de confianga entre o
doente, os profissionais de salde e a familia, conducentes a uma melhor identificagdo

das necessidades e tomada de decises e ainda uma melhor adesdo as terapéuticas
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instituidas (Benarroz M et al, 2009; Samson T, & Shvartzman P, 2014, Dunlay S.M. &
Strand J, 2016).

Deste modo, a boa comunicacdo é um fator decisivo para o entendimento e um
componente intrinseco da consulta de Nutricdo, ja que o individuo deixou de ser um
sujeito passivo na intervencao nutricional. Também nesta area, 0 doente passou a ser um
elemento participativo nos cuidados nutricionais e cooperante no plano a estabelecer,
participando ativamente na tomada de decisGes e definicdo de objetivos. Portanto, o
estabelecimento de relagdes efetivas e a comunicacdo adequada sdo condigdes
essenciais a uma pratica nutricional de sucesso (Prevost V. & Grach M, 2012;
Richardson R, & Davidson I, 2015). E mais provavel obter a adesdo de um doente bem
informado e que compreenda o sentido e o fundamento do plano definido e objetivos
nutricionais a atingir (Richardson R, & Davidson I, 2015.

O Nutricionista em Cuidados Paliativos

Dada a sua importancia, a Nutricdo é considerada como uma area explicita de
cuidados, compreendendo a abordagem necessaria em todas as fases da doenca
oncologica (Fernandes E, 2012). A Nutri¢do € uma ferramenta importante nos Cuidados
Paliativos, podendo ajudar o doente nos aspetos fisico, psicolégico e social além de
promover o bem-estar e a qualidade de vida. Contudo, importa referir que aqui a
nutricdo raramente podera cumprir o seu papel essencial de recuperar e garantir o estado

nutricional (Benarroz M et al, 2009).

A intervencdo do nutricionista torna-se uma componente importante nesta area
de cuidados, sendo primordial considerar as necessidades do individuo, preferéncias e
habitos alimentares, dados fundamentais para o controlo de sintomas e para garantir
satisfacdo e conforto (Benarroz M et al, 2009). O nutricionista é um profissional que
pode ajudar na evolucdo favoravel do doente (Silva M, 2009, Fernandes E, 2012, Elei
A, 2012). No entanto, o papel daquele profissional em Cuidados Paliativos tem sido

pouco referido na literatura (Pinto et al, 2016).

O nutricionista tem como responsabilidade contribuir para promover, preservar e
recuperar a saude, atraves da avaliagdo nutricional que permitira realizar o diagnostico

nutricional e estabelecer a estratégia terapéutica adequada (Melo D, 2008, Nascimento
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A, 2009). Nos Cuidados Paliativos, a intervencdo do nutricionista devera ocorrer de
acordo com o progndstico da doenga e a expetativa de vida do doente, os sintomas
apresentados, o grau/potencial de reversibilidade de desnutricdo bem como a
sintomatologia e o consequente sofrimento inerentes ao tratamento (Melo D, 2008,
Nascimento A, 2009).

Com base nestas observacgdes, o processo devera decorrer nas seguintes fases:

e avaliacdo nutricional

e conhecimento do progndstico/expetativa de vida do doente

e conhecimento do impacto psicossocial da desnutricdo do doente e cuidador

e potencial reversibilidade da desnutricdo (baseada na etiologia e expectativa de
vida)

e avaliacdo do risco e beneficio da terapia nutricional

De acordo com estes aspetos, impde-se a discussdo com o doente e a equipa e
decisdo da terapéutica nutricional mais indicada, sendo a via oral sempre a preferivel.
Em caso de impossibilidade, ha que considerar estratégias e vias alternativas (sonda,

ostomia, ou endovenosa) (Melo D, 2008; Nascimento, A, 2009).

A avaliacdo é um passo fundamental para a correta tomada de decisdo e
definicdo do plano de intervencdo. Deve incluir necessariamente aspetos como a
capacidade do individuo se alimentar, dificuldades inerentes ao processo de mastigacédo
e degluticdo disfagia e odinofagia, nivel de consciéncia, graus de capacidade funcional,
funcionalidade do trato gastrointestinal, aversdes, preferéncias, intolerancias alimentares
e finalmente a sua percecdo e atitudes relativamente a alimentacdo bem como a
importancia que este assunto representa no seu dia a dia (Nascimento A, 2009). Em face
destes dados, o processo de tomada de decisdo deve incluir a opinido e desejos do
doente, e os familiares cuidadores, a equipa envolvida, discutindo a terapéutica mais

apropriada avaliando os riscos e beneficios (Nascimento A, 2009; Bazzan et al, 2013).

Os objetivos nutricionais dependem e variam de acordo com a fase da doenca,
sendo que numa fase inicial/ curativa o grande objetivo é manter ou recuperar o estado
nutricional e evitar a progressdo da doenca. A medida que a doenca avanca, ultrapassa-
se 0 intuito curativo, os objetivos terapéuticos vao mudando e sendo ajustados e

consequentemente 0s nutricionais também, devendo privilegiar-se as medidas de
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promocdo de bem-estar e de conforto conducentes a alivio de sintomas presentes
tentando obter-se a melhor qualidade de vida possivel (Silva M, 2009). Quando a
desnutricdo estd presente e a doenca de base ja estd avancada, geralmente o quadro é
irreversivel e qualquer tentativa de tratamento mais agressivo constitui tratamento fatil e
desnecessario. Nestes casos, 0 nutricionista deve orientar o doente e o cuidador,
respeitando as necessidades, desejos, expetativas e as preferéncias de todos o0s
envolvidos. E importante valorizar aspetos qualitativos e agradaveis como o aspeto e
apresentacdo da refeicdo, do local/ambiente e a companhia, em detrimento da
quantidade, visando o maximo conforto e qualidade de vida (Melo D, 2008). Estas
medidas e mudangas de objetivos, deverdo ser sempre explicitadas aos doentes e
familiares cuidadores assegurando a sua correta percecao e aceitacdo por parte de todos

os envolvidos.

E importante que o profissional considere as preferéncias, aversdes, capacidades
e solicitacdes alimentares dos doentes, atuando por forma a respeitar as suas
necessidades e desejos, pois é necessario perceber e valorizar a simbologia do alimento,
e as recordagdes/ memorias que as preparacdes alimentares despertam (Melo D, 2008).
E também relevante e essencial, compreender e conhecer os problemas e as
necessidades nutricionais e avaliar as limitacGes e barreiras a ingestdo e adesdo ao plano
nutricional. O grande desafio consiste em conseguir obter um equilibrio entre a
evidéncia cientifica e as reais necessidades nutricionais individuais (Richardson R &
Davidson I, 2015).

Sumariamente, os Cuidados Paliativos transcendem o modelo assistencial
habitual e representam uma abordagem holistica. O doente é um ser biopsicossocial e
espiritual que carece de cuidado assistencial integral e humanizado (Benarross M et al,
2009), o que implica uma equipa multiprofissional e interdisciplinar diferenciada e
capacitada que deve incluir o profissional de Nutricdo como elemento integrante.
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PERCECOES, ATITUDES E DECISOES RELATIVAS A
ALIMENTACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS
ONCOLOGICOS

“Dize-me 0 que comes e dir-te-ei quem és.” (Brillat-Savarin)

A Alimentacdo na Doenga Oncoldgica e os seus Significados: Percecgdes
dos Doentes e Familiares Cuidadores

O cancro e o seu tratamento afetam o estado nutricional dos doentes alterando as
funcdes metabdlicas e reduzindo a ingestdo alimentar (Caro M, 2007; Lis C et al, 2012).
A diminuicdo progressiva da ingestdo oral, a perda ponderal e a diminuicdo da forca
muscular sdo situacGes relativamente comuns na doenca oncoldgica, e outras doencas
cronicas em estado avancado, e representam uma fonte importante de ansiedade na

triade doente/familia/profissionais de saude (Wong V, 2014).

A alimentacdo desempenha um papel primordial na vida de todos nés e tem um
leque de significados e simbolismos associados que se mantém e exacerbam com o
surgimento e o percurso/evolucdo de uma doenca cronica, nhomeadamente a doenca
oncologica. As questdes alimentares ganham especial relevancia em fase paliativa da
doenca e em fim de vida, sendo que os doentes e a familia por vezes dao-lhe mais
importancia que a outros tratamentos (Carvalho, R, & Taquemori L, 2012). Importa, por
isso, avaliar e conhecer as suas reais necessidades, perspetivas e expetativas
relativamente as dificuldades alimentares inerentes ao processo evolutivo da doenca

oncoldgica.

Efetivamente, a literatura faz diversas e frequentes mencdes a estas questdes e a
sua relevancia, numa fase em que o individuo se encontra vulneravel, fragilizado e com

alteracdo da sua identidade.

A alimentacdo humana, como referido, vai muito além da sua funcao biologica e
fisioldgica e ndo se resume ao ato de comer, sendo que este é influenciado por diversos

fatores tais como sociais, culturais, afetivos e sensoriais (Nascimento A, 2009). De

58



acordo com a antropdloga Maria E. Maciel: “N6s nos construimos comendo nédo apenas

biologicamente, mas também social e culturalmente” (Maciel M, 2005).

A diade doente-familia

Em Cuidados Paliativos, o doente e o familiar cuidador constituem uma unidade
a ser cuidada como um todo, sendo que a familia € um dos fatores psicossociais mais
importantes na evolucdo da doenca (OMS, 2002). Os cuidadores sdo geralmente 0s
familiares do doente ou alguém muito préximo e sdo pecas fundamentais para 0s
cuidados em fim de vida, sendo eles que garantem o apoio e a ajuda necesséria na
realizacdo das atividades diarias como medicacédo, alimentacédo, higiene e comunicagao
com os profissionais de saude (Carvalho R & Taquemori 2008; Carvalho R &
Taquemori, 2012).

A doenca oncoldgica tem um impacto profundo nos familiares, implicando uma
mudanca nas suas rotinas diarias pela necessidade de prestar cuidados ao doente e
afetando a sua qualidade de vida (Northouse L et al, 2012). Estabelece-se uma relagéo
de interdependéncia entre o doente cuidado e o seu familiar cuidador e esta dindmica é

determinante para o tratamento.

Hopkinson (2016) desenvolveu um modelo conceptual das experiéncias dos
doentes e dos seus familiares relativamente a perda involuntaria de peso e mudancas de
habitos alimentares que exemplifica a relevancia desta interrelacdo. A alimentacéo
contribui para que o ser humano se veja como um ser fisico, emocional e social -
fisicamente servindo de combustivel para o organismo e suportando a atividade fisica e
a vida, emocionalmente, comunicando e transmitindo sentimentos acerca de si e dos

outros e socialmente, fornecendo uma razé&o para a partilha de tempo (Maciel M, 2005).

A doenca oncoldgica altera estas ligacOes e cria mudancas de habitos que podem
criar ansiedade e outras respostas emocionais negativas, caso estas mudangas nao sejam
bem aceites. Dada a interdependéncia existente na diade familiar cuidador-doente, a
forma como estas emocdes vdo ser sentidas, depende da aceitacdo ou resisténcia a

mudanga que cada um sente e a forma como influencia o outro (figura 8).
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Figura 8 — Modelo conceptual das experiéncias dos doentes e familiares

relativamente a perda de peso e alteracdo dos habitos alimentares

Existe evidéncia de que os cuidadores influenciam o comportamento do doente,
as atitudes, respostas e adesdo aos tratamentos nutricionais e médicos. A natureza da
relagdo (suporte ou conflito) entre ambos poderé ser determinante nos efeitos positivos
ou negativos da adeséo e resultados dos tratamentos (Hopkinson J, 2008, Kardas P,
2013, Miller T, 2013). Na realidade, a dindmica da relacdo nesta diade pode ser um
factor decisivo e influenciar as percecOes e atitudes face as dificuldades alimentares

sentidas.

Aspetos emocionais da alimentagdo em cuidados paliativos

Existe uma literatura extensa evidenciando as questfes relacionadas com o peso
entre a populacdo saudavel e os significados simbdlicos da alimentacdo; estes
significados incluem o sentido de identidade, controlo pessoal, independéncia, salde,
bem-estar e relacionamento interpessoal. Os significados do alimento, o ato de comer e

0 peso sdo assuntos que emergem nas conversas das pessoas saudaveis, mas sao
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também evidentes nas vidas das pessoas doentes, mais especificamente naqueles que
tém doenca oncoldgica e caquexia. A pesquisa da literatura mostra esta importancia e
evidencia que os significados do peso e a aparéncia fisica sdo importantes na forma

COmMoO a pessoa Se VE e como pensa que 0s outros a véem (Hopkinson J, 2014).

A mudanca da aparéncia fisica altera a sensacdo de auto-consciéncia e pode
levar a alteracdo da percecdo e perda da identidade pessoal; além disso, as alteracdes na
aparéncia fisica fazem-se acompanhar por alteracdes nas interacdes e relagdes sociais, e
estas percecdes negativas da imagem corporal podem ser reforgadas pelas respostas dos
outros a essa alteracdo. Assim, o sentido de ser diferente pode desenvolver sentimentos

de perda de controlo, abandono e estigmatizacdo (Hopkinson J 2008; Hopkinson, 2016).

As pessoas com perda ponderal tém perda de independéncia, o que pode levar a
sobrecarga dos cuidadores. Além disso, a autonomia, o controlo e a independéncia sdo
socialmente valorizados e apreciados sendo que nas sociedades ocidentais, 0
autocontrolo do corpo € uma condicdo para a saude, a independéncia e o sucesso. A
aparéncia fisica simboliza o controlo e a autodisciplina; a perda ponderal visivel

simboliza a faléncia fisica, emocional e social (Hopkinson J, 2016).

A manutencdo do controlo sobre a alimentacdo € um processo adaptativo que
permite ao doente controlar as consequéncias emocionais, sociais, a anorexia e outras
barreiras alimentares. O processo adaptativo e a estratégia de aceitar a nova situagdo e
as limitacGes inerentes, parecem permitir evitar o trauma psicolégico da perda
progressiva de apetite e a perda de peso consequente (Winkler M, 2010). Hopkinson e
Corner (2006) referem que a aceitagcdo, por parte do doente e dos seus familiares
cuidadores, das mudangas de rotinas e habitos alimentares, fard& com que os doentes
consigam viver essa fase livres de sentimentos de culpa e autopunicdo. Grande parte da
ansiedade que os doentes experimentam parece ser proveniente da pressdo exercida pela
familia devido a incapacidade destes aceitarem as limitacfes alimentares sucessivas (
Amano K et al, 2016). Holden et al (1993) foram o0s primeiros autores a propor que 0s
doentes e os familiares cuidadores possuem niveis diferentes de ansiedade relativamente
a questdes relacionadas com a anorexia e consequente reducdo da ingestéo alimentar.
Muitas vezes, os familiares e os cuidadores desenvolvem niveis elevados de ansiedade e
stress relativamente a aspetos alimentares que na realidade j& sdo aceites pelo doente
(Hopkinson J, 2008; Carvalho, R, & Taquemori L, 2012).
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Varios estudos referem que os doentes sofrem menos com esta questao do que 0s
seus familiares (Hawkins C, 2003). A familia deve aprender a aceitar e compreender as
limitacdes presentes para evitar sentimentos de culpa, inadequagdo e autocritica por

parte do doente.

Para a familia, a reducdo do apetite e da ingestdo sdo consideradas como uma
causa e ndo como uma consequéncia do processo de morte (Gongalves F, 2009), e assim
para eles persiste a crenca de que o suporte nutricional ir4 conduzir a interrupgdo do
processo evolutivo e até a reversdo da doenca (Yamagishi a et al, 2010; Carvalho R&
Taquimori L, 2012). Deste modo, se a presenca e o estimulo da familia na hora da
refeicdo pode ser benéfica, ela pode ser também um aspeto negativo e frequentemente
fonte de conflito (Carvalho R & Taquemori L, 2012). A percec¢do do que pode ou nao
ser mudado, e a consciéncia da situacdo atual, é dificil para a diade doente-familia e
torna imprescindivel a abordagem profissional atempada e adequada (Amano K, 2016;
Hopkinson J, 2016).

Aspetos culturais da alimentacdo em cuidados paliativos

Na cultura chinesa comer em conjunto com a familia é importante e tem uma
funcdo de suporte social, coesdo de grupo e identidade. O proprio ato alimentar esta
associado com intercdmbios sociais e reforca o sentimento de comunidade. Fornecer
alimentos e alimentar o outro é visto como uma forma de estabelecer e manter ligagdes
afetivas de partilha e preocupacdo (Wong,V & Krishna L, 2014). A cultura chinesa da
uma énfase a coletividade familiar em que os interesses familiares se sobrepdem aos do
individuo (Ho M et al, 2010). Neste contexto, o sacrificio pessoal em beneficio da
familia como um todo é esperado e visto como sendo um dever para com a familia
(Krishna L, 2012).

Consequentemente, alguns doentes assumem o dever de continuar a alimentar-se
ainda que isso lhes provoque desconforto e sacrificio pessoal. Mas, perante as
dificuldades e incapacidades alimentares dos doentes, os familiares apresentam
sentimentos de culpa e tristeza como o resultado de ndo conseguir manter o seu papel
protetor (Ho M et al 2010).
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Nas culturas ocidentais, existe tendencialmente a nocdo de que a ingestdo
reduzida acelera a morte podendo ser um fator precipitante e desencadeador daquele
processo (del Rio M, 2012).

Nas culturas orientais verifica-se uma diversidade de opinides. A cultura hindu
vé a reducdo de ingestdo como um sinal de morte e ndo como uma causa. A ideia
prevalente é que a pessoa em fim de vida desiste voluntariamente de comer para se
preparar para a morte expectavel, num processo controlado, dignificante e livre de dor
(Mc Clement, 2005; del Rio, 2012). Contudo, na cultura tailandesa e chinesa, acredita-
se que se a pessoa morrer “em estado de fome”, nesta circunstancia a alma tornar-se-a
inquieta e faminta (Chiu T, 2002; Chiu T, 2004; Wong V & Krishna L, 2014). Assim,
na Tailandia ha uma preferéncia por alimentar até ao fim de vida, mesmo que isso

implique técnicas de nutrigdo e hidratacéo artificiais (Chiu T, 2004, Chiu, 2009).

Significado da alimentacgdo oral em fim de vida para os familiares

Uma revisdo de literatura realizada por Rajmakers e colaboradores (2013) acerca
das perspetivas de familiares relativamente a ingestdo oral de doentes em fim de vida,
mostrou que todos os familiares referiram alteracdes significativas na ingestdo oral dos
doentes. A ingestdo oral era considerada importante e percecionada de diferentes formas
tais como ao nivel do valor nutricional, da satisfacdo, da rotina diaria e da forma de

cuidar.

Ainda no mesmo estudo, os familiares responderam de diferentes formas a
reducdo da ingestdo oral: uns aceitavam este facto como inerente ao processo de morte,
outros mantinham esforgos para apoiar a ingestdo dos doentes. Alguns entendiam
aquela reducdo como uma escolha dos doentes e outros viam a manutencdo da
capacidade de ingestdo como uma forma de luta contra a doenca (Rajmakers N et al,
2013).

Os familiares percecionam a ingestdo oral em fim de vida como sendo benéfica
para o0 organismo, dando forca e energia e contribuindo para a preservacdo da vida.
Desde que o doente consiga comer alguma coisa, por pouco que seja (mesmo se apenas

uma colher de alimento), a familia interpreta isto como uma continuidade e a
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possibilidade do doente se manter vivo e isto tranquiliza-os. O significado da ingestao
oral em fim de vida excede largamente o valor alimentar e nutricional do ato. O prazer
que o doente experimenta ao comer, beber e saborear os alimentos é importante para a
familia, principalmente numa fase em que os outros prazeres da vida ja desapareceram
(Carvalho R; Taquemori L,2008; Fernandes E, 2012).

Simultaneamente, a alimentacdo associa-se a memdarias de ocasides especiais em
que refeices e alimentos particulares foram partilhados. As refeigdes conferem um
ritmo ao dia e podem servir como razao para o doente se vestir, 0 que € apreciado pela
familia. Varios rituais estdo associados ao ato de comer e beber e estas rotinas diarias e
habitos sdo importantes para a familia e simbolizam o regresso a normalidade.
Satisfazer os desejos alimentares do doente é experienciado pelo cuidador como uma
forma de cuidar e um ato de amor. Ser capaz de fazer alguma coisa, como fornecer
alimentos especiais, significa muito para os familiares e fa-los sentir mais prestaveis
(Rajmakers N et al, 2013; Amano K, 2016).

Alguns familiares pensam que a reducdo da ingestdo oral é uma opcdo do
doente. Percecionam isto com uma desisténcia do doente que deliberadamente para de
se alimentar e beber. Isto pode ser muito angustiante para os familiares que se sentem
incapazes de fazer algo pelo ente querido (Rajmakers N et al, 2013). Os esforgos para
tentar fazer o doente alimentar-se podem aborrecer 0 mesmo, que tem consciéncia das
suas limitacdes. Perceber a reducdo da ingestdo como uma escolha pessoal, pode

permitir que os familiares parem de persuadir o doente.

Noutras situacOes, alguns familiares pensam que o doente tenta alimentar-se por
sua causa. Isto origina um ciclo vicioso em que o doente e a familia ndo querem
preocupar-se mutuamente. Entdo, ambos tentam manter e assegurar a melhor ingestao

possivel e evitam falar acerca da sua diminuicao.

Atitudes dos Doentes e Familiares Relativamente a Alimentacao

Existem poucas explicacOes tedricas acerca da forma como as pessoas se
comportam e respondem as dificuldades alimentares (Hopkinson J, 2014). Mc Clement
et al. (2008) identificaram nos seus estudos trés tipos de atitudes que as familias

apresentam quando confrontadas com este problema: a insisténcia como forma de luta
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contra a doenca pressionando o doente a alimentar-se, a aceitacdo e a
ambivaléncia/oscilagcdo entre os dois anteriores. Desenvolveram um modelo que
categoriza as respostas dos doentes e dos seus familiares em trés tipos - “fighting
back”, “letting nature take its course” or “waffling” (Mc Clement, 2003, Mc Clement,
2005, Mc Clement S, 2008).

Cada um destes modelos de resposta € suportado por crencas e tem

consequéncias especificas a nivel relacional:

“Fighting back”- As familias que insistem e pressionam o doente para se
alimentar acreditam que a ingestéo ira reduzir os efeitos da doenca no doente, melhorar
a sua qualidade de vida e prolongar a sobrevida. Paralelamente, verifica-se nesta
situacdo um baixo nivel de aceitacdo da eventual morte do doente. Algumas
consequéncias deste tipo de atitude sdo a angustia, a frustracdo e o distanciamento do
doente, 0 que conduz a conflitos entre o doente e os familiares, podendo provocar

sentimentos de culpa, soliddo e isolamento por parte do doente.

“Letting nature take its course” - As familias que aceitam a evolucdo do doente
para o estado de anorexia conseguem lidar melhor com a situacao, e dedicar mais tempo
e energia a outro tipo de cuidados e atividades direcionadas para o bem-estar e conforto
do doente. Estas familias aceitam melhor a reducdo progressiva da ingestdo e da
hidratacdo, entendendo-a como resultado da progressao da doenca e do processo de

morte.

“Waffling ”- Neste caso, as familias que se debatem com o facto de que a
reducdo da ingestdo ser simultaneamente uma causa e uma consequéncia do declinio
fisico do doente, sdo descritas pelas enfermeiras como ambivalentes e com
comportamentos inconsistentes na resposta as questdes alimentares dos doentes; isto
tem influéncia na dindmica da equipa multiprofissional de cuidados. Como existem
poucos instrumentos efetivos direcionados para 0os problemas nutricionais, a equipa
foca-se mais nos sintomas que pode controlar. No entanto, tal € percecionado pela
familia como falta de atencdo ao estado nutricional do doente, e até negligéncia por
parte dos profissionais. Outros assumem o papel de vigilantes e escrutinam
excessivamente a atuacdo da equipa de profissionais de saude envolvida, o que pode
constituir um obstaculo a sua atuacdo e ao seu relacionamento com o doente (Mc
Clement, 2003, Mc Clement, 2005, Mc Clement, 2008).
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Um numero elevado de doentes com doenca oncoldgica avancada sofre de perda
involuntéria de peso, muitas vezes decorrente da anorexia, sendo este o principal
sintoma da caquexia oncolodgica. Esta estd associada a deterioracdo/degradacéo fisica e
psicossocial, qualidade de vida, estado nutricional, resultado do tratamento e sobrevida
do doente (Amano, 2016, Hopkinson J, 2014, Oberholzer at al, 2013).

E também causa importante de stress relacionado com a alimentag&o nos doentes
e seus familiares, tendo um grande impacto na diade familiar cuidador-doente e no seu

relacionamento ( Oberholzer et al, 2013, Hopkinson J, 2014).

Um estudo recente direcionado para a avaliagdo e investigacédo da prevaléncia de
stress e necessidade de suporte nutricional em familiares, e envolvendo 702 familiares
de doentes oncoldgicos falecidos, constata que um nimero elevado daqueles revelava
niveis elevados de ansiedade relacionada com a alimentacdo do familiar doente e
apresentava necessidade de suporte (Amano K et al, 2016). Neste estudo foram

identificados 4 dominios relacionados com os niveis de stress observados:

e sentimento de que os doentes eram forcados a comer para evitar a morte
e sentimento de que os familiares esforcavam-se para ajudar o doente a comer
e sentimento de que comer era uma fonte de conflito entre o doente e familia

e sentimento que a informagé&o correta fornecida era insuficiente.

A necessidade de suporte nutricional para os doentes revelou-se elevada
(72,2%), e a necessidade de informacdes relativamente a anorexia e perda ponderal era
moderada (41,4%). No entanto, curiosamente, a necessidade de intervencdo
relativamente a conflitos entre doente e familiares bem como a monitorizacéo do stress
dos familiares eram baixos (27,8% e 20,8%) (Amano K et al, 2016).

Noutro estudo, destinado a desenvolver estratégias de cuidados para 0s
familiares de doentes oncologicos terminais, Yamagishi A et al. (2010), verificaram que
em 452 familiares, um nimero elevado desenvolveu elevados niveis de stress emocional
guando o seu familiar se tornou incapaz de se alimentar oralmente e 69% referiram
sentimento de culpa nessa situagdo. Os autores recomendam um plano de cuidados para
os familiares de doentes terminais incapazes de se alimentar oralmente. A denominada

estratégia de cuidados de Yamagishi, inclui 4 grandes dominios:

e Aliviar a sensacao de incapacidade e culpa dos familiares
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e Fornecer informacdo atualizada acerca da nutricdo e hidratacdo em fim de vida
e Entender as preocupacdes dos familiares e fornecer suporte emocional

e Aliviar os sintomas do doente

Reid J et al (2010), referem que as consequéncias emocionais da caquexia
oncolégica podem ser superiores para 0s cuidadores e que o stress € causado pelos
conflitos entre o doente e os seus cuidadores devido as perspetivas destes Ultimos acerca

do declinio da ingestéo oral.

A teoria das emoc0es e da adaptacdo de Lazarus (1991) (citado por Hopkinson,
2016) influencia e explica a forma como os familiares se adaptam a doenga. Esta teoria
considera que todos 0s seres humanos se encontram num processo dinamico de
adaptacdo ao meio motivados pela necessidade inata de atingir uma sensacao de bem-

estar.

Decisdes em Fim de Vida

Nutricdo e Hidratacdo Artificial

As questbes alimentares em fim de vida sdo um tema controverso e com uma
grande carga emocional (Gongalves F, 2009). Na realidade as decisdes acerca deste
tema impdem-se quando o doente perde a capacidade de se alimentar por via oral e se
pondera a instituicdo de nutri¢do artificial por intermedio de colocagédo de dispositivos
como sondas ou ostomias ou por via endovenosa as quais permitem a alimentacdo e
nutricdo do doente, mas constituem medidas agressivas (Carvalho R, Taquemori L,
2012).

A tomada de decisbes acerca de alimentar ou ndo alimentar, iniciar ou néo
iniciar ou suspender a nutricdo e hidratacéo artificiais (NHA) é complexa (Goncalves F,
2009) e envolve aspetos e crencas culturais, sociais, religiosas e experiéncias pessoais.
Pode ser uma situacdo problemaética para todos os envolvidos, principalmente para 0s
doentes e familiares. N&o obstante, existe pouca informagdo acerca das suas
preferéncias (Bukki J et al.,, 2014). Para Bozzetti (2011) este conhecimento é
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importante, mas na sua avaliacio devem ser observadas algumas premissas,

consideradas em trés dimensdes:

e A objetiva, que inclui a componente clinica, o tipo de tumor, tratamento, e
efeitos colaterais

e A subjetiva, que é a percecdo do doente

e A contextual, que engloba o contexto historico, cultural, e espiritual do doente e

0 do médico.

ImpGe-se pois uma abordagem multidimensional e empatica, que permita a
tomada consciente de decisdes informadas por parte do doente e em acordo com as suas

preferéncias.

Bukki et al (2014) realizaram um estudo em 35 doentes com cancro avangado e
30 familiares com o objetivo de avaliar prospectivamente as necessidades,
preocupac0es, preferéncias e experiéncias da diade doente-familiares cuidadores quando
confrontada com a tomada de decisdo acerca de nutricdo e hidratacdo Artificial (NHA)
em fim de vida. Verificaram alguns aspetos que importa referir: os doentes e o0s
familiares apresentam idénticas preferéncias mas os familiares sdo mais relutantes a néo
iniciar a hidratacdo artificial se forem eles a decidir pelos doentes. JA os doentes
revelam-se mais confiantes acerca da tomada de decisfes relativamente a NHA e 39%
decide contra a NHA, 36% aceitariam hidratacdo artificial (HA) e 23% receberiam
NHA em fim de vida.

Ainda no mesmo estudo, quando questionados acerca de quem deve tomar a
decisdo (mais do que uma opcao permitida), 67% dos doentes referem desejar que 0s
familiares sejam envolvidos, 62% optam por uma diretiva antecipada de vontade escrita
e 44% desejam que seja a equipa multiprofissional a tomar as decisdes (Bukki et al,
2014).

Os fatores que influenciam as decisdes de iniciar ou ndo iniciar ou suspender a
NHA incluem o percurso clinico da doenga, as atitudes, as crencas religiosas, a
identidade cultural do doente, familia, cuidadores, profissionais de saude, o custo do
tratamento, e consideracdes legais, éticas e morais (Monturo C., 2009; Geppert C et al,
2010; del Rio M, 2012). Vérios estudos demonstram que os doentes, familiares e

profissionais raramente estdo de acordo relativamente a implementacéo de técnicas de
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suporte nutricional (del Rio M, 2012). Todavia, a decisdo final, é clinica e da
responsabilidade do médico do doente que deve assegurar-se que o doente é competente
e capaz de tomar decisdes informadas e esclarecidas (Gongalves F, 2009; del Rio M,
2012).

Em fase avancada da doenca, o suporte nutricional podera piorar a QdV devido
as complicagOes associadas a nutricdo e hidratacdo artificial - pneumonia de aspiracao,
dispneia, ndusea, vomitos, diarreia e hipervolemia. Os doentes comatosos ou em estado
vegetativo persistente (mas ndo terminal) podem ndo mostrar sinais fisioldgicos de
fome e sede e provavelmente ndo sofrem pela auséncia de nutricdo artificial e
hidratacdo. Os doentes nos ultimos dias e horas de vida podem estar mais confortaveis
quando desidratados, ndo recebendo nutricdo artificial e hidratagdo. Isto minimiza o
desconforto causado por fatores como secre¢es pulmonares, sintomas gastrointestinais
e desconforto associado com sondas e cateteres (Gongalves F, 2009; Fernandes E,
2012).

Os doentes que ndo se encontram em fase terminal e que ndo conseguem
alimentar-se por via oral, podem necessitar de suporte nutricional e hidrico para
reidratar e recuperar 0 seu estado nutricional (Alsolamy S, 2014). A NHA tem o
potencial de prolongar a vida e melhorar o bem- estar. Contrariamente, em algumas
situacbes, podera prolongar o periodo de sofrimento (Gongalves F, 2009). Como
legalmente é considerado um tratamento médico, deve considerar-se e SO devera ser
prescrito se 0 médico entender que é no melhor interesse do doente. Recentemente a
ESPEN (2016) estabeleceu as diretrizes relativamente a NHA e define-a como sendo *
(...) uma intervencdo médica que requere uma indicacdo, um objetivo terapéutico, e a

vontade do doente competente”.

N& h& estudos que permitam estabelecer recomendacBes consensuais
relativamente a utilizacdo de nutricdo medicamente assistida em doentes paliativos
(Good P et al, 2014). A tomada de decisdo deve basear-se numa avaliacdo
individualizada e nos potenciais beneficios e prejuizos para os doentes. Porém, 0s
estudos existentes sugerem que os doentes com boa capacidade funcional e prognostico
de vida esperado de meses a anos poderdo beneficiar deste tipo de suporte (Good P et al,
2014). As Sociedades Internacionais de Nutricdo Entérica e Parentérica tém publicado

as suas recomendacdes relativamente a esta tematica.
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A European Society of Enteral and Parenteral Nutrition (ESPEN), a American
Society of Enteral and Parenteral Nutrition (ASPEN) e a German Association for
Nutritional Medicine (GANM) publicaram as suas diretrizes relativamente a
instituicdo de nutricdo entérica (NE) e nutricdo parentérica (NP) na doenca oncologica

avancada. E todas sugerem o valor limitado deste suporte naquela situacgéo.

A ASPEN refere que 0 “(---) uso paliativo de suporte nutricional no doente
oncoldgico raramente esta indicado ” e a decisdo de o iniciar na doenca oncoldgica
avancada deve respeitar os desejos do doente e da sua familia, os potenciais riscos e
beneficios, e a sobrevida estimada. Os objetivos a considerar serdo conservar a melhor
qualidade de vida possivel, e controlar sintomas causadores de desconforto (ASPEN
Clinical Guidelines, 2009). Como condi¢Bes necessarias estabelece o indice de
Karnofsky > 50, a presenca de oclusdo intestinal inoperavel e progressdo indolente da

doenca, bem como sobrevida estimada superior a 40-60 dias.

A ESPEN indica a nutricdo entérica (NE) em doentes oncoldgicos incuraveis,
como forma de minimizar a perda ponderal, desde que o doente consinta e a fase de
morte ainda ndo se tenha iniciado (C). Aquela Sociedade Cientifica, refere ainda que em
doentes incurdveis, a nutricdo parentérica (NP) deve ser considerada se a NE é
insuficiente, e a sobrevida esperada é superior a 2-3 meses (ESPEN,2009).

De acordo com a German Medical Society (GMS, 2009), a NP, na doenga
oncologica avancada incuravel deve ser iniciada se a absorcdo intestinal estiver
comprometida (C) e se se verificarem quatro condicdes: a NE ndo é suficiente para
manter o estado nutricional, a sobrevida esperada é superior a 4 semanas, a NP é
esperada estabilizar ou melhorar a QdV e se o doente deseja explicitamente receber este

suporte. No doente terminal esta técnica ndo é necessaria (B) (GMS, 2009).

A French Speaking Society of Clinical Nutrition and Metabolism (SFNEP,
2014) e as Sociedades Italianas de Oncologia Médica e de Nutricdo Artificial e
Metabolismo (AIOM e SINPE, 2016) publicaram as suas recomendacdes e nelas
recomendam a nutricdo artificial apenas em situagcdes em que exista alto risco do doente
morrer de inani¢do e ndo por progressdo da doenca. Assim a nutricdo parentérica podera

ser usada em situacdes especificas de incapacidade funcional do intestino, estando
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contraindicada se a expetativa de vida for < 3 meses, o indice Karnofsky < 50, ¢ o

indice funcional ECOG >3.

Em conclusdo, é transversal a todas estas diretrizes que o suporte nutricional
deve ser integrado nos programas de cuidados paliativos com base numa avaliagéo
individualizada, considerando a expetativa de vida, nivel de funcionalidade e as
implicacdes na QdV do doente (AIOM, SINPE, 2016).

Questdes éticas e emocionais

Quando se fala em decisdes em fim de vida relativamente a nutricdo e hidratacao
artificial devem ter-se em consideracdo 0s quatro principios éticos médicos
fundamentais: beneficéncia, ndo maleficéncia, respeito pela autonomia e justiga. Isto
significa que na tomada de decisdo é necessario assegurar que existem beneficios para o
doente, que existe uma relacdo proporcional entre beneficio e risco em que as vantagens
excedem largamente os riscos. O principio do respeito pela autonomia, regulado pelo
consentimento informado, consiste em assegurar que é isso que o doente quer e assim o
doente deve receber a informacdo necessaria acerca dos objetivos do tratamento e dos
seus potenciais riscos. Um doente capaz, nunca deve ser tratado contra a sua vontade. O
principio da justica € diferente e ndo se aplica a relagcdo entre 0 médico e o doente mas
entre os médicos e 0s doentes e consiste em tratar os doentes com equidade — doentes
com aspetos igualmente relevantes e necessitando 0 mesmo tratamento terdo igual
acesso a eles (Beauchamp T& Childress J, 2013 citados por Druml C et al, 2016).

Sendo considerado um tratamento médico, a prescricdo de NHA necessita de
uma base de evidéncia. Mas a alimentacdo, como j& referido anteriormente, reveste-se e
é um item essencialmente emocional e simbdlico pelo que o doente e a familia poderédo

requerer este tratamento apesar da falta de evidéncia (Vathorst S, 2014).

Uma revisdo recente de literatura Rajmakeres N et al (2011) concluem que a NA
ou HA em doentes na ultima semana de vida € uma prética frequente e ndo se baseia na
evidéncia da sua eficacia. Quem ndo come morre, esta € uma verdade irrefutavel mas o
oposto também é verdade. Que a maior parte dos doentes em final de vida ndo come é

uma verdade pouco conhecida, mas de muito dificil aceitagdo. Perante esta situacdo, 0s
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familiares e os cuidadores tentam garantir que os doentes recebam os nutrientes que
pensam que eles necessitam, independentemente da forma de administracdo e
pressionam os doentes para se alimentar. Sendo assim, requisitam a utilizagdo de NHA,
mesmo em fase avancada da doenca e em fim de vida, como forma de sentirem que

estdo a fazer alguma coisa (Carvalho R & Taquemori L, 2012; Vathorst S, 2014).

Apesar de se reconhecer que o suporte nutricional, em fase avancada da doenca
deixa de trazer beneficios clinicos e favorecer o progndstico médico, é importante
reconhecer que em certas circunstancias podera havera uma decisdo de manter o
suporte. Isto vai ao encontro de crencas pessoais e promocgéao de conforto psicologico
dos doentes e dos familiares (Carvalho R, &Taquemori L, 2008; Carvalho R,
&Taquemori L, 2012).

O suporte nutricional na doenca oncoldgica avancada é um tema controverso e
com uma grande carga emocional associada (Gongalves F, 2009). As decisoes
envolvem o didlogo empatico entre todos os envolvidos em que deverdo ser clarificados
os mitos, informando os doentes e familiares dos objetivos atuais do processo e
enfatizadas as reais necessidades do doente. S6 assim sera possivel atuar no melhor
interesse do doente (Good P et al, 2014; del Rio M, 2012).

Questdes religiosas

Vivemos em sociedades multiculturais e somos confrontados com varias crengas
e atitudes relativamente a vida humana, oriundas de diferentes culturas e religides.

Porém, o respeito pelos aspetos religiosos, étnicos e culturais devem ser garantidos.

A lei judaica tem dois principios orientadores aplicaveis a cuidados de fim de
vida. A vida é um valor de extrema importancia e a morte € uma parte natural do
percurso de vida que deve ser abordado com dignidade e compaixdo. Os alimentos e
bebidas séo considerados componentes essenciais da vida e devem ser oferecidos aos
doentes. A insercao de sondas ou ostomias sdo consideradas indispensaveis em algumas
situagbes como forma de fornecer alimentos e agua ao doente. Quando se torna
necessario o recurso a NHA, a vontade do doente deve ser sempre respeitada e se ele a

recusar deve ser apoiado na sua decisdo. Perante a deciséo de descontinuar NHA dever-
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se-a enfatizar a forma de mostrar respeito pelo doente, em detrimento do que vai ser
retirado. O rabi é uma autoridade que deve estar presente na tomada de decisdo para
garantir que a vontade do doente é respeitada. (Loike J et al, 2010).

O Papa Jodo Paulo Il (2004) pronunciou-se acerca do direito moral de
administrar NHA em qualquer situacdo, considerando a administracdo de agua e
alimentos mesmo por meios artificiais, como sendo um meio de preservar a vida e ndo
um ato medico e por isso moralmente obrigatoria. Mas este assunto tem sido tema de
debate e atualmente a Igreja Catdlica Romana considera que a NHA deve ser
considerada obrigatoria para os doentes com condicdo estavel, reconhecendo no entanto
que outras complicacdes tais como a progressdo da doenca podem alterar a decisédo final

de manter aquela terapéutica (Zientec D, 2013).

O Codigo Islamico de Etica Médica adotado em 1981,considera a vida humana
sagrada e prevé a sua protecdo em qualquer circunstancia, vendo o suporte nutricional
como um cuidado basico e ndo como um tratamento médico, quando os doentes nao
conseguem alimentar-se. No entanto considera a possibilidade do seu ndo inicio ou
suspensdo quando essa se considera uma medida que podera ser prejudicial e fatil

acarretando mais riscos que beneficios (Alsolamy S, 2014).

Cuidar em Fim de Vida

O cuidar nos ultimos dias/ horas de vida é um processo vital na area médica e
um assunto controverso que apresenta varios desafios. Assegurar uma morte digna
implica satisfazer as necessidades psicossociais do doente e dos familiares o que requer
formacéo e treinos adequados dos profissionais envolvidos e a necessaria comunicagao
com a restante equipa, o doente e a familia (Chapman L, & Ellershaw J, 2015). O
assegurar destes cuidados de exceléncia prevé a capacidade de reconhecer que o doente
se encontra em fim de vida e desenvolver os cuidados a ele inerentes. Na realidade,
nesta fase as prioridades alteram-se e é fundamental assegurar cuidados de conforto e
alivio de sintomas o que inclui obviamente mudancgas também a nivel de cuidados

nutricionais.

A nutricdo em fim de vida pode resumir-se apenas a tomada de pequenas

quantidades de alimentos e liquidos e até simplesmente 0 humedecer da mucosa oral. A
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evidéncia relativa as vantagens e prejuizos da nutricao e hidratacao artificiais, nesta fase
ndo é clara, sendo por isso importante considerar os desejos do doente, familia e
cuidadores. No entanto, a familia/cuidadores devem ter a consciéncia de que nesta fase
a alimentacdo pode ser uma fonte de desconforto para o doente e que a nutricdo e a
hidratacdo artificiais serdo medidas futeis (Prevost G & Garch C, 2012). Os doentes tém
uma opinido estabelecida acerca das suas preferéncias em fim de vida. Por isso, as
discussdes devem comecar quando o doente ainda é capaz de participar na tomada de
decisbes (Bukki J et al, 2014).

Na tomada de decisdo devem ser sempre avaliados e considerados o diagndstico
e 0 progndstico, o estado e sintomas atuais, a progressdo da doenca, o tratamento e
possiveis efeitos, o conforto do doente e sua familia bem como questbes sociais,
culturais, religiosas, éticas e legais (Gongalves F, 2009; del Rio et al, 2012; Bazzan A et
al, 2013).
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PARTE Il: PROJETO DE INVESTIGACAO
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QUESTOES DE INVESTIGACAO

A analise da literatura e reflexdo realizadas acerca desta tematica, colocaram as

seguintes questoes:

e (Que percecdo e atitudes tém os doentes oncoldgicos paliativos acerca da
alimentacédo?

e (Que percecdo e atitudes tém os familiares dos doentes oncologicos paliativos
acerca da alimentac&o?

e existe diferenca nas percecdes e atitudes alimentares dos doentes oncoldgicos

paliativos e os seus familiares cuidadores?

Os doentes com doenca oncoldgica avangada apresentam uma ingestdo oral em
diminuicdo o que pode ser preocupante e representar um fator de ansiedade para os
proprios e para os seus familiares. No entanto, pouco se sabe acerca das suas
experiéncias e percec¢des relativamente as questdes relacionadas com a alimentacdo dos

doentes nesta fase.

N&o encontramos, até ao momento, estudos realizados e publicados em Portugal
acerca desta problematica. Os estudos existentes abordam principalmente questdes
relacionadas com a nutri¢do e hidratagéo artificial (NHA) em fim de vida.

Assim, este estudo tem como objetivo contribuir para um melhor entendimento
destes aspetos relativos as dificuldades alimentares e a diminuicdo da ingestdo oral dos

doentes oncoldgicos em fase avancada da doenca.
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OBJETIVOS

Objetivo Geral

avaliar e comparar as percecgdes e atitudes alimentares de doentes oncoldgicos
sob cuidados paliativos sob a perspetiva de dois observadores: o proprio doente

e 0 cuidador.

Objetivos Especificos

caraterizar a populagdo em estudo relativamente as varidveis sociodemogréficas,
e clinicas;

caraterizar o risco e o estado nutricional dos doentes;

verificar se existe associa¢do entre as varidveis em estudo (sociodemograficas,
clinicas e nutricionais) e as percecoes e atitudes dos doentes;

verificar se existe associacdo entre as variaveis em estudo (sociodemogréficas)
e as percecdes e atitudes dos familiares cuidadores;

verificar se existe diferenca entre as percegdes e atitudes dos doentes versus as

dos seus familiares cuidadores.
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METODOLOGIA

A doenca oncoldgica nas suas diferentes fases, tem um impacto significativo no
doente e suas familias e por isso torna-se imprescindivel otimizar recursos e técnicas
por forma a melhorar continuamente os cuidados disponiveis. Torna-se pois importante
conhecer as suas necessidades e expetativas relativamente aos problemas e cuidados

disponiveis.

“Para satisfazer as necessidades dos doentes, 0s servi¢cos de saude tém que ser
capazes de adequar as prestacdes nele efetuadas a sensibilidade daqueles, necessitando
para isso conhecer de forma inequivoca o contetdo das expetativas do doente e da
familia. Afinal humanizar ndo é mais do que adaptar os recursos as necessidades e aos
direitos dos doentes” (Gama GM 2012).

Fortin (2003 e 2009), refere que a fase metodoldgica consiste em precisar como
o fendmeno esta integrado no plano de trabalho e determinar os métodos que serdo
utilizados para obter as respostas as questdes de investigacdo colocadas. Neste capitulo
pretendemos entdo definir o tipo e o local do estudo, indicar o0 processo de selecdo da
amostra, os métodos de recolha de dados a utilizar e descrever o método de analise dos

dados inerentes ao estudo a obter.

Tipo de Estudo

Tendo em conta a finalidade do estudo, os objetivos definidos e as respetivas
questdes orientadoras, optamos por uma tipologia descritiva, transversal e analitica com

recurso ao método quantitativo.

A escolha baseia-se na perspetiva de Fortin (2009) que refere que “numa
investigacdo descritiva a principal finalidade é estabelecer caracteristicas de uma
populagdo ou de um fendmeno e determinar a frequéncia da ocorréncia, numa
populacéo”. Trata-se de um estudo transversal porque, de acordo com aquela autora um
estudo transversal “tem como objetivo medir a frequéncia de um acontecimento ou de

um problema, numa populagdo num determinado momento .
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Local de Realizacdo do Estudo

O estudo sera realizado no Servi¢o de Cuidados Paliativos (SCP) do Instituto
Portugués de Oncologia do Porto (IPO-Porto). Esta instituicdo tem como missdo “a
prestacdo de cuidados de salde, em tempo util, centrada no doente, bem como a
prevencdo, a investigacdo, a formacéo e o ensino no dominio da oncologia, garantindo
elevados niveis de qualidade, humanismo e eficiéncia. O doente oncologico é o centro
em torno do qual se deve construir toda a atividade assistencial, pelo que 0os meios
humanos e técnicos devem ser organizados de forma a proporcionar cuidados de saude
personalizados, homogéneos e abrangentes. Mantendo esta focalizacdo no doente, o
IPO-Porto organiza-se em unidades multidisciplinares por patologia, designadas por
Clinicas de Patologia, que sdo a base de roda a estrutura assistencial” (hum total de
onze Clinicas, ex: Clinica da Mama, Clinica de Digestivos e Clinica de Cabeca e

Pescogo entre outras) (http://www.ipoporto.pt/).

“A estrutura de prestacdo de cuidados de saude do IPO-Porto esta divida em
servicos que, para cada tipo de patologia oncolégica, desenvolve os melhores cuidados
de salude em prol do utente. Estes servicos encetam, entre si, um trabalho de
coordenacdo e cooperacao constantes, para que o tratamento do doente seja realizado
com os mais altos indices de profissionalismo e sucesso” (hum total de quarenta e dois
servigos entre os quais: Servico de Cuidados Paliativos, Unidade de estudo e tratamento
da Dor entre outros) (http://www.ipoporto.pt/).

Com o objetivo de complementar a atividade clinica desenvolvida no IPO-Porto,
o Instituto tem uma série de Servicos de Apoio que garantem os niveis de qualidade,
humanismo e eficiéncia (num total de cinco Servigos: Farmacéuticos, Nutricdo e

Alimentacdo, Assisténcia espiritual e Religiosa, Social, Esterilizacéo).

O Servigo de Cuidados Paliativos ¢ uma unidade de cuidados nivel Il
vocacionado para o tratamento de doentes oncologicos com doenga avangada em
ambulatorio e/ou a necessitar de internamento para controlo sintomatico ou cuidados

terminais.

O espaco fisico compreende quarenta quartos individuais e possui ainda uma
consulta externa com trés gabinetes de consulta e uma sala de enfermagem. O Servigo

inclui também uma equipa intra-hospitalar de Cuidados Paliativos e uma equipa de

79



Assisténcia domiciliaria. A equipa multiprofissional e interdisciplinar é constituida por
médicos, enfermeiros, assistentes operacionais, uma psicologa, uma assistente social,

uma nutricionista, um capeldo e duas administrativas.

Populacdo Alvo e Amostra

A populagdo alvo é constituida por todos os doentes internados e seguidos em
consulta externa no Servico de Cuidados Paliativos do IPO Porto, e respetivos

familiares cuidadores.

A amostra sera obtida através de um processo de amostragem de conveniéncia,
constituida numa primeira fase, pelos doentes oncoldgicos internados no servigo para
controlo sintomatico e respetivos familiares cuidadores, por razdes de acessibilidade e
disponibilidade de tempo dos doentes, seus familiares cuidadores e do investigador.

Numa segunda fase serdo incluidos os doentes oncolédgicos seguidos em consulta

externa no SCP do IPOPFG e seus familiares cuidadores.

De acordo com Fortin (2009) a amostra de conveniéncia € constituida pelos
participantes facilmente acessiveis, num local determinado e hum momento preciso, e

que respondam aos critérios de inclusdo.

Critérios de Incluséo:
Serdo considerados elegiveis 0s doentes que apresentem:

e idade igual ou superior a 18 anos

e diagndstico de doenca oncoldgica avancada

e internados no SCP

e capacidade de compreensao e expressao da lingua portuguesa

o fisicamente e psicologicamente capazes de responder aos questionarios

e capacidade de fornecer consentimento informado.
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Critérios de Exclusao:

Serdo excluidos os doentes que ndo cumpram os critérios de inclusdo e que se

apresentem:

e internados para cuidados terminais/ em estadio terminal da doenca

e (Que ndo se encontrem em cuidados paliativos

e incapacidade de dar consentimento informado

e défices cognitivos acentuados capazes de interferir com a compreensdo/

cumprimento do protocolo de estudo

Método de Recolha dos Dados

A recolha dos dados sera efetuada através do preenchimento de um inquérito
estruturado com perguntas fechadas, elaborado para o efeito o qual sera fornecido aos
doentes e familiares cuidadores para auto preenchimento. A informacéo referente aos
dados sociodemogréficos e clinicos do doente sera retirada ap6s consulta dos respetivos

processos clinicos.

Inquéritos/ Questionarios de Recolha dos Dados
Avaliar um conceito subjetivo, multidimensional e varidvel ao longo do tempo,
em doentes sob cuidados paliativos € uma tarefa dificil.

Na selecdo do instrumento de avaliagdo h& exigéncias de rigor cientifico que

devem ser respeitadas e assim:

e o instrumento deve ser especifico para o objetivo do estudo;

e ter caracteristicas intrinsecas que o tornem cientificamente valido;
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Ser.

O instrumento devera ainda ter caracteristicas gerais, que o tornem exequivel e

de linguagem ou escrita simples, de facil compreensao e execucao;
de facil e rapida aplicacdo para ndo sobrecarregar os inquiridos e ser aceite por

eles.

Selecdo e Elaboracdo dos Questionarios de Avaliacao

Tendo em consideracdo os objetivos e as hipoteses formuladas neste estudo,

optaremos por utilizar um inquérito de estudo, sendo elaborado um questionario

preliminar estruturado, constituido por trés partes permitindo assim obter todas as

informagdes consideradas relevantes e necessarias.

Construimos assim um questiondario constituido por 3 partes:

12 parte: questionario de caracterizacdo sociodemogréafica, e clinica em que se
pretende efetuar a caraterizacdo socio demografica e clinica dos doentes e a
caracterizacdo socio demografica dos respetivos familiares cuidadores (anexos A
eC)

2% parte: questionario de avaliagdo do risco e do estado nutricional dos doentes
através da utilizacdo de um instrumento de rastreio e avaliagdo nutricional
traduzido e validado para a lingua portuguesa - Avaliacdo Subjetiva Global
Gerada pelo paciente (PG-SGA) (anexo B) por ser o Unico instrumento validado
para a populacdo oncoldgica. A utilizacdo deste instrumento foi j& autorizada
pela autora (anexo D).

A PG-SGA, de acordo com os autores, “define um padrdo para a
avaliacdo nutricional e consiste na avaliacdo interdisciplinar do doente (peso,
ingestdo alimentar, sintomas, capacidade funcional, estddio da doenca, stress
metabolico e exame fisico nutricional) em oncologia e noutras condicdes
catabolicas.” (http://pt-global.org; Pinho J, 2015).

A PG-SGA inclui as quatro componentes gerados pelo doente (Peso,
Ingestdo alimentar, Sintomas, e Atividades e Capacidade funcional), a parte
relativa ao profissional (Diagndstico, Idade, Stress Metabolico e Exame Fisico),
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a Avaliacdo Global, (A = bem nutrido, B = moderadamente desnutrido ou em
risco de desnutricdo, C = gravemente desnutrido), e as recomendacdes de
triagem de intervencdes nutricionais especificas com base na pontuagédo
numérica total (de 0: sem necessidade de intervengdo nutricional a > 9:

necessidade critica).

As primeiras quatro caixas da PG-SGA (Peso, Ingestdo alimentar,
Sintomas e Atividades e Capacidade funcional; correspondendo aos ecrés
Doente, Peso, Ingestdo Alimentar e Sintomas e Atividades foram concebidos
para serem usados pelo doente de forma independente.

As restantes partes da PG-SGA devem ser preenchidas pelo profissional
de salde/ investigador e incluem quatro itens: perda de peso, patologias,
necessidades metabolicas e exame fisico (http://pt-global.org).

e 32 parte: questionario original para avaliacdo de percecOes, atitudes e decisdes
relativamente & alimentacdo por parte dos doentes e respetivos familiares
cuidadores, contendo preposicdes, tendo em atencdo os dominios referidos. Na
versdo preliminar deste questionario, as questdes foram formuladas, ap6s revisao
de literatura e discussdo com especialistas na area de cuidados paliativos, de
forma a analisar o impacto que cada uma delas tem na vida dos doentes e dos
seus cuidadores (anexos A e C). Esta escala serd posteriormente validada para
esta populacdo, ap6s a sua aplicacdo a 15 doentes e respetivos familiares
cuidadores (teste piloto) para refinamento do instrumento. Pretende-se conhecer
as atitudes e percecdes dos doentes e seus cuidadores relativamente as questdes e

dificuldades alimentares inerentes (anexos A e C).

O questionario dirigido aos familiares cuidadores é semelhante ao dos doentes,

com excecdo da 22 parte, tendo sido omitida a avaliag&o clinica e nutricional.

Selecdo dos Itens

A pesquisa das questdes relevantes a incluir no inquérito foi feita de acordo com

0s seguintes critérios:
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1. Revisdo das referéncias na literatura cientifica existente acerca do tema e
posterior elaboracgéo e selecdo das questdes que nos pareceram relevantes.

2. Sugestdes de investigacao de estudos efetuados.

3. Aproveitamento da nossa experiéncia profissional no servico de Cuidados
Paliativos em Oncologia, através da observacdo e dificuldades evidentes e

presentes na rotina diaria assistencial.

Variaveis de Estudo

e Variaveis sociodemograficas: idade, sexo, escolaridade, estado civil, profissao,
grau de parentesco, religido

e Variaveis clinicas: tipo de patologia, sintomatologia, grau de capacidade
funcional

e Variaveis nutricionais: risco nutricional, estado nutricional

e Outras variaveis: percecBes e atitudes nos dominios: significados da

alimentacéo, atitudes e crencas e decisoes .

Pontuacdao e interpretacdo das respostas

As variaveis incluidas na 12 parte do questionario serdo utilizadas para
estratificacdo da analise estatistica dos scores obtidos nas duas partes seguintes do

instrumento.

Na 2?2 parte (PG-SGA) a pontuacdo da PG-SGA baseia-se em todos os dados
introduzidos, desde o Peso até ao exame fisico (todos os ecras desde o Doente até aos
ecrds do Profissional, inclusive). Este instrumento permite uma avaliacdo
simultaneamente numérica e categorica.

A pontuacdo numérica da PG-SGA corresponde ao somatorio das pontuacdes
numéricas de todos os itens avaliados, permite efetuar uma triagem e fornece linhas de
orientacdo acerca da necessidade de intervencdo médica e nutricional necessaria em
cada caso (aconselhamento ao doente e familia, intervencdo nutricional, intervencdo
farmacoldgica). Pontuagfes de O indicam que ndo ha necessidade de intervencao

84



nutricional, enquanto que pontuacfes superiores ou iguais a 9 indicam necessidade
critica de intervencao (Anexo B).

A avaliacdo categorica permite a classificagdo do estado nutricional nas
categorias A (bem nutrido), B (moderadamente desnutrido ou em risco de desnutricao),
ou C (gravemente desnutrido) e fornece uma imagem global do estado atual do doente (
Anexo B).

Na 32 parte do questionario, o doente/ familiar cuidador expressa a sua opinido e
a sua resposta corresponde a uma pontuacdo numeérica. A avaliacdo parcial de cada item
da-nos a perspetiva dos doentes e dos familiares relativamente a cada um dos diferentes
dominios. Construimos com este conjunto de itens uma escala de respostas de tipo
Likert que permite uma avaliagdo da intensidade das respostas. A cada item faremos
corresponder 5 classes de resposta: discordo totalmente, discordo, ndo concordo nem

discordo, concordo, concordo totalmente (Anexos Ae C) .

Aplicacao do teste piloto

Esta primeira versdo do questionario de estudo sera aplicada a um grupo de 15
doentes e respetivos familiares cuidadores, sendo que por cada doente inquirido sera
também inquirido o respetivo familiar/cuidador principal. Ap6s a aplicacdo, cada
inquirido serd questionado acerca de cada item do questionario, com o objetivo de

detetar e avaliar:

e clareza de redacédo das questdes;
o dificuldades no entendimento e na resposta;

e se 0 inquirido faria a pergunta de outra forma.

Os problemas detetados e/ou sugestbes efetuadas serdo registados, analisados e

tidos em consideracgéo, e se relevantes seré efetuada a revisdo e elaborada nova versao.

Aplicacdo do Questionario de Estudo

O questionario sera aplicado individualmente a cada doente e paralelamente ao
respetivo cuidador informal principal. Relativamente ao doente:
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e A 12 parte do inquérito serd preenchida mediante a recolha de dados constantes
no processo clinico do doente e complementarmente com recurso a informacao
fornecida pelo doente e seu cuidador.

e A 22 parte do inquérito (PG-SGA) sera aplicada através do autopreenchimento
pelo doente da 12 parte do PG SGA tal como preconizado (caixas 1 a 4).

e A 3%parte do inquérito sera fornecida ao doente para autopreenchimento .

Relativamente aos cuidadores, o questionario total serd fornecido para

autopreenchimento.

Analise Estatistica dos Dados

Os dados serdo analisados através do programa informatico Statistical Package
for the Social Sciences SPSS versdo 22. A informacéo recolhida sera analisada atraves
de estatistica descritiva, com o calculo de frequéncias absolutas e relativas para
varidveis categéricas e medidas de tendéncia central e de dispersdo para as variaveis
continuas. A existéncia de associacdo significativa entre varidveis sera avaliada pela
aplicacdo do teste Qui-quadrado ou pelos coeficientes de correlacdo de Pearson e de

Spearman, conforme o mais adequado em cada situacao.

A validagdo do questionario correspondente a terceira parte de avaliacdo sera
realizada com recurso a andlise de componentes principais para detecdo de dominios
independentes (fatores), baseados na inter-relacdo entre os itens da escala. Seréa utilizado
0 critério do valor préprio maior do que 1 para a sele¢cdo do nimero mais adequado de
fatores para andlise. A consisténcia interna da escala e de cada fator sera avaliada

através do alfa de Cronbach e de correlagdes item-total.

Sera calculado um score final para cada doente e cada familiar, somando os
pontos atribuidos a cada item e transformando o valor numa escala de 0 a 100. Este

score sera posteriormente utilizado para testar a validade de critério e de construto.
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Cronograma De Gant

Meses

Atividade 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

Pedido de autorizacéo a 7
comissdo de ética /

F

Recolhae codificacdo de W

v
Anélise dos dados
7

Elaboracéo do relatorio de 7
investigacao é

Apresentacéo de resultados

A\

Tabela 1- Cronograma de Gantt

O cronograma de Gantt é uma ferramenta grafica que permite planear, programar

e

visualizar as tarefas necessarias a realizacdo de um projeto. No grafico acima pode

visualizar-se a distribuicdo temporal das atividades do projeto apresentado.
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PROCEDIMENTOS FORMAIS, ETICOS E LEGAIS

Para a realizagdo deste estudo serdo respeitadas as normas éticas de acordo com
as recomendac0es da Declaragdo de Helsinquia revisdo 2013.

Para que se possa aplicar o pré teste e posteriormente o protocolo de estudo sera
pedida a autorizacdo de realizacdo aos servicos envolvidos (SNA e SCP), ao Conselho

de Administracdo e requerida a aprovagio da Comissdo de Etica do IPO-Porto.

Previamente a aplicacdo do inquérito aos doentes e cuidadores, sera obtido o seu
consentimento livre e informado, sendo garantidos o direito a confidencialidade de
todos os resultados, e o anonimato dos participantes. Os inquiridos (doentes e
cuidadores) serdo ainda informados acerca da finalidade e objetivos do estudo.

Os dados serdo colhidos apés a apresentacdo, esclarecimento e consentimento
informado dos doentes e familiares. A recolha de dados serd efetuada durante um
periodo minimo de seis meses por forma a obter uma amostra significativa e

representativa.
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CONSIDERACOES FINAIS

“Desde que o homem sabe que sabe, procura saber porqué e de que maneira sabe,
pergunta-se 0 que é verdadeiramente necessario saber, e como é necessario sabé-lo,

sem por isso saber se alguma vez o vira a saber. ” (Malglaive)

Os doentes com doenca oncoldgica avancada enfrentam as consequéncias
fisicas, psicossociais e espirituais da doenca e dos seus tratamentos. A alimentacdo nas
suas diversas vertentes inclui simbolismos e significados que tém particular importancia
nesta area de cuidados. O cuidado destes doentes deve incluir uma avaliagcdo
individualizada das suas necessidades, objetivos e preferéncias atraves do percurso da
doenca devendo ser valorizados aspetos como o controlo de sintomas e a QdV (ASCO,
2015).

O impacto da diminuicdo da ingestdo oral em fim de vida nos doentes e seus
familiares tem sido pouco estudado (Rajmakers N, 2013) e existem poucos estudos
relativos as atitudes e percecdes dos doentes e seus familiares/cuidadores relativamente
a alimentacdo e dificuldades percecionadas. Os estudos e revisbes de literatura
publicados referem-se maioritariamente as atitudes dos doentes e/ou familiares face a
nutricdo e hidratacdo artificial, sendo frequentemente referidas pelos autores diversas
limitagbes decorrentes de tamanhos amostrais reduzidos, a inclusdo de diferentes
patologias ou diferentes fases da doenca, fatores que dificultam a comparacdo de
resultados e a sua extrapolagéo e generalizagdo para ambientes paliativos. Da consulta
da bibliografia cientifica existente, infere-se a importancia da realizacdo de investigacéo

nessa area.

Em 2001 Cecily Saunders, a pioneira mundial de Cuidados Paliativos,
reconhecia a necessidade de uma base cientifica académica e rigorosa que esclarecesse e
sustentasse quais as praticas mais apropriadas a desenvolver. A nivel nacional e
internacional tem vindo a ser cada vez mais reconhecida a importancia da articulacdo

entre a investigacdo e a pratica clinica em cuidados paliativos.

No entanto, 0s estudos nesta area continuam a ser escassos e apresentam Vvarios

desafios, nomeadamente questdes éticas relacionadas com a vulnerabilidade da pessoa
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doente, a sobrecarga adicional que podem representar para estes doentes e seus
familiares, bem como questdes metodoldgicas necessitando de protocolos de estudo
simples e de facil e répida aplicacéo.

Muito recentemente, o Férum Regional Clinico Académico em Cuidados
Paliativos (2015) definiu as prioridades em investigacdo em Cuidados Paliativos; um
dos itens mencionados engloba a “Nutricdo e Hidratag¢do: dificuldades dos doentes e
cuidadores em aceitar a diminui¢do da alimentagdo em fim de vida” . Este € um assunto
consensualmente considerado como delicado, problematico e conflituoso. Efetivamente,
constatamos na nossa pratica diaria que as questdes relacionadas com a alimentacao sdo
frequentes no dominio dos cuidados paliativos oncoldgicos em doentes adultos, e muito
presentes na dindmica diaria entre doentes e familiares cuidadores, afetando fortemente

as relagdes entre ambos.

Por outro lado, para Pinto (2012), o progresso cientifico e clinico em cuidados
paliativos e a consequente melhoria de préaticas, depende em boa parte da analise dos
resultados da investigacdo realizada nesta area, ja que isto permite um conhecimento
mais profundo e detalhado do sofrimento global do doente e dos seus familiares. Neste
contexto, também na area da Nutricdo é de todo o interesse a realizacdo de pesquisa
cientifica que permita o melhor conhecimento das necessidades dos doentes e suas
familias, bem como a sua perspetiva, opinido, experiéncias e impressdes relativamente a
aspetos basicos mas significativos da sua vida diaria e quotidiana como o é a

alimentacéo.

E importante que nos questionemos acerca da nossa intervencéo e a forma como
ela influencia o dia-a-dia daquelas pessoas com esperanca de vida limitada. Mais do que
guanto fazemos, impde-se medir como e de que forma o fazemos, com que qualidade e

qual o impacto de tais agdes no quotidiano destes doentes e seus familiares.

Este trabalho apresenta como limitagcGes o facto de pretendermos estudar um
conjunto de pessoas fragilizadas fisica e psicologicamente, o que pode afetar a sua
capacidade de interpretacdo e resposta aos questionarios e induzi-los a escolher a
resposta mais rapida e simples. Por outro lado, apesar da inclusdo de uma questdo de
resposta aberta, a escolha de uma metodologia quantitativa de inquérito estruturado,
poderd implicar a perda de algumas interpretacGes individuais e subjetivas dos

inquiridos. A dificuldade do estudo sera assim traduzir em dados quantitativos uma area
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complexa com questbes psicoldgicas e subjetivas, como o0 € a nutricdo em cuidados

paliativos.

O estudo é de tipologia transversal, ndo permitindo por isso uma descricdo
longitudinal das percegdes e atitudes, que sabemos irem variando no percurso evolutivo
da doenca oncologica. No entanto, este € um aspeto de dificil avaliacdo nestes doentes,
ndo soO pelas suas particularidades mas principalmente pelo rapido declinio funcional
inerente a progressdo clinica da doenca. Finalmente, este estudo € centrado numa
populacdo especifica de doentes oncol6gicos paliativos internados, pelo que o0s
resultados dificilmente poderdo ser extrapolados para outros ambientes de cuidados
paliativos. Com efeito, € nosso objetivo futuro alargar a aplicacdo deste protocolo a
doentes oncoldgicos e respetivos familiares em seguimento na consulta externa do

mesmo Servigo.

E consensual que o impacto nutricional da doenca oncoldgica interfere
significativamente com as capacidades fisicas, psicoldgicas e sociais dos doentes,
prejudicando grandemente a sua QdV. No continuum do processo, isto vai assumindo
proporcOes gradativamente mais significativas, culminando na fase avancada e terminal

da doenga.

A intervencdo nutricional demonstra reduzir estes efeitos e tem sido
demonstrado que a nutri¢cdo adequada, precoce e proativa conduz a melhorias no doente
(Richardson R & Davidson I, 2015). Portanto, a nutricdo como parte integrante do plano
de tratamento individual pode dar um contributo significativo na QDV dos doentes.
Impbe-se pois um conjunto de agdes e intervencdes nutricionais programadas e

individualizas, instituidas precocemente e direcionadas para objetivos apropriados.

Contudo, estas acdes planeadas, precoces e programadas, implicam recursos
humanos adequados e a presenca de profissionais formados, especializados e dedicados
em exclusivo a estas areas, de forma a permitir a avaliagdo inicial e a detecdo das
necessidades e expetativas de todos os doentes internados nestes servigos e 0S Seus

familiares, bem como a extensdo dos cuidados nutricionais a todos eles.

Numa area que preconiza cuidados de qualidade e exceléncia, no continuum da
doenca oncoldgica, desde o diagnostico até ao fim de vida, impde-se promover cuidados

interdisciplinares que integrem namero suficiente de profissionais.
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Na disciplina da Nutricdo € importante que se garanta a disponibilidade destes
mesmos cuidados de forma integrada, programada e individualizada ao longo das varias
fases da doenca. O profissional de Nutricdo é portanto um elemento integrante e

imprescindivel na equipa de cuidados paliativos.

A avaliagdo criteriosa das necessidades dos doentes em Cuidados Paliativos é
crucial (Goncalves F, 2013). Para isso, 0 conhecimento das suas percecdes,
experiéncias, atitudes, respostas e opinides sd@o elementos fundamentais e
imprescindiveis a uma atuacdo de qualidade. Os profissionais envolvidos devem
abordar devidamente as questfes relacionadas com a diminuicdo da ingestdo oral, quer

com os doentes quer com a familia.

O objetivo deste estudo €é contribuir para um melhor conhecimento das
preocupacOes dos doentes e seus familiares, face as dificuldades alimentares sentidas
em fim de vida. Por todo o exposto e supracitado, considera-se este estudo de toda a
pertinéncia e relevancia e espera-se a obtencdo de resultados que permitam antecipar a
necessidade da intervencdo nutricional direcionada para a resolucdo de problemas e
evitamento de conflitos familiares relacionados com a alimentacdo, por forma a

contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos doentes e seus familiares.
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"O valor das coisas ndo esta

no tempo em que elas duram,

Mas na intensidade com que acontecem

Por isso existem momentos inesqueciveis,
Coisas inexplicaveis e pessoas incomparaveis."

Fernando Pessoa
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ANEXO A

Questionario para o doente

Percecdes e atitudes relativamente a alimentacao do doente

oncologico em cuidados paliativos

Partel: Dados socio demograficos, antropométricos e clinicos

1. Dados Demogréficos

1.1.Data de Nascimento / / Idade A

1.2.Sexo: Masculino ] Feminino [

1.3.Habilitacdes literarias
Nao sabe ler nem escrever []
Até ao 9%ano
Até ao 12%no
Licenciatura

Mestrado

OO0 doao

Doutoramento
1.4.Estado Civil
Solteiro(a) [ Casado(a) / Unido de facto [

Viavo(a) [ Divorciado(a) / Separado(a) [l

1.5.Religido E praticante? Sim [Ndo O

1.6.Vive com
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2. Dados Clinicos

Diagndstico

Data de diagnostico / /

Tratamentos efetuados:
CR [ QT [ RT [ Outros

3. Indice Funcional ECOG

4. Dados Antropométricos

Peso actual Kg Estatura m IMC kg/m?

Perda Ponderal Kg %
Em quanto tempo

4.1. Classificacdo do Estado Nutricional a partir da avaliagcdo antropomeétrica:

Desnutrigdo []
Normoponderal ]
Sobrecarga Ponderal []
Obesidade ]

5. Categorias de avaliacao global da PG-SGA:

Estadio A []
EstadioB [
EstadioC [

6. Recomendac0es de triagem nutricional ( PG —-SGA)

Pontuacdo Total PG SGA [
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Parte 2: Opinido

AFIRMACOES

Discordo
Totalmente

Discordo

Nao
concordo

Nem
discordo

Concordo

Concordo
Totalmente

Significados da alimentacao

1. A alimentacdo da-me forca e energia

2. A alimentacao da-me prazer

3. A alimentacao causa-me sofrimento

4. A alimentacdo faz-me sentir vivo

Atitudes e crencas

5. Alimento-me porque isso vai ajudar-me a
melhorar

6. Alimento-me porque isso é importante para a
minha familia

7. Alimento-me porque isso € importante para
mim

8. Alimento-me porque isso é importante para
os profissionais que cuidam de mim

9. Se ndo conseguir alimentar-me posso morrer
a fome

10. Quando nao consigo alimentar-me:

Sinto-me triste

Sinto culpa

Compreendo e aceito

Decisdes

11. Se ndo conseguir alimentar-me, gostaria que
me colocassem uma sonda/ me alimentassem de
outra forma

12. Se ndo conseguir alimentar-me, ndo quero
outras medidas

13. Se eu néo quiser alimentar-me quero que
respeitem a minha decisao

14. A decisdo acerca de continuar ou ndo a
alimentar-me deve ser:

Minha

Da minha familia

Deve ser do médico/profissionais de saude
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15. J& teve uma consulta de Nutricédo

Sim []

Nao []

16. Gostaria de falar com um profissional de Nutri¢do para ficar mais esclarecido?

Sim []

Nao [

17. No espaco abaixo indicado podera registar a sua opinido ou comentarios que
julgue importantes acerca da alimentacdo no doente oncoldgico em cuidados

paliativos:
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ANEXO C

Questionario para o cuidador

NO
Data: / /

Percecodes e atitudes relativamente a alimentacao do doente

oncolégico em cuidados paliativos

Parte 1: Dados Demogréficos

1.1.Data de Nascimento / /

1.2.Sexo: Masculino [ Feminino [

1.3.Habilitacdes literarias
N&o sabe ler nem escrever
Até ao 9%no
Até ao 12°no
Licenciatura

Mestrado

OO0 doo o

Doutoramento
1.4.Estado Civil
Solteiro(a) [ Casado(a) / Unido de facto [

Viavo(a) [ Divorciado(a) / Separado(a) L[]

1.5.Religido E praticante? Sim [JN&o ]

1.6.Relacdo com o doente
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Parte 2: Opinido

AFIRMACOES

Discordo
Totalmente

Discordo

Nao
Concordo

Nem
Discordo

Concordo

Concordo
Totalmente

Significados da alimentacao

1. A alimentacdo déa forca e energia ao meu
familiar

2. A alimentacao da prazer ao meu familiar

3. A alimentacdo causa sofrimento ao meu
familiar

4. A alimentacdo prolonga a vida ao meu
familiar

Atitudes e crencgas

5. Deve continuar a alimentar-se porque isso
vai ajuda-lo a melhorar e curar-se

6. Deve continuar a alimentar-se porque isso é
importante para o0 meu familiar

7. Deve continuar a alimentar-se porque isso é
importante para mim

8. Deve continuar a alimentar-se porque isso é
importante para os profissionais

9. Se ndo conseguir alimentar-se vai morrer a
fome

10. Quando ndo consegue alimentar-se:

Sinto-me triste

Sinto culpa

Compreendo e aceito

Decisoes

11. Se ele/ela recusar alimentar-se devemos
respeitar essa decisdo

12. Se ele/ela recusar alimentar-se devemos
insistir para que o faga

13. Se ele/ela recusar alimentar-se deve ser-lhe
colocada uma sonda ou ser alimentado de outra
forma

14. Deve continuar a alimentar-se, se for essa a
sua vontade

15. A decisdo acerca de continuar ou ndo a
alimentar-se deve ser:

Do préprio

Devo ser eu a decidir

Deve ser do médico/profissionais de saude
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16. Gostaria de falar com um profissional de Nutri¢do para ficar mais esclarecido?

Sim []
Nédo [

17. No espaco abaixo indicado podera registar a sua opinido ou comentarios que
julgue importantes acerca da alimentacdo no doente oncologico em cuidados

paliativos:
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ANEXO D

De: "PG-SGA/Pt-Global Platform” <info@pt-global.org>

Para: "Laura Ribeiro™ <laura.ribeiro@sapo.pt>

Cc: <faithotterymdphd@aol.com>; "Jager H, Harriét™ <ha.jager@pl.hanze.nl>
Assunto: RE: Permission request

Data: terca-feira, 6 de Setembro de 2016 18:16

Dear Laura,

We understand the characteristics of your study population, which may
sometimes hinder some patients to complete the patient component of the
PG-SGA form him-/ or herself.

In general, it is fully okay if the familiy member / caregiver / healthcare
provider / researcher completes the form by asking the questions to the
patients, in case the patient cannot comlete the form him-/herself (e.g. due
to problems with fatigue, sight, reading, writing etc.).

Based on who will know the patient’s sitution best, the first choice of
completion would be the patient; if that’s not possible then the second best
alternative would be the family member / caregiver; the third choice be the

healthcare provider; and the fourth choice would be the researcher.

In other words, since it seems unlikely that none of the study participants
will be able to complete the form, it would be best if the patient is always

considered the first choice to complete the form.
We herewith give you permission for including the PG-SGA in your study. We
look forward to hearing about the results in the future and of course please

feel free to ask any questions.

Best regards, on behalf of the PG-SGA/Pt-Global Platform team

Harriét

PG-SGA/Pt-Global Platform
Faith Ottery, MD, PhD, FACN
Harriét Jager-Wittenaar, PhD, RD
Suzanne Kasenic, RD, CSO, LDN
Susan DeBolt, PhD, RD
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