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Resumo

O diagndstico e o progndstico do cancro determinam e orientam o plano de cuidados
em termos nutricionais em cuidados paliativos.

Atendendo & prevaléncia do Cancro em Portugal, que estd na origem de 20 a 25% de
um total de 60% das mortes resultantes de doencas cronicas evolutivas, deverd aten-
der-se a presenca de estados de desnutricdo, em doentes com Cancro em Cuidados
Paliativos com uma incidéncia aproximada de 30 a 50% dos casos.

Apesar da reduzida informag¢cdo sobre o estado da arte em Portugal, este artigo de
cardter tedrico, sustenta a sua exposicdo numa revisdo da literatura diversa sobre nutri-
cdo, enfermagem, servico social e medicina, publicada entre 2005 e 2014 bem como
na observacdo direta.

Os objetivos sdo: (1) Evidenciar os desafios no dmbito da nutricGo em cuidados palia-
tivos; (2) Propor uma abordagem sistémica embora personalizada, mulfidisciplinar e in-
tegrada & pessoa doen-te e & familia; (3) Apelar a uma maior humanizacdo da Sadde
perante desafios de gestdo.

Alimentar em oncologia € uma pratica que ndo se firmard sem espaco para alguma
controvérsia fundeada em principios éticos. Que um plano alimentar nutricional ade-
quadamente definido deverd responder a um universo estadios e deverd atender a
fatores culturais, econdmicos e sociais, numa dimensdo moral de protecdo, de dignifi-
cacdo da vida humana.

Abstract

The diagnosis and prognosis of cancer determine and guide the care plan in terms of
nufritional status in palliative care.

Given the prevalence of cancer in Portugal, which is at the origin of 20 to 25% of a total
of 60% of the deaths resulting from chronic progressive disease, reference should be
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made in case of mal-nufrition in patients with cancer in palliative care. Although the
available data is in short supply, we can say that statistically, the incidence is between
30% and 50% of the cases.

Despite the reduced-date information on this subject in Porfugal, this Article theoretical,
is also reflexive and supports it’s exhibition in a revision of the literature of different nature,
areas such as nutrition, nursing, social work and medicine, published between 2005 and
2014 as well as in the analysis and observation in the field of praxis.

The objectives are: (1) To highlight the challenges faced in nufrition in palliative care,
the health teams, (2) To propose a systemic though personalized and multidisciplinary
approach to the sick person and is family, (3) To suggest practices to a greater humani-
zation of health care and re-spond to the challenges of management.

Then, we may conclude that If nurture in oncology is an act of caring, it shall not be esta-
blished without space for any necessary debate based on ethical principles. A properly
defined nuftritional should respond objectively to a universe stages and must meet the
cultural, economic and social factors.

The ethical dimensions of care processes require relational processes and moral com-
mitments of protection, of dignity and humanization of provision of hospital care and
home care.

Resumen

El diagnéstico y prondstico del cancer determinan y guian el plan de atencion nutricio-
nal en cuidados paliativos.

Dada la prevalencia de cancer en Portugal, lo que dio lugar a un 20-25% de un total de
60% de las muertes a causa de enfermedades cronicas evolutivas, debe cumplir con la
presencia del Estado desnutricion en pacientes con cancer en Atencion paliativo. Au-
nque los datos disponibles son escasos, los remos se puede decir que estadisticamente,
la incidencia es de entre el 30 y el 50% de los casos.

A pesar de la baja informacién del estado del arte en Portugal, este articulo tedrico
mantiene su exposicion en una revision en literatura de diversa naturaleza en la nutri-
cién, enfermeria, tfrabajo social y la medicina, publicados enfre 2005 y 2014, asi como
en el andlisis y la observacion en el campo de la praxis.

Los objetivos son: (1) Demostrar los retos en materia de nutricion en los cuidados pa-
liativos; (2) Proponer un enfoque sistémico, aunque personalizado, multidisciplinario e
infegrado en el enfermo y la familia; (3) Afraer a una mayor humanizacion de la salud
ante los retos de gestion.

Llega a la conclusién de que la comida en oncologia es una practica que no se esta-
blece sin lugar a cierta controversia anclado en principios éticos. Un plan de alimenta-
cion nutricional adecuadamente definido debe responder a unas etapas del universo
y debe cumplir con los factores cultu-rales, econémicos y sociales, en una dimension
moral de la proteccién de la persona enferma y de Ila dignidad de la vida humana.

Introducdo ordem multidimensional tGo complexos

O conceito de qualidade de vida (QdV)
associado aos cuidados em nutricdo e
hidratacdo do doente oncolégico em
cuidados paliativos, & subjetivo e frequen-
femente associado a dilemas éficos de
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quanto a natureza humana.

A no¢cdo de quadlidade de vida nes-
te contexto reflete o que cada sujeito
apreende e/ou evidencia, como sendo
algo que proporciona bem-estar ou con-
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forto. Estas evidéncias alteram-se de acor-
do com nuances circunstanciais, face &
sua condicdo social, socio econdmica
ou de saude. Embora, fundamental em
termos de qualidade da prestacdo e no
dmbito, fambém da satisfacdo do doen-
te, esta definicdo, na maioria dos artigos
que apresentam instrumentos para sua
avaliacdo, ndo ocupa uma posicdo de
destaque.

Ainda assim, o discurso sobre a relo-
¢do enfre a salde e QdV, remonta a uma
abordagem aristotélica, identificada en-
tdo com um estado de espirito, afirman-
do-se a partir da década de sessenta,
pela sua influéncia na gestdo de recursos
em saude com prevaléncia, das doencas
oncoldgicas e ndo apenas como objeto
de desejo.

A este propdsito, estudos sobre QdV
revelom uma inspiracdo medicalizada,
adotando uma visdo bioestatistica e eco-
nomicista da salde numa visdo funciona-
lista e focalizada no custo-efetividade.!

O termo “qualidade” de natureza abstro-
ta, ao expressar boa qualidade, viria a go-
nhar maior relevancia no dominio da ges-
t&o de recursos em salde assumindo maior
énfase no discurso e na pratica médica.?

Apesar do duadlismo neste dmbito e
pela sua incidéncia, também associada
ao aumento da esperanca média de vida
em doentes com cancro, este poderia
considerar-se um problema de sadde pud-
blica, em gque as intfervencdes dirigidas as
doencas crénicas em relacdo das agudas
ddo énfase a avaliacdo da QDV.:2 O diag-
ndstico e o progndstico na presenca do
cancro determinam e orientam o pla-no
de cuidados, com novas exigéncias para
a pessoa doente e cujos reflexos incidem
nos familiares e nos profissionais de sadde.

Os profissionais sdo conduzidos a refor-
mulacdes do proprio existir em que com-
promissos pessoqis e ético profissionais,
potenciam o afto de cuidar e dos quais
depende a QdV do doente.

O cancro em Portugal, de acordo com
a Direccdo Geral da Saude (2005), esta
na origem de 20 a 25% de um total de
60% das mortes em cuidados paliativos re-
sultantes de doencas crénicas evolutivas
com estados de desnutricdo. Embora os
dados escasseiam, pode afirmar-se que
a incidéncia se situa entre os 30 e 50%
dos casos. Ainda, 40 a 80% dos doentes
oncoldgicos avaliados nutricionalmente
por perda de peso, apresentavam des-
nutricdo, fendencialmente agudizada no
cancro do trato digestivo e carcinoma de
Cabeca e Pescoco.®

Assim, observar os fatores que assegu-
ram a QDV nestes doentes, como preven-
¢do precoce da anorexia ou, da perda
espontdnea e ndo intencional do apetite,
fica legitimado.

Sabe-se que a localizacdo e a tipolo-
gia do cancro influenciam a perda gra-
dual de apetite e a ingestdo de nutrien-
tes essenciais, assentindo a progressdo da
doenca. Em oncologia, a deterioracdo
nutricional &€ de origem multifatorial, resul-
tando da presenca de comorbilidades de
gravidade acentuada frequentemente
associadas d idade avancada dos doen-
tes maioritariamente do sexo masculino.
Também estd associada a estilos de vida
desadequados e pior progndstico.* Nes-
tes doentes observa-se uma astenia ge-
neralizada em que a caguexia se associa
a uma progressiva diminuicdo da eficacia
da terapéutica com disfagia, nduseas,
vomitos ou diarreia. Deste modo, preco-
niza-se o alivio do sofrimento de doentes
crénicos e terminais e dos seus familiares,
com base no conhecimento do que de-
termina esse mesmo sofrimento.5¢

Se alimentar em oncologia é sindnimo
de cuidar, poderd constituir-se como es-
PACO para alguma controvérsia. Por um
lado responde adequadamente a um
universo de estadios da doenca, por ou-
tfro confronta-se por vezes com impasses
culturais e econémicos.
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Cuidar implica assim a transposicdo
de um paradigma individual para um
paradigma interpessoal, colocando em
evidéncia a readlizacdo de uma vida em
relacdo, afirmando primados do servigo
social e os pilares da bioética. Concreti-
za-se na humanidade a humanitude da
pratica profissional.”

Métodos

Desenvolveu-se uma revisdo da literatura,
por ser considerada adequada para o
desenvolvimento deste tema, partiihado
por perspetivas distintas, embora inter-
dependentes, e que veio sustentar a sua
abordagem. Assim, a busca foi orientada
por temas essenciais como Qualidade
de Vida e Saude; Cuidados Paliativos;
Sindrome de Anorexia-Caquexia e Nutri-
cdo; Dor e Gestdo de Sintomas; Terapéu-
tica e Hidrata¢cdo Subcuténea; Cuidados
em Fim de Vida; Potenciacdo da esfera
social e Etica em Cuidados Paliativos. As
fontes dos dados utilizados apresenta-
ram formas distintas como livros, artigos
publicados, dissertacdes de mestrado
e de doutoramento. As fontes utilizadas
enconfram-se em lingua porfuguesa,
francesa, espanhola e inglesa. O recorte
temporal para a producdo deste artigo
situa-se entre setemibro de 2015 e novem-
bro de 2016.

Nutricdo
Sua importdancia no plano de cuidados
Os cuidados paliativos vieram possibilitar
uma abordagem holistica & pessoa cuja
doenca ameacadora da vida condicio-
na a autonomia e o acesso Ao principio
bdsico da existéncia. Os cuidados palio-
tivos promovem o alivio do sofrimento, no
qgual a dor se inclui, quase sempre total,
reafirmando a vida e a morte como pro-
cessos naturais.®

Neste contexto, a avaliacdo da QDV as-
sociada d alimentacdo e hidratacdo em
cuidados paliativos, fende a melhorar subs-
tancialmente a prestacdo de cuidados,
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permitindo uma monitorizacdo do proces-
SO de gjuda com a presenca de um diag-
néstico clinico mas tfambém social, mais
preciso € uma melhor gestdo de recursos.

Apesar de persistrem davidas relativa-
mente & relacdo da alimentacdo com a
QDV? considera-se que a integracdo de
cuidados nutricionais auxiliam no autocon-
ceito influenciando a presenca de sinfomas,
a adesdo terapéutica, o conforto, a capaci-
dade funcional e da sobrevida do doente.

Em rigor, “a ma nutricGo é comum em
pacientes com cancro (e) muitos fatores
contribuem para a perda de peso, como
a diminuicdo de ingestao alimentar e pe-
las alteracées metabdlicas resultantes de
uma resposta inflamatoéria”® (p.151).

Os cuidados de nutricdo respondem
as questdes da relacdo do ser humano
com os alimentos. A alimentacdo possui
dimensdes de alcance fisioldgico, social
e emocional, com a presenca de ritu-
-ais alimentares, impregnados de simbo-
lismo. Estes, associados & presenca de
sensacdes de prazer e convivialidade,
quando de satisfacdo deficitaria, po-
dem na presenca do cancro e na ge-
neralidade dos doentes, também em
cuidados paliativos, condicionar a sua
qualidade de vida e influenciar o seu
desempenho social.

Alimentar, assume entdo uma dimensdo
mais lata e potencial, guer em dmbito ins-
fitucional, quer domiciliar, com repercus-
sdes na economia familiar, na autoima-
gem e relacdo com a rede social.

A promo¢do do ensino para o auto-
cuidado em termos alimentares, & um
fator decisivo para um plano de cuidao-
dos holisticos, credibilizando o conceito
de QDV em cuidados paliativos, tam-
bém junto dos cuidadores informais ou
familiares.

Face a esta questdo, importa assim
desenvolver uma incursdo sobre os princi-
pais contornos da sindrome da anorexia-
-caguexia.
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Sindrome

Anorexia Caquexia

H& mais de 2400 anos, Hipdcrates falava j&
em Caquexia “(...) a carne é consumida
e fransforma-se em agua (...). © abdémen
enche-se de agua, os pés e as pernas in-
cham; os ombros, claviculas, peifo e coxas
definham (...) essa doenca é fatal”?

O Homem sofre quando experimenta
qualguer mal, doenca ou infortdnio. De
acordo com abodagens teoldgicas e fi-
loséficas, o mal constitui-se como um de-
safio para quem dele padece e, em uma
experiéncia negativa, faz emergir ques-
tfionamentos e sobressair respostas para a
sua causa, mas fambém uma finalidade.
A percecdo frata-se sempre, afinal, de

Figura
Medliadores do processo caquético

uma questdo de sentido que conduz a in-
dagar sobre a sua natureza.

A anorexia representa um severo esta-
do de mda nutricdo com uma involuntaria
perda de peso e massa muscular, normal-
mente superior a 5-10% do peso pré-mor-
bidez.""121314 De acordo com a Unidade
de Missdo para os Cuidados Continuados
Integrados, 2008, '® perdas superiores a 10%
do peso normal nos Ultimos 6 meses, ou su-
periores a 5% no Ultimo més, pode indiciar
desnutricdo, (sugerindo-se como boa pra-
fica, as medicdes antropométricas, pard-
metros bioquimicos, € anamnese alimen-
tar), assegurando-se aingestdo de suporte
apropriado e/ou suplementos que respon-
dam as necessidades individuais.

Os critérios do diagndstico
desta sindrome resultaram da
avaliagdo de um grande nu-

caquético, carateriza-se pela presenca de

esquelética e cardiaca.

A resposta do doente com cancro, quando

anorexia bem como por profundas alteracoes
metabdlicas que precipitam uma acelerada
perda de peso e grande debilidade muscular

mero de doentes em estudos
desenvolvidos pelo North Cen-
fral Cancer Treatment Group.
Assim, estabeleceram-se como
critérios para o diagndstico 1)
perda de peso de pelo me-

MEDIADORES TUMORAIS
CANCRO MEDIADORES HUMORAIS
ALTERACOES
ANCHE A METABOLICAS
DESNUTRICAO ASTENIA
AUMENTO DA MORBILIDADE
CAQUEXIA Menor imunocompeténcia

Menor toler@ncia ao tratamento
Menor resposta ao tratamento

nos 2,2 kg nos 2 meses prece-
dentfes e/ou ingestdo caldrica
didria inferior a 20 kcal/kg; 2) o
doente expressa o desejo de
aumentar o peso, o apetite; 3)
a opinido da equipa de sadde
€ de que o ganho de peso serd
benéfico para o doente”. '

Em rigor, a anorexia € mul-
tifatorial, e manifesta-se entre
80% a 90% dos doentes termi-
nais. Esta € mais prevalente em
doentes com cancro da cavi-
dade oral, do pulmd&o ou da
prostata, e mais raramente, nos
hematoldgicos e da mama,
sendo a incidéncia substan-
cialmente superior em doen-
tes com carcinoma gdastrico.
De referir que esta ocorréncia
apresenta uma base de inci-
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déncia de 50% e, 54 a 70% apresentam
perdas de peso em fases mais precoces
da doenca e 15 a 25% dos doentes estGo
anoréticos no momento do diagndstico.
Esta € uma das principais causas de in-
tfernamento em cuidados paliativos com
uma incidéncia de 85%, sendo este um fe-
nébmeno paraneopldsico, podendo ante-
ceder o diagndstico clinico. Dos doentes
hospitalizados, pelo menos 45% perdem
mais de 10% do seu peso e 25% perdem
mais de 20% do seu peso inicial, podendo
atingir valores superiores a 30%. Este & o
maior fator de impacto na morte de 20
a 40% dos doentes em cuidados paliati-
VOS.]7’]8’]9’20

De acordo com um estudo recente so-
bre o controlo de sinfomas em cuidados
paliativos, verifica-se alguma variabilido-
de e diminuicdo da frequéncia total dos
sinfomas em quatro principais momentos
de observacdo: Astenia e dor na admis-
s@o e sete dias apds o internamento; As-
fenia e sonoléncia quarenta e oito horas
antes da morte; Sinais de desconforto no
dia do ébito.”

Sabe-se que a sindrome anorexia-ca-
guexia coloca dificuldades na distincdo
da sua especificidade, aspeto este que
aumenta a debilidade generalizada, a
dor e o sofrimento.

De acordo com Argilés,?' “la pérdida

Quadro

Patogénese da sindrome de Anorexia-
-Caquexia

Anorexia

Hipofagia

Ndauseas e vomitos

Obstrucdo mecénica e md absorgdo

Alteracoes Metabdlicas

Intoler@ncia & glucose

Incremento da gliconeogénese hepdatica

Ativacdo lipolitica adiposa

Perda de proteinas musculares

Alteracdo hormonal

Quadro inflamatoério generalizado

de masa muscular afecta no sélo de un
20% al musculo esquelético, sino también
al cardiaco, lo que puede ser el origen de
disfunciones en este érgano, las cuales
puedem llegar a representar mas de un
20% do los fallecimientos associados al
cancer” (p.5).

Embora a caquexia de origem neopld-
sica origine um grande desgaste fecidular
como os descritos, afeta também outros
6rgdos como o figado, o bago, os rins e
gléndulas suprarrenais, que podem inclu-
sivamente verem aumentado o seu peso
e volume.

Clinicamente a caguexia assume uma
grande influéncia na sobrevida da pes-
soa doente ja que existe uma correlacdo
inversa entre o grau de caguexia e a so-
brevivéncia do doente, de acordo com
o tipo de tumor, que pode variar entre os
20% e os 80%.%

Em rigor, a caquexia deriva de uma
parte, de uma demanda extraordindria
de aporte caldrico pela presenca de um
fumor e de outfra, de uma ma nutricdo
decorrente uma débil ingestdo alimentar
com alteracdes metabdlicas determinan-
tes como as gque se indicam no Quadro.

Prevalece a ideia de que a caguexia
neopldsica decorre essencialmente de
perturbacdes metabdlicas decorrentes
do cancro. De acordo com o descrito
por Argilés no seu estudo de 2006 sobre
a fisiopatologia da caguexia, pensou-se
durante muito tempo que estes desajus-
tes proteicos eram causados por segrega-
coes do proprio tumor ou por intferacdo
das células do tumor com as do paciente.
Sabe-se hoje que estes fatores procedem
fundamentalmente da resposta do pa-
ciente o crescimento tumoral.

Da caquexia resultam progndsticos
desfavordveis e respostas diminutas aos
planos terapéuticos, com uma diminuicdo
da QdV da pessoa doente e fraca ade-
sG0 ao plano alimentar,

Ainda de acordo com estudos desen-
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volvidos na drea da bioguimica e biologia
molecular considera-se que a anorexia &
antes uma consequéncia da caquexia
do que uma das suas causas tendo em
conta que esta também se manifesta
apbds uma acentuada perda de peso.

O que se assume de forma clara, € o
fato de se verificar um ciclo de retroali-
mentacdo positiva entre a debilidade
progressiva e a falta de apetite com agro-
vamento muatuo.

A neoplasia liberta subst@ncias nefastas
e estimula o sistema imunitario a libertar
citoquinas. Este mecanismo origina a de-
composicdo quimica das gorduras no or-
ganismo com elevado gasto proteico, ao
qual o doente debilitado ndo consegue
responder, instalando-se a sindrome.??

Ainda se pensa que a sindrome de
anorexia-caguexia pode ser induzida
pela terapéutica. Os pacientes cagqué-
ficos ndo toleraram facilmente os trata-
mentos antineopldasicos como a cirurgia,
a quimioterapia ou outros embora, de
acordo com estudos realizados, se acei-
te que a deficiente regulacdo da leptina,
segregada pelo tecido adiposo e com
influéncia na atividade do hipotdlamo e
do neuropeptideo Y, forte estimulador do
apetite possam atuar decisivamente para
a instalacdo desta sindrome. Também na
auséncia, por fatores tumorais, das mela-
nocortinas reguladoras da memoria, do
comportamento, do apetite, da imunida-
de e da temperatura corporal, opera-se
a inducdo de anorexia e caguexia pos-
terior,1216

Estudos realizados em Frang¢a indicam
gue uma perda de peso superior a 10%
em cirurgia e superior a 5% em oncolo-
gia médica aumenta o risco de compli-
cacdes pbds operatdrias e de toxicidade
por quimioterapia e radioterapia, muitas
vezes contornada por um maior aporte
hidrico.?

Sabe-se que os doentes ficam mais sen-
siveis aos seus efeitos secunddrios e apre-

sentam ainda manifestacdes decorrentes
de anormalidades metabdlicas. Destes
fatos decorrem implicacdes em termos
nutricionais suscitando-se um cuidadoso
suporte nutricional j& que se sabe que o
apetite e a capacidade para comer sAo
descritos como os fatores mais importan-
tes para a QdV do doente. Estes assumem
representacdes fisicas e psicoldgicas com
repercussdoes na adesdo ao plano tera-
péutico que como se sabe nNdo se restrin-
ge a prescricoes farmacoldgicas.

Na verdade, confima a necessida-
de de intervencdes ndo farmacoldgicas
como a de apoio emocional,?® (técnico
e material) respondendo a uma dor total,
conceito, introduzido por Cicely Saunders.

Suporte nutricional

Do ponto de vista nutricional, sugere-se
um plano de cuidados individualizados
com uma estratégia definida. Aconselha-
-se uma reducdo na ingestdo, ao mesmo
tfempo que se procurard manter a sensa-
¢cdo de prazer e satisfacdo na degluticdo
de alimentos e de liquidos. A ingestdo
pelos meios tradicionais, em pequenas
quantidades, deve ser priviegiada en-
qguanto pratica exequivel. Deve valori-
zar-se o reforco pessoal nas pequenas
concretizacées mas substanciais ao nivel
psicossocial, logo para a QdV do doente
que, desadaptado, enfrenta o medo, o
desconforto e entraves no relacionamen-
to social e familiar,'" frequentemente as-
sociados a uma conspiracdo do siléncio
ndo adaptativa.

Recomenda-se atender das preferén-
cias alimentares do doente, bem como
aos hdbitos de vida associados aos praze-
res da comida, evitando-se alimentos &ci-
dos ou demasiado quentes. Estes proce-
dimentos deverdo ser, preferencialmente,
acompanhados por profissionais especia-
lizados na area da nutricdo, que determi-
nardo o valor nufricional de aporte pro-
teico e caldrico bem como o nimero de
doses didarias a ministrar.
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O uso de ervas aromdticas podem, em
caso de aversdo a determinado alimen-
to, ou altera¢cdes do paladar, melhorar a
adesdo do doente. O aumento do nUme-
ro de refeicoes didrias, pobres em lipidos,
poderd reduzir as nduseas e os vomitos,
bem como as de valor proteico e cald-
rico substancialmente superior, poderdo
ajudar em casos de saciedade precoce.

De realcar que a decisdo de fornecer
ou ndo o suporte nutricional ao doente,
requer a vontade do mesmo, a aprecio-
¢cdo das suas expetativas, bem como das
da rede de suporte familiar, cumprindo-se
a“Aritmética da QDV”. Esta férmula permi-
te, com recurso a uma boa comunicacado,
alcancgar resultados que correspondam a
expetativas justamente dimensionadas e
a acoes de exequibilidade dirigida.

Em rigor, forcar o doente a ingerir ali-
mentos contra a sua vontade, ou sujeita-
-lo a uma pesagem didria, ndo contribui
para a melhoria da sua QdV e acentua o
sentimento de insucesso por parte deste
qguanto a adesdo terapéutica.

Em alguns casos e na impossibilidade
mecdnica para consumo e perda de
mobilidade do aparelho gastrointestinal
poder-se-G considerar a introducdo de
metoclopramida, aumentando a sen-
sacdo de plenitude gdstrica embora os
agentes progestagénicos em oposicdo
aos corticoides proporcionem um maior
bem-estar, uma melhoria no apetite € no
peso.? Embora se reconheca que, “(...)
as alteracdes metabdlicas que carateri-
zam a sindrome anorexia caquexia, nGo
(sejam) reversiveis com o aumento de in-
gestao caldrica”* (p.187) colocam-se por
vezes questdes complexas de ordem prd-
fica, insfrumental e de confornos éticos,
nomeadamente no focante a tomada
de decisdo na manutencdo do plano de
cuidados nutricionais.

O estudo de Campos refere que, quer
0s doentes quer os cuidadores, em algum
momento do tfratamento, teriam recebido
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por parte da equipa multidisciplinar, algu-
ma explicacdo sobre a ado¢cdo da tera-
pia nutricional enteral, reconhecendo a
sua importéncia para o seu familiar.®

Em rigor, "o enfermeiro &, por excelén-
cia, o profissional de sadde que, perma-
necendo mais tempo junfo do doente,
estabelece uma relacdo mais proxima
com ele e com a familia. E ao profissional,
que geralmente, o doente e familia con-
fiam informacdes de caris pessoal, familiar,
social, cultural e econémico”* (p.32). Na
verdade, este estudo? coloca em evi-
déncia a importé@ncia manifestada pelos
doentes e familiares em aceder ao direito
de escolher o momento de iniciar a die-
ta enteral pelas mdltiplas dimensdes que
assume. Apesar disso, verifica-se que um
numero, ainda que reduzido, delega essa
autoridade ao seu médico, numa assime-
tria relacional reconhecida. Muito embora
se reqiste este canal comunicacional, de
uma forma geral, fodos admitiram terem
recebido informacdo pouco clara e insufi-
ciente sobre a alimentacdo por sonda.

Apesar desta proximidade entre agen-
tes facilitadores para a tomada de deci-
sA0 e ensino para o aufocuidado, “pou-
CO se sabe como 0s enfermeiros fazem a
avaliagcdo da perda de peso e do estado
nutricional na pratica quotidiana de for-
ma a fornecer o apoio adequado” ape-
sar destes estarem, “em situacdo privile-
giada para contribuir (...) para O processo
de decisao”? (p.27).

Referencie-se que, de uma forma ge-
ral,™ (...) os enfermeiros sentem que o seu
papel nem sempre & claramente definido
(...) precisando de serem clarificadas as
suas responsabilidades (aquando da) to-
mada de decisdo”? (p. 23).

Pinto refere que cerca de 86% dos profis-
sionais inquiridos no seu estudo, no dmbito
do seu mestrado em cuidados paliativos,
consideraram que € frequente haver atitu-
des contraditérias dentro da equipa mul-
fidisciplinar na decisdo de suspender/con-
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finuar a alimentar o doente terminal.?2 De
referir porém que estas equipas desenvol-
vem acdes paliativas no servico de Medi-
cina do Centro Hospitalar do Porto e ape-
nas um dos oitenta e sete (87) inquiridos
possuia formacdo em Cuidados Paliatfivos.

Ainda assim, deste estudo, conclui-se
fambém que 95% destes defendem que
se deve respeitar a vontade do doente
tferminal, caso este recuse alimentar-se.
Tombém cerca de 85% ndo considera
a suspensdo da alimentacdo nestas cir-
cunst@ncias, uma prdtica negligente e
100% defende que suspender a alimento-
cdo num doente terminal ndo € sindnimo
de suprimir uma vida, muito embora pese
o fato desta medida constituir um fator
stressante para as familias.

Muito embora se aceite a presenca de
stress no seio das familias numa situacdo
de doenca grave precipitante que con-
duz inevitavelmente a morte, revela-se
proveitoso apelar a reflexdo sobre a quali-
dade das relacdes com os doentes, as fa-
milias e profissionais. Valorizar a importan-
cia da comunicacdo em momentos de
grande impacto emocional, reconhecer
o direito & informagdo, valorizar a autode-
tferminacdo e a proximidade em cuida-
dos paliativos, representam exemplos de
boas praticas.

A conspiracdo do siléncio que encerra
doentes, familias e profissionais na dor e
Nna incerteza, deixa que se instale um sen-
fimento de, poder-se-ia dizer, “consciéncia
ndo atempada” que adia lutos inevitaveis
perante praticas paliativas incontornd-
veis, para as quais os doentes e familiares
devem ser preparados por via de uma co-
municacdo adequada, nomeadamente
a disponibilizacdo em tempo Ufil e desde
gue ndo represente prejuizo, a “informa-
cdo do processo clinico”? Assim, a infor-
macdo percebida permitird que a cons-
piracdo dos mitos condicionadores e dos
siléncios deixem de constituir-se como ele-
mentos entrépicos, para dar lugar a uma

maior humaniza¢cdo na prestacdo de cui-
dados aos doentes e s familias, parceiros
no plano de cuidados.

A aceitacdo plena da finitude huma-
na, que é intrinseca a todo o individuo
independentemente da sua condicdo,
permitird uma discussdo antecipatdria de
acontecimentos mais ou menos stressan-
fes. Os seus efeitos, que comprometem
a seguranca e o conforto do doente e o
desempenho de familiares e profissionais,
serdo minimizados, num processo de mor-
te que na sua esséncia, € vital.

Questoes éticas

A comunicacdo estd portanto subjacen-
te ao conhecimento, & capacitacdo, ao
livre arbitrio, ao principio da autonomia.
“A autonomia pressupde o principio la-
pidar de liberdade de escolha. De facto,
esta ser@ uma das grandes conquistas do
nosso sistema de sadde”® (p. 87), o que
pressupoe, ¢ partida, por parte das insti-
tuicoes, o compromisso do cuidado para
a vida, ao abrigo do principio da dignido-
de, primado do ser humano e prioridade
de uma sociedade plural e de Direito.

Os cuidados paliativos tfém a conscién-
cia plena de excessos praticados nos cui-
dados de salde, que se configuram como
obstinacdo e/ou futilidade terapéuticas
que comprometem a qualidade do viver,
Este comprometimento resulta frequente-
mente, estamos em crer, de uma interpre-
tacdo casuistica olbservando os principios
da justica e da ndo maleficéncia. Em ri-
gor, “a existéncia de normas formais, (...)
No que respeita ao reforco da autonomia
dos doentes, bem como as Guidelines
sobre a suspensdo e abstencdo de trata-
mentos em doentes terminais”,* podem
ajudar a minorar o impacto da distandsia,
cujo principio é o de prolongar a vida. Os
fratamentos extraordindrios em doentes
paliativos terminais, sGdo de ineficiéncia
curativa e aumentam frequentemente o
sofrimento. Muito embora se possa con-
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siderar a alimentacdo em final de vida
como um cuidado médico essencial, as
diretivas antecipadas de vontade, previs-
tas ao abrigo da Lei n.° 25/2012, de 16 de
julho, ou a ausculta¢cdo da vontade do
doente competente ou incompetente,
atendendo & dindmica familiar, poderdo
conferir valor e dignidade ao processo de
ajuda.

A ortotandsia, por seu turno, permite
gue a vida siga o seu Curso num Processo
natural de morte eminente e ndo evitdvel.
Considerada a prdtica adequada pe-
rante a morte, esta permite ndo precipita
nem atrasa a morte, deixando que a vida
siga o seu curso natural, suspendendo 0s
meios artificiais, sem sofrimento, permitin-
do que o doente morra com dignidade.

A rede social, formal e informal, deve
portanto garantir a cada ser humano que
possa intervir diretamente sobre o seu des-
fino, provando que &, efetivamente um fim
em si mesmo, decidindo sobre o direito a
uma boa morte, 243031

Desafios na adequacdo das terapéuticas
na presenca da sindrome de anorexia-

caquexia

No acompanhamento ao doente com
disfagia preconiza-se a ingestdo de liqui-
dos e de alimentos pastosos a baixas tem-
peraturas, acautelando uma ingestdo len-
ta e cuidada, evitando-se alimentos que
possam exacerbar a dor e o desconforto.
Na presenca de xerostomia, o reforco da
hidratacdo & essencial, quer por meio de
pequenos goles, quando praticavel, plo-
cas de gelo, ou mesmo pelo uso de esti-
mula¢cdo da saliva.

Ainda, a hipoderméclise € um recur-
SO importante em cuidados paliativos. “A
perfusdo subcuténea oferece uma série
de vantagens frente a perfusdo intrave-
nosa”. Além da comodidade, tem poucos
efeitos adversos, € menos dolorosa e de
facil manejo tanto na conservacdo quan-
to na manipulacdo, favorecendo, assim,
o cuidado no domicilio. Ainda melhora

a autonomia e a qualidade de vida do
paciente.® Esta permite agir em caso de
desidratacdo moderada no doente idoso,
mas também para prevenir a desidrata-
¢80 do doente terminal, apesar de se co-
locarem questdes éticas, deontoldgicas
e culturais quanto a possibilidade da sua
suspensdo nestes casos.

A este propdsito, Pinto? refere que mais
de 87% dos enfermeiros partiiha da ideia
que a familia pensa que se o doente ter-
minal n&o for alimentado, este ird morrer
a fome.

No entanto, esta técnica € menos in-
vasiva do que a via endovenosa e tida
como vantagjosa por 51,2% dos doentes
em fim de vida no domicilio,®® proporcio-
nando uma maior autonomia.

Esta técnica diminui o recurso co ser-
vico de urgéncias, contribuindo para um
menor desgaste, quer dos doentes, quer
dos cuidadores informais ou familiares. No
entanto, 55% dos cuidadores revelaram
dificuldades no seu manuseamento, valo-
rizando o papel das equipas na comuni-
cacdo e no ensino para o autocuidado.
Acrescente-se que relativamente a este
estudo, em 82% dos casos a aplicacdo
era redlizada pelos cuidadores, o que re-
presenta um forte contributo, entre outros
no dominio da QdV, bem como para a
manutencdo destes doentes no domicilio
com um adequado conftrolo sinfomatico
e diminuicdo do distress nos doentes e fa-
miliares.

No entanto, apesar dos beneficios e do
ensino para o autocuidado, ainda subsiste
alguma reniténcia quanto & utilizacdo da
via subcutédnea, nomeadamente no do-
micilio e que se poderd associar ao des-
conhecimento, d falta de financiamento
de recursos, licenciamento de fadrmacos
ou mesmo desmotivacdo e desgaste dos
profissionais de sadde.” Também se atri-
bui & sua ndo utilizacdo a falta de expe-
riencia (41,9%), a falta de recursos huma-
nos (38,7%), a falta de material (19,4%) e a
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ndo-aceitacdo dos pacientes (6,5%).32

Com base no estudo de Pombo,3 62%
dos enfermeiros desconhece a técnica
da hipodermocilise, 69% nunca adminis-
frou soros por via subcuténea e 62% nun-
ca administrou ferapéutica em perfusdo
por via subcutdnea.

Neste contexto, auscultou-se a opinido
dos enfermeiros relativamente & alimentao-
cdo do doente terminal. Apesar da sua for-
macdo em enfermagem, dos 74 profissio-
nais inquiridos, com idades até aos 31 anos,
e com uma experiéncia profissional média
de 7 anos, pouco mais de 66% possuia for-
macdo em cuidados paliativos. Quanto &
média de horas de formacdo obtida era
de aproximadamente de 73 horas.?

N&o obstante as limitacdes apresen-
tadas a QdV dos doentes inquiridos, no
ambito do estudo de Goncalves, era boa
embora no geral apresentasse ordem
média mais elevada no domicilio com di-
ferencas estatisticamente significativas, o
gue pode suscitar alguma reflexdo. Ape-
sar disso, todos os doentes admitiram ter
melhorias da sua QdV apds a intervencdo
da equipa de saude, valorizando a relo-
¢do de proximidade e o ensino no domi-
cilio por parte dos profissionais visitadores.
Apenas uma pequena parte escolheria
o internamento em Rede para descanso
do cuidador.®® Assim sendo, e com base
no anteriormente descrito, a formacdo
dos profissionais em cuidados paliativos e
a sua infegracdo em equipas multidiscipli-
nares para prestacdo e ensino no domici-
lio, constitui-se com um instrumento valio-
so de corresponsabilizacdo da sociedade
civii no bem coletivo. Profissionais mais
preparados, respondem de modo mais
efetivo aos desafios de gestdo em sadde
em contraponto & tarefa de responder ds
necessidades dos doentes na sua rede de
suporte formal e informal.

Consideracoes finais
Em termos de consideracdes finais, con-

clui-se que a anorexia caquexia & multi-
fatorial, de dificil controlo e prevalente no
doente com cancro em cuidados paliati-
vos. Esta sindrome, cujos critérios de diag-
ndstico se encontram bem definidos, con-
diciona a qualidade de vida do doente,
influéncia a adesdo terapéutica e interfe-
re no progndstico. Apesar de se verificar

a presenca de anorexia em fases iniciais,

€ importante antecipar os seus efeitos, as-

segurando-se conforto e QdV ao doente,
confianca e tranquilidade a familia, por
meio de confrolo sinfomdatico, farmaco-

I6gico e ndo farmacoldgico. Desta forma,

por via de uma intervencdo sistémica e

holistica alicercada numa boa comuni-

cacdo, tenta-se alcancar o méaximo pro-
pdsito dos cuidados paliativos: a qualida-
de de vida do doente e familia.

A garantia de QdV coloca, como se
sabe, exigénciaos em paradigmas emer-
gentes com grandes desafios em termos
de gestdo de recursos, nomeadamente
o trabalho interdisciplinar que a aborda-
gem da anorexia-caguexia, como alids a
abordagem especializada em cuidados
paliativos, exige.

Conclui-se sem reservas que o ensino
para o autocuidado, também no dmbito
de apoio social, alimentar, nutricional e
farmacolégico, com recurso d rede formal
e informal, determina o sucesso do plano
de cuidados, onde se procura maior auto-
nomiaq, satisfacdo com a vida, melhor au-
toconceito, logo maior QdV, também em
cuidados paliativos

Cuidar, intervindo em cuidados paliati-
vos atendendo a dor total representa um
processo vital até ao fim j& que é de vida
que aqui tratamos. @
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