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“Sei que um dia vou morrer, embora ndo saiba como, nem quando. Num certo lugar,
bem no fundo de mim, sei disso. Sei que um dia terei de deixar os que me sdo queridos,
a n&o ser que sejam eles a deixar-me antes. E esse saber mais profundo, mais intimo, o
que tenho em comum com todos os outros seres humanos. Por isso é que a morte de

outrem me toca.”
(de Hennezel, 2005)



RESUMO

Os Cuidados Paliativos sdo cuidados ativos, coordenados e globais e sdo
indubitavelmente um direito humano. O seu principal objectivo é promover o bem-estar,
conforto e a qualidade de vida dos doentes e das suas familias. Uma vez que um nimero
significativo de doentes gostaria de morrer em casa, o domicilio torna-se um foco de
atencdo primordial para os profissionais de saude. Devido a evolucdo da doenca de base
e aos tratamentos realizados, a alimentagcdo dos doentes paliativos é frequentemente
muito alterada. O suporte nutricional e alimentar torna-se assim primordial, pois devera
acompanhar o doente e a sua familia desde 0 momento do diagndstico até a morte. Uma
das alteraces na alimentacdo que maior impacto causa na vida do doente e sua familia
é a mudanca da via oral para a via artificial.

Sabendo o significado bioldgico, terapéutico, socio-cultural e psico-espiritual ou
religioso que a alimentacdo possui, tornou-se importante compreender, do ponto de
vista do familiar cuidador responsavel pela alimenta¢do, como € que este vive a
problemética da mudanca da via de alimentacdo, para que os cuidados possam também
ser-lhe dirigidos considerando o seu ponto de vista.

Para atingir o objetivo referido, efetuou-se uma revisdo da literatura,
complementada pela realizagdo de uma observacdo prolongada numa Unidade de
Cuidados na Comunidade e entrevistas a familiares cuidadores de pessoas com doenca
cronica e progressiva a receber nutricdo artificial no domicilio.

Os resultados permitiram uma primeira explicacdo do fendnemo, percebendo-se
que os familiares cuidadores percecionam a alteracdo da via de alimentacdo como uma
das mudangas mais profundas nas suas vidas, com impacto a nivel social, pois passam a
ser responsaveis pela preparacdo e administracdo das refeicbes com exigéncias
diferentes. Conclui-se que esta problematica justifica uma abordagem mais aprofundada

do tema em trabalho de investigacéo futuro.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Domiciliarios, Fim de Vida, Alimentacdo Oral,

Nutricdo Artificial, Familiar Cuidador.



ABSTRACT

Palliative care is an active, coordinated and comprehensive care and it is
undoubtedly a human right. Its main objective is to promote the welfare, comfort and
quality of life of patients and their families. Since a significant number of patients
would like to die at home, the home becomes a primary focus of attention for healthcare
professionals. Due to the evolution of the underlying disease and the treatments
performed, feeding in palliative patients is often much altered. Nutritional and food
support becomes essential, it must accompany patients and their families from the time
of diagnosis until death. One of the dietary changes that cause the greatest impact in the
life of the patient and his family is switching from the oral to the artificial route.

Knowing the biological, therapeutic, socio-cultural and psycho-spiritual or
religious meaning of food, it became important to understand, from the perspective of
the caregivers responsible for food, how they live the problem of changing the feeding
route, so that care can be directed to them considering their point of view.

To achieve the above objective, a literature review, complemented by
performing a prolonged observation in a Community Care Unit and interviews with
family caregivers of people with chronic and progressive receiving artificial nutrition at
home disease was performed.

The results allowed a first explanation of the phenomena, realizing that family
caregivers percept the feeding route change as one of the most profound changes in their
lives, with social impact, because they become responsible for the preparation and
administration of meals with different requirements. We conclude that this issue

warrants a more thorough approach to the subject in future research work.

Key-words: Home Palliative Care, End of Life, Oral Feeding, Artificial Nutriton,

Family Caregiver
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1. INTRODUCAO

Nascer € desde logo morrer um pouco. Morrer € desde sempre a Unica certeza de
todo o ser humano, mesmo com todos os avangos cientificos e tecnoldgicos que
permitem a prolongamento da vida, cada pessoa reconhece que parte da sua vida é
limitada no tempo.

Os avancos da medicina, sobretudo no século XX, foram indmeros e continuam
a sé-lo no tempo que vivemos. O desenvolvimento cientifico, tecnoldgico, social e
econémico que tem vindo a ocorrer, resolve muitos dos problemas de salde, no entanto,
no inicio do século XXI somos confrontados com novos desafios que advém da reducao
da mortalidade infantil, do aumento da esperanca de vida que impulsiona um ndmero
cada vez maior de pessoas a atingir idades mais avancadas que colocam aos
profissionais de saude a necessidade de resolver cada vez mais problemas de doenca
avancada a progressiva, muitas vezes terminal.

De facto, segundo a Organizacdo Mundial de Saide (OMS), o declinio da
natalidade conduzird inevitavelmente a um envelhecimento rapido da populagdo
mundial. A semelhanca de outros paises, em Portugal a esperanca média de vida tem
vindo a aumentar. Em 2012, a esperanca média de vida era para os homens de 76,9 anos
e para as mulheres de 82,8 anos, no entanto algumas previsdes apontam que em 2050, a
esperanca média de vida serd de 79,0 anos para 0os homens e 85,0 para as mulheres
(PORDATA, 2014). Projeta-se ainda que a esperanca de vida a nascenca venha a atingir
em 2060, para Portugal, os valores de 84,2 anos para homens e 89,9 anos para mulheres
(INE, 2014). Assim, o aumento da longevidade e da prevaléncia das doencas cronicas e
progressivas contribuiram para um aumento do ndmero de doentes fora das
possibilidades terapéuticas de cura, o que, por si s6 tem vindo a originar a necessidade

de existéncia de Cuidados Paliativos (Neto, 2010).
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Segundo a OMS, os Cuidados Paliativos sdo cuidados ativos, coordenados e
globais, prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio,
a doentes em situacdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase
avangada e progressiva, assim como as suas familias. O seu principal objectivo é
promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencéo e alivio do
sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce e
do tratamento rigoroso da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais
(OMS, 2004). Sendo assim, os Cuidados Paliativos assumem-se hoje como uma das
fronteiras do desenvolvimento futuro, um imperativo ético, organizacional e
indiscutivelmente um direito humano (EURAG, 2004). Os Cuidados Paliativos afirmam
a vida e aceitam a morte como um processo natural que ndo deve ser prolongado através
de obstinacdo terapéutica desadequada; prestam cuidados inter e multidisciplinares,
individualizados, humanizados e tecnicamente rigorosos respeitando a0 mesmo tempo
os valores, as crencas, as praticas culturais e religiosas da pessoa doente (Neto, 2010).

A criacdo por parte da Direcdo-Geral da Saude, em 2004, do Programa Nacional
de Cuidados Paliativos, vem reconhecer pela primeira vez formalmente, os Cuidados
Paliativos como um elemento fundamental dos cuidados de satde gerais em Portugal.

Relativamente ao local de morte, até hoje continuam a realizar-se estudos para
averiguar se o doente prefere morrer em casa ou numa instituicdo mas, de um modo
geral, os estudos apontam que € no meio familiar que eles preferem falecer (Yao, et al.,
2007; Agar, et al., 2008). Em Portugal 51% das pessoas e 66,2% com idade superior 75
anos de idade preferem morrer em casa, pelo que, assim torna-se um imperativo
assegurar cuidados paliativos, nos cuidados de salde primarios ou seja, cuidados
paliativos domiciliarios especializados (Gomes, Sarmento, Ferreira, & Higginson,
2013).

No entanto, sendo o meio domiciliario um meio ndo preparado clinicamente para
estas situacdes, poderdo surgir nos doentes e nas suas familias certas reacGes e
sentimentos que condicionam o ato de cuidar fazendo com que a prestagdo de Cuidados
Paliativos e todas as probleméticas provenientes da evolucdo da doenca adquiram
especial significado no contexto domiciliario (Reigada, 2010).

De todos os problemas que uma doencga cronica e progressiva traz para a vida da
pessoa doente e sua familia, os problemas relacionados com a alimentacdo representam
muitas vezes aqueles com os quais é mais dificil lidar. A alimentacdo desempenha um

papel central na vida do doente e sua familia (Hopkins, 2004; ADA, 2008) pois é
11



detentora de uma funcdo fisioldgica (Resende, 2009; Pinho-Reis, 2012; Wong &
Krishna, 2014) e psicologica (Holmes, 2010) assente num significado emocional e
simbolico (Boyd, 1994; Rozin, 2005) que inclui valores culturais (Eberhardie, 2002;
Gillick & Volandes, 2008; Holmes, 2010), sociais (Easson, Hinshaw, & Johnson, 2002;
Eberhardie, 2002; Slomka, 2003; Allari, 2004; Hopkins, 2004; Fernandez-Roldan,
2005), religiosos (Eberhardie, 2002) e espirituais (Holmes, 2010).

Sendo assim, a medida que a doenca progride sdo inimeras as alteracdes
relacionadas com a alimentacdo com as quais os doentes e suas familias se confrontam.
Essas perdas, poderdo ir desde a incapacidade de sentir o sabor, deglutir, digerir os
alimentos e absorver nutrientes de forma adequada (da Silva, de Oliveira, dos Santos, &
Mendes, 2009) podendo culminar na perda da capacidade do doente se autoalimentar,
de manejar a palamenta e de utilizar a via oral, tornando-se a via artificial numa
alternativa para alimentar estes doentes (Eberhardie, 2002). Eventualmente, todas estas
alteragdes poderdo transformar as refeicbes num momento desconfortavel e levar o
doente a depressdo, ao isolamento social (Reis, 2011; Reis & Pinto, 2012), a perda de
confianca e da autoestima (da Silva, de Oliveira, dos Santos, & Mendes, 2009), a recusa
alimentar e consequentemente a perda de peso e desnutri¢do (Reis, 2011; Reis & Pinto,
2012).

No que diz respeito a familia, a importancia da alimentacdo aumenta a medida
que a doenga progride. A alimentacdo constitui a Unica forma de transmitir vida,
cuidado e afeto (ADA, 2008), pelo que, todas as altera¢gdes mencionadas anteriormente
assim como as suas consequéncias, poderao ser entendidas como o aproximar da morte.
Em alguns casos, a recusa alimentar chega a ser entendida pela familia como o desejo
do doente precipitar a sua propria morte (Reis, 2011). Assim, numa tentativa de reverter
essa situacdo, a alimentacdo podera ser forgada, causando conflitos e desconforto no
seio familiar (Hopkinson, 2007; Holmes, 2010). E também importante referir que nos
casos em que se torna necessario proceder a suspensdo da alimentagdo, a familia podera
considerar que isso significa o abandono e o precipitar da morte do doente (ADA,
2008).

S&o varios os autores que concordam que a intervencdo do Nutricionista nas
Equipas de Cuidados Paliativos permite, através de uma abordagem individualizada e
precoce, e atraves do aconselhamento nutricional personalizado, uma melhoria
significativa da qualidade de vida do doente (Caro, Laviano, Pichard, & Candela, 2007;
de Carvalho, Camilo, & Ravasco, 2011; Fleming, Martin, & Martin, 2011; Prevost &
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Grach, 2012) e consequentemente da sua familia. Contudo, alguns autores apontam que
ndo ¢ ainda dada a devida importancia ao papel do Nutricionista nesta area do cuidar, o
que se verifica pela referenciacéo tardia dos doentes para este profissional de salde, o
que podera agravar o estado clinico do doente mais rapidamente (Holmes, 2010).

O papel do Nutricionista no ambito dos Cuidados Paliativos consiste na
preparacdo do doente para o percurso gque ele, a familia e a alimentacédo irdo fazer em
conjunto durante a progressao da doenca até a morte (Fleming, Martin, & Martin, 2011;
Reis, 2011). Sendo assim, a intervencdo nutricional em Cuidados Paliativos devera
iniciar-se 0 mais precocemente possivel, preferencialmente logo apds o diagnéstico da
doenca de base e devera ser mantido durante todo o percurso do doente e sua familia até
a morte. Esta intervencdo € indispensavel, pois permite um melhor controlo de sintomas
através do aconselhamento nutricional personalizado ao nivel da alimentacéo oral e a
adequacdo da via e do tipo de alimentagdo, pela via entérica ou parentérica, consoante
0s desejos e necessidades dos doentes e de acordo com 0s objetivos de outros
tratamentos paliativos que o doente se encontre a realizar (Pinho-Reis, 2012). Para além
disso, poderdo desmistificar-se alguns conceitos negativos atribuidos a alimentacdo em
fim de vida bem como esclarecer duvidas e medos que o doente e 0s membros da sua
familia expressem (Pinho-Reis, 2012).

A instituicdo de suporte nutricional oral ou artificial devera ser assim posto em
pratica 0 mais precocemente possivel para retardar o aparecimento da caquexia, muito
comum em doencgas oncolégicas e ndo oncoldgicas (Capelas, 2008) e para que a
autonomia, a sobrevida digna, o conforto e a qualidade de vida sejam assegurados
(Pinho-Reis, 2012).

A intervengdo nutricional pretende assim englobar todos os aspetos acima
mencionados, sendo dindmica e ajustada periodicamente, promovendo assim uma
abordagem completamente centrada nos desejos e necessidades da unidade de cuidados
— doente e familia (Pinho-Reis, 2012; Pinho-Reis, Coelho, Souza, & Pinho, 2013), tal
como preconizam os principios e a filosofia dos Cuidados Paliativos.

Mas como vivencia a familia, sobretudo os cuidadores principais, esta
problematica? Que sentido atribui as alteracbes nos processos alimentares? Podem o0s
profissionais, em particular os nutricionistas, ter a perspetiva dos familiares em conta no
planeamento da sua intervencdo? Como pode fazé-lo? Para a populagdo portuguesa
parecem ndo existir estudos que abordem esta tematica. Deste modo, para conhecer

melhor esta problematica torna-se imprescindivel explorar primeiramente de que forma
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é que os familiares cuidadores vivenciam toda esta problematica em termos de processo
e significados.

Assim sendo, o presente trabalho estrutura-se em duas fases: uma fase tedrica e
uma fase que tem por base o desenvolvimento de uma observagdo prolongada numa
Unidade de Cuidados na Comunidade de um Agrupamento de Centros de Saude do
Porto. Na fase teorica, comegamos por fazer uma revisao da literatura e uma sintese da
mesma. Na segunda fase tratou-se os dados colhidos por observagdo e entrevista de
forma a verificar se 0 tema que nos propusemos investigar poderia ser desenvolvido
mais profundamente no futuro, seguindo-se uma proposta de continuacdo de estudo e

posteriormente a conclusao do trabalho.
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2. MATERIAL E METODOS

Numa primeira fase do estudo foi efetuada uma reviséo da literatura e numa segunda
fase foi realizada uma observacdo prolongada numa Unidade de Cuidados na

Comunidade.

2.1. Fase da Revisdo da Literatura

Comecou por fazer-se uma revisao da literatura com pesquisas nas seguintes
bases de dados: ISI, PubMed, Medline e CINAHL. Incluiram-se todos os artigos em
lingua inglesa e com resumo, texto integral e referéncias disponiveis. Foram utilizadas
diversas combinacdes das seguintes palavras-chave: “nutrition”, “palliative care”, “end

5

of life” “oral feeding”, “artificial nutrition” “home care” “home palliative care”,

b1

“family”, “family members

99 ¢ 99 ¢ 29 ¢¢

patients” “perceptions” “emotions”, “feeding”.

No que diz respeito ao periodo temporal ndo foi utilizado qualquer critério de
limitacdo, uma vez que se pretendia compreender o que ja havia sido feito na area da
alimentacéo oral e da nutricdo artificial em fim de vida, do ponto de vista dos familiares
envolvidos nos cuidados com a alimentacéo.

Da pesquisa eletronica efetuada foram encontrados 119 artigos. Destes 87 foram
excluidos pelas seguintes razbes: 41 eram repetidos, 16 apods leitura do titulo e do
resumo ndo se adequavam ao tema que pretendiamos estudar; 14 eram sobre ética; 10
eram sobre pediatria; 6 eram ensaios clinicos. Assim, desta pesquisa, apenas 32 artigos
eram elegivelis.

Para alem disso, foram pesquisados outros artigos, livros, teses e dissertacoes e
resumos em atas de eventos cientificos considerados pertinentes para o trabalho em
questdo, incluindo alguns artigos referenciados nos artigos encontrados na pesquisa

anterior.
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A lista do material em andlise nesta fase foi assim constituida pelos seguintes
tipos de documentos que poderdo ser analisados mais detalhadamente em Anexo
(Anexo 1).

2.1. Fase de Observacéo

Uma vez que o tema que se pretende estudar é muito especifico e dada a
escassez de bibliografia encontrada relativamente a esse mesmo tema e com 0 objetivo
de compreender a viabilidade de um estudo mais profundo no futuro, realizou-se
primeiramente uma observagéo prolongada numa Unidade de Cuidados na Comunidade
da Equipa de Cuidados Continuados Integrados de um Agrupamento de Centros de
Saude do Porto.

Esta observacéo prolongada pretendeu acompanhar a equipa de enfermagem que
prestava cuidados domiciliarios de forma a selecionar possiveis familiares de pessoas
em situacdo de doenca crénica e progressiva que tivessem familiarizados com a
experiéncia que se pretendia investigar. Esta observacao prolongada teve como duragéo
trés semanas, compreendendo o periodo entre 20 de janeiro e 8 de fevereiro de 2014.

Os objetivos a atingir durante as trés semanas de acompanhamento da equipa de
cuidados domiciliarios foi dividido pelas trés semanas de observacao.

Durante a primeira semana pretendeu-se:

- Adquirir uma nocao geral sobre 0s casos clinicos existentes, onde se procurou:

e Familiarizar com cada caso clinico;

e Compreender junto da equipa domiciliaria a situacdo geral do estado de saude do
doente no que diz respeito a: patologia(s), sintomas, duracdo da doenca, ao
acompanhamento por parte da familia bem como o grau de parentesco, quais as
principais dificuldades e 0s recursos existentes;

e Compreender, junto da equipa, a visdo que possui relativamente a cada caso
clinico e saber ha quanto tempo acompanham cada caso.

- Recolher dados mais especificos junto da equipa sobre:

e Idade do doente e do familiar que cuida da alimentacéo;
e Viade nutrig&o artificial utilizada e tempo de utilizagdo desta via;
e Situacéo profissional do familiar;

e Evolucéo da doenca, desde o diagnostico até ao actual momento;

16



e Potenciais situacGes de conflito entre o doente e 0os membros da sua
familia.

Ainda nesta semana outro objetivo foi: conversar com cada familiar responsavel
pela alimentacdo, de forma a explicar 0s nossos objectivos bem como questionar sobre a
aceitacdo das visitas futuras.

Durante a segunda semana pretendeu-se: aprofundar mais as informacgdes
obtidas na semana anterior, recolhendo junto da equipa dados que permanecessem em
falta e proceder a entrevista (Anexo 2) do familiar responsavel pelos cuidados na
alimentacéo.

Durante a terceira semana pretendeu-se: entrevistar os familiares que nio foram
entrevistados na segunda semana e esclarecer algumas questées que ndo tenham ficado

claras em entrevistas anteriores.
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3. RESULTADOS

Este capitulo apresenta os resultados e encontra-se dividido em duas partes. Na
primeira parte pretendemos desenvolver os resultados da reviséo da literatura no que diz
respeito aos principais temas e subtemas encontrados Numa segunda parte pretendemos

desenvolver os resultados obtidos na observacao prolongada.

3.1 Da revisao da literatura

Da anaélise dos artigos, livros, teses e dissertagdes e de atas publicadas em
eventos ressaltaram dois temas centrais que se subdividem nos seguintes temas (Figura
1):

Cuidados Paliativos Domiciliarios
Cuidados Paliativos Familia da Pessoa em Fim de Vida

Cuidar de um Ente Querido em Fim de Vida

Oral
Artificial
Bioldgico e Terapéutico

Tipo

Alimentacdo em Cuidados | Significado Sécio-cultural

Paliativos Psico-espiritual ou Religioso

) Diminuicédo da Ingestdo Alimentar
Quantidade

Reacdo a Recusa Alimentar

Atitude Alimentar pela Via Entérica

Alimentar pela Via Parentérica

Figura 1: Temas e subtemas resultantes da revisdo da literatura.
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A. Sobre os Cuidados Paliativos

A visdo dos Cuidados Paliativos modernos comegou com uma assistente social,
Cecily Saunders, que se compadeceu de um jovem judeu, sem familia ou amigos, a
quem foi diagnosticado uma doenca terminal. Cecily acompanhou-o até a morte e, tendo
consciéncia de que estes ndo poderiam ser casos raros, resolveu fundar um lugar
especial, acolhedor, aberto a familiares e amigos dos doentes, onde eram prestados
cuidados nédo curativos. Assim, com ajuda financeira do seu pai, nasceu o St.
Christopher Hospice, a primeira instituicdo a dar apoio a doentes cuja esperanca de vida
era de apenas alguns meses, mas com uma assisténcia holistica, muito diferente daquela
que se pratica no hospital ou asilo até entdo (Osswald, 2013).

A OMS, em 1990, apresentou uma definicdo de Cuidados Paliativos que veio a
ser posteriormente reformulada para a definicdo que é atualmente considerada
consensual. Esta definicdo de 2002 refere que os Cuidados Paliativos sdo: “uma
abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel com progndstico limitado e/
ou doenca grave, e suas familias, através da prevencdo e alivio do sofrimento, com
recurso a identificacdo precoce, avaliagdo adequada e tratamento rigoroso dos
problemas néo soé fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais”. Para
além disso, os Cuidados Paliativos:

e Afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural;

e Na&o pretendem provocéa-la ou adia-la;

e Pretendem aliviar a dor e outros sintomas;

¢ Integram os aspetos psicoldgicos e espirituais dos cuidados a pessoa doente;

e Oferecem um sistema de suporte que ajude os doentes a viver tdo ativamente
quando possivel até a morte;

e Suportam a familia a lidar com a doenca ao longo da trajetoria da mesma e
durante a fase de luto;

e Utilizam uma abordagem em equipa de forma a satisfazer os desejos dos doentes

e suas familias, incluindo na fase de luto;

Também a European Association for Palliative Care, define Cuidados Paliativos
como “cuidados ativos e totais do doente cuja doenga ndo responde a terapéutica
curativa, sendo primordial o controlo da dor e de outros sintomas, problemas sociais,

psicoldgicos e espirituais; sd@o cuidados interdisciplinares que envolvem o doente, a

19



familia e a comunidade nos seus objetivos; devem ser prestados ao doente
independentemente do local onde este deseje receber cuidados, quer seja no hospital ou
no domicilio; afirmam a vida, ndo adiando a morte e procurando preservar a melhor
qualidade de vida possivel até a morte.”

Muito embora estas sejam definigdes consensuais, atualmente a populagdo-alvo
deste tipo de cuidados é muito mais abrangente (Capelas & Coelho, 2014):

e Criangas e os adultos com malformacg6es congénitas ou outras situacfes
que dependam de terapéutica de suporte de vida e/ ou apoio de longa
duracdo para as atividades de vida diarias;

e Pessoas com qualquer doenca aguda, grave e ameacadora da vida - tais
como traumatismos graves, leucemia, acidente vascular agudo - onde a
cura ou até mesma a reversibilidade da doenca € um objetivo realista,
mas que derivado a prépria situacdo clinica ou por efeito do seu
tratamento a qualidade de vida é fraca;

e Pessoas com doenca cronica progressiva, tais como: doenca vascular
periférica, neoplasia, insuficiéncia renal ou hepatica, acidente vascular
cerebral com significativa perda da capacidade funcional, doenca

cardiaca ou pulmonar avan¢ada, doengas neurodegenerativas e deméncia.

a.1 Cuidados Paliativos Domiciliarios

No Reino Unido, Cecily Saunders desenvolveu os hospices como uma
alternativa aos hospitais, onde nos hospices os profissionais de satde desempenhavam o
papel de “anfitrides” para os doentes e as suas familias, garantindo assim um ambiente
mais familiar. Pouco depois, Cecily Saunders em conjunto com outra colega de trabalho
Mary Baines reconheceram a necessidade de voltar a proporcionar aos doentes e suas
familias Cuidados Paliativos verdadeiramente de ambito domiciliario, tendo este
“movimento” pelos Cuidados Paliativos Domiciliarios se iniciado nessa altura
(Saunders, 1996).

Proporcionar aos doentes e suas familias a melhor qualidade de vida e conforto
possivel significa também respeitar as suas escolhas autbnomas. Uma dessa escolha
podera remeter-se para o local onde as pessoas doentes desejam morrer (Appelin,
Broback, & Bartero, 2005).
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Por diversas vezes se tem questionado se, do ponto de vista dos doentes, é de
facto o domicilio o local mais desejado para morrer, pelo facto de estes poderem estar
aconchegados num ambiente que alberga os seus pertences, recordacgdes e a sua familia.
Contudo, se estivessem num local como o hospital ou uma outra instituicdo e desde que
estivessem rodeados dos que mais 0 amam, também se poderia questionar se 0
domicilio seria realmente o local escolhido.

Alguns estudos apontam que, efetivamente, a maioria dos doentes escolhe
morrer em casa ou pelo menos gostaria de morrer se pudesse, pelo que todos os
cuidados de saude a prestar devem estar adaptados a um meio que por si s6 inadaptado a
partida para acolher uma pessoa em fim de vida com todos os cuidados e atencdo que
esta necessita (Appelin, Broback, & Bartero, 2005).

Apesar deste desejo, 0 nimero de pessoas doentes a morrerem em ambito
institucional estd a aumentar em diversos paises, sendo que os hospitais de agudos se
tornaram um local significativo para a prestagdo de cuidados em fim de vida (Gott, et
al., 2013). Assim, o domicilio, lugar tradicional de cuidados tem sido, com a
emergéncia do hospital moderno, desinvestida da sua funcdo cuidadora antes de se
tornar uma verdadeira alternativa a hospitalizagdo. Daqui decorre que o domicilio tem
sido afastado da sua funcéo de acolhimento e cuidado no final da vida (da Silva, 2006).

Comparando o meio hospitalar com o domicilio, o hospital representa um néo
lugar, no que diz respeito ao morrer (Ferreira da Silva, 2012). O meio hospitalar, apesar
dos aspetos positivos que podera proporcionar a alguns doentes em fim de vida, ndo
corresponde de forma satisfatoria as exigéncias que os cuidados ao doente em fim de
vida e os seus familiares necessitam (Osswald, 2013).

A estrutura hospitalar ndo esta preparada para acolher estes doentes, nem grande
parte dos profissionais tiveram a formacao adequada para lidar com estas pessoas numa
fase tdo especifica e delicada das suas vidas (Frias, 2008). A cultura hospitalar ndo esta
formatada para este fim, muito embora tenham vindo a ser criadas equipas de suporte
intra-hospitalar que poderdo ja estar a colmatar algumas destas necessidades (Osswald,
2013). Contudo, de uma forma geral ndo ha espaco para 0s que morrem, ocorrendo na
enfermaria a maior parte das mortes. Posteriormente, quando a pessoa morta € retirada
dessa mesma enfermaria é transferido para uma sala de pensos ou para uma outra
divisdo destinada a outros fins que ndo o albergar os mortos. Desta forma, ndo é dada a
oportunidade, aos familiares, de acompanharem o seu ente querido (Ferreira da Silva,
2012; Osswald, 2013).
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Os Cuidados Paliativos Domiciliarios sdo apontados como um dos vértices dos
Cuidados Paliativos e sdo inUmeras as vantagens apontadas para a morte no domicilio
(Floriani, 2004; Appelin, Broback, & Bartero, 2005). Estar em casa, num ambiente
familiar e bem conhecido podera contribuir para a sensacao de seguranca. Algumas das
rotinas podem ser preservadas (Hudson, 2003), assim como o estado social da pessoa
(Appelin, Broback, & Bartero, 2005) e o conforto (Hudson, 2003). O doente ndo perde
este estado social em qualquer outro local que esteja mas o domicilio torna esse estado
mais presente, mais intenso, mais real e atingivel. Se a pessoa doente estivesse em outro
lugar que ndo o seu domicilio este estado social poderia tornar-se mais impessoal. Para
além disso, embora haja um ajuste necessario a nova realidade, na qual a pessoa doente
podera ja ndo participar tanto e da mesma forma que fazia na vida sem doenca, 0s
familiares tentam manter alguma normalidade. Ser cuidado em casa, representa em
muitos casos, um desejo da pessoa doente em manter a vida o mais normal possivel,
mantendo o0s seus lacos sociais e mantendo-se perto dos seus objetos pessoais,
conservando as suas memorias e recordacfes e dos seus entes queridos (Appelin,
Broback, & Bartero, 2005; da Silva, 2006).

Regressar & morte domiciliaria parece ser tarefa ardua, porque talvez pelo facto
de a morte ter regressado ao hospital, também o domicilio se tornou impreparado para o
fim de vida. Algumas das habitaces poderdo ndo ser espacosas o suficiente para
albergar mais uma pessoa a necessitar de um quarto, sendo que para além disso, muitos
dos familiares necessitam permanecer mais afastados por questdes laborais e, caso néo
exista um cuidador formal, o0 medo da deterioracdo do estado de saude do seu ente
querido na sua auséncia, podera também originar uma tendéncia de pensamento em que
o0 hospital é o melhor local para morrer (Osswald, 2013).

Morrer no domicilio solitariamente sem os cuidados adequados de higiene,
alimentacdo ou seguranga tambeém néo representa uma morte humanizada. Sendo assim,
a Unica solucdo seria a morte em ambiente domiciliario, quando este ofereca as
condicBes necessarias e quando exista uma equipa de cuidados de saude especializada e
capaz de fazer os cuidados de satde necessarios; “renovacao” dos hospitais na medida
em que a sua filosofia de cuidados deveria passar do mero intuito curativo para
paliativo; instalacdo de uma cultura hospitalar humanizada (Ferreira da Silva, 2012).

Torna-se importante também clarificar o que significa a palavra “domicilio” para
cada doente e para cada familiar, pois a ideia que temos do que é e do que representa

para nos proprios a “nossa casa” ¢ algo que muda consoante as pessoas, as condi¢oes
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em que vivem, os lacgos afetivos que possuem com este local e com as pessoas que nele
habitam. O domicilio, de acordo com a cultura ocidental representa um lugar social que
inclui um reconhecimento e respeito pelas hierarquias familiares tradicionais e que
englobam um sentido de comunidade social e de seguranca (Appelin, Broback, &
Bartero, 2005).

O domicilio, como o local onde as maioria das pessoas passa grande parte do seu
tempo constitui um local com um significado especial e relevante (Higginson,
Sarmento, Calanzani, Benalia, & Gomes, 2013). O domicilio representa,
simbolicamente um lugar primordial, o primeiro local onde a maioria das pessoas séo
alimentadas pela primeira vez, constroem a sua estrutura psicoldgica, recebem os seus
primeiros ensinamentos atraveés dos pais e constitui a primeira ajuda para contornar a
primeira dificuldade com que se deparam na vida. O domicilio é o local que
proporciona protecdo social e fisica. Sendo assim, o ambiente domicilidrio podera
proporcionar as pessoas doentes e seus familiares um melhor controlo sobre as suas
vidas e sobretudo um melhor conforto que muito provavelmente ndo conseguiriam
encontrar numa instituicdo (Appelin, Broback, & Bartero, 2005).

Muitos doentes com doenga oncoldgica avancada ou com outra doenca cronica e
progressiva preferem receber cuidados no seu domicilio, o que significa que os
familiares se vdo tornar cuidadores (Mehta, Chan, & Cohen, 2014). Assim, a
complexidade ao nivel fisico que as doencas limitadoras trazem para a vida da pessoa
doente e dos seus familiares, juntamente com todas as consequéncias emocionais e
psicologicas, exigem uma coordenacao ao nivel de todos os cuidados de saude, desde os
primarios aos terciarios (Appelin, Broback, & Bartero, 2005).

Nos ultimos anos, como resultado da reacdo a atitude de recusa da morte e a
consequente despersonalizacdo e desumanizagdo relativamente aqueles que dela se
aproximam, somos levados a pensar que estamos num tempo de transicdo no qual se
comega a considerar novamente a morte cComo um processo inerente ao ser humano e se
avanga para uma renovada aceitagdo da morte no domicilio (da Silva, 2006 citando
Pacheco, 2002).

Cuidar de uma pessoa doente no seu domicilio constitui um desafio para todos
os profissionais de saude, por estes saem do seu espaco de conforto para entrar no
espaco de outrem. E é no contexto domicilidrio que os profissionais de saude se
apercebem das reais necessidades do doente e dos seus familiares, pois no domicilio

todas as necessidades, as condicdes de cuidados, a funcionalidade da familia em termos
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de apoio e afeto ndo podem ser simplesmente mascaradas. Neste contexto, 0s

sentimentos mais sinceros e as situacGes mais espontaneas sao reveladas.

a.2 Familia da Pessoa em Fim de Vida

A familia é entendida como um sistema vivo, constituido por varios subsistemas
onde todos os elementos que a integram interagem entre si e onde qualquer mudanca
sofrida por membro dessa familia, ira afetar todos os intervenientes do grupo. A familia
consiste numa rede complexa de relagdes e emocdes na qual se passam sentimentos e
comportamentos que ndo sao possiveis de se encontrarem no ser isolado (Kristjanson &
Aoun, 2004). Entre as multiplas concecbes, a familia podera ser entendida como uma
micro populagdo no seio da qual acontecem nascimentos, casamentos, mortes, ou
conjunto de pessoas que residem no mesmo alojamento e que tém relagdes de
parentesco entre si podendo ocupar a totalidade ou parte do alojamento (da Silva, 2006).

Cada familia possui a sua prépria biografia formada pelas historias de vida,
interagdes, opgdes e valores a partir dos quais os membros dessa familia se definem
como unidade familiar (Kristjanson & Aoun, 2004). A familia constitui um dos nlcleos
centrais na formacdo de crencas, valores, conhecimentos do individuo e, em geral,
guando um individuo adoece toda a familia sofre e sente as consequéncias do momento
vivenciado. Cada familia possuiu diferentes necessidades, obrigacdes, historias e
recursos que poderdo alterar a forma como prestam os cuidados ao seu ente querido
(Inocenti, Rodrigues, & Miasso, 2009).

A abordagem dos Cuidados Paliativos refere-se a familia como a “unidade de
cuidado”. A familia representa as pessoas que estdo proximas a pessoa doente tanto no
conhecimento como nos cuidados e no afeto. Isto inclui a familia biologica, a familia
adquirida através do casamento e a familia escolhida, 0s amigos ou outras pessoas sem
lagos sanguineos ou ligadas pelo casamento (Kristjanson & Aoun, 2004).

Os familiares cuidadores sdo considerados cruciais para o sistema de salde, pois
dao a maior parte dos cuidados fisicos e emocionais a pessoas com doencgas incuraveis e
progressivas, incluindo e em especial para aquelas que desejam morrer no domicilio
(Gomes & Higginson, 2005; Aoun, Kristjanson, Currow, & Hudson, 2005).

Os familiares de doentes em situacdes paliativas sd@o profundamente afetados

pelos desafios e alteracfes que a doenca impde (Del Gaudio, Zaider, & Brier, 2011). Se
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por um lado alguns familiares possuem capacidade de resiliéncia suficiente para aceitar
a doenga e a morte, por outro lado sdo também muitos os familiares que apresentam
distress (Blanchard, Albrecht, & Ruckdeschel, 1999). Assim, estes familiares
necessitam gerir ndo so as suas expectativas diérias enquanto cuidadores mas também se
adaptarem as alteracGes do papel desempenhado no seio familiar e na alteracdo do tipo
de responsabilidade adquirida no contexto familiar (Kristjanson & Aoun, 2004; Del
Gaudio, Zaider, & Brier, 2011). Os familiares cuidadores confrontam-se com a
alteracdo do entendimento que possuiam até entdo sobre o significado e sentido da vida,
o significado das relacfes familiares a medida que véo reconhecendo a aproximacao do
ponto final da doenca do seu ente querido, a morte (Kristjanson & Aoun, 2004).

Os familiares gerem diferentes tipos de cuidados (Kristjanson & Aoun, 2004;
Mehta, Chan, & Cohen, 2014) que se revelam necessarios e de extrema importancia
para a promog¢édo do conforto e da qualidade de vida do seu ente querido. No entanto,
esses mesmos cuidados geram dificuldades praticas inerentes ao dia-a-dia. Para além
disso, tém que lidar com o seu proprio distress emocional relativamente aos cuidados
prestados e aquilo que se avizinha no futuro: o agravamento da doenca e, finalmente, a
morte (Kristjanson & Aoun, 2004).

Cada familia traz consigo diversas histdrias e diferentes familiares poderao
experienciar a vivéncia da fase paliativa do seu ente querido como um tempo de
reflex&o, aproximagdo e aumento da interacdo familiar. Outros, poderdo refugiar-se no
fardo que a doenga representa e nas dificuldades em comunicar, podendo isto levar a
disfuncionalidade da propria familia (Kristjanson & Aoun, 2004).

Os Cuidados Paliativos Domiciliarios implicam desafios significativos e
profundos, com consequéncias econdmicas, fisicas e psicoldgicas consideraveis para 0s
membros da familia (Mehta, Chan, & Cohen, 2014). Cuidar de uma pessoa com doenca
incuravel no domicilio requer um equilibrio entre sobrecarga e capacidade para superar
essa mesma sobrecarga (Ferreira, de Souza, & Stuchi, 2008).

Perante a necessidade de cuidar um ente querido no domicilio, alguns ajustes
podem ser necessarios na rotina da casa, como, por exemplo, nos horarios de refeicoes,
de lavagem de roupas, de limpeza da casa, de compras, ja que as tarefas que o individuo
ndo pode cumprir em decorréncia da doenca sdo atribuidas a outros. Desse modo, a
sobrecarga do cuidado restringe atividades, traz preocupacdes, inseguranca e
isolamento, e coloca o familiar perante a morte. Esses fatores tém potencial para

aumentar o risco de cansaco e distress (Inocenti, Rodrigues, & Miasso, 2009).
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Para um membro da familia que assume a prestacdo de cuidados de uma pessoa
com doenca incurdvel no contexto domicilidrio, significa igualmente assumir as
responsabilidades pelas questdes relacionadas com a alimentacdo (Wallin, Carlander,
Sandman, Hakanson, & Ternestedt, 2013). Estas questdes passam nédo s6 pela compra,
preparacdo e confecédo das refeicOes para alimentar a pessoa doente pela via oral como a
administracdo da alimentacédo pela via artificial, caso seja necessario.

Tanto ao nivel da alimentacdo oral como da nutricdo artificial, quer por evolugdo
da doenca de base ou pela propria perda de autonomia, o familiar que até entdo via o seu
ente querido comer pela sua propria méo e usufruia dos momento a mesa com ele, passa

a ter que ele proprio alimentar o doente.

a.3 Cuidar de um Ente Querido em Fim de Vida

Cuidar de uma pessoa doente no domicilio, independentemente de existir mais
ou menos ajudas e apoios, para os familiares que assumiram essa responsabilidade é um
percurso em parte solitario. Os familiares sdo profundamente afetados pelos desafios e
alteragcdes que a doenga impGe na vida quotidiana, uma vez que necessitam comecar a
realizar diversas fungdes nos cuidados para com o doente e sendo assim o papel por eles
desempenhado torna-se num desafio complexo. E necessario salientar que muitas destas
funcdes exigem ao familiar cuidador conhecimentos que normalmente este ndo possui,
pelo que, é imperativo a formag&o, o esclarecimento e 0 acompanhamento necessarios
por parte dos profissionais de satde que o assistem (Silva, 2009).

Das inimeras funcdes que os familiares poderdo necessitar assumir, destacam-se
0s seguintes cuidados (Payne, 2006):

e Pessoais: promocdo de autonomia; higiene e alimentacao;

e Domésticos: limpeza da casa, promocdo de um ambiente seguro no
domicilio e no exterior, adaptando o domicilio de forma a prevenir acidentes;
preparacgéo e confecdo das refeigdes;

e De suporte: fazer as compras para a casa;

e Sociais: providenciar apoio emocional, criando espa¢os no dia para
conversar, promover o envolvimento na interagdo com os familiares e os
amigos;

e De enfermagem: administrar medicagdo, mudar cateteres;
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e De planeamento dos cuidados: estabelecer e coordenar a comunicagdo ou

ligacdo entre a pessoa doente e 0s servigos de salde.

Os familiares necessitam de gerir, para além das questdes mais praticas da
prestacdo dos cuidados, as suas expectativas relativamente ao alcance dos resultados dos
seus cuidados, as alteracdes do papel que passam agora a desempenhar e na alteracdo do
tipo de responsabilidade adquirido em todo o contexto familiar.

Os familiares cuidadores confrontam-se com a alteracdo da concecdo que
possuiam sobre o sentido da vida e o significado das relacdes familiares a medida que
simultaneamente vao reconhecendo a aproximacao do ponto final da doenca do seu ente
querido, a morte.

Os familiares cuidadores gerem os diferentes tipos de cuidados que sao
necessarios prestar aos doentes e que resultam em dificuldades na sua aplicacéo diaria.
Para além disso, tém que lidar com o seu préprio distress emocional relativamente aos
cuidados que pensam ter prestado bem ou mal. Cuidar de uma pessoa com doenca
crénica e progressiva representa uma experiencia que contribui para a sobrecarga
emocional intensa dos familiares cuidadores, levando-os muitas vezes a desenvolverem
quadros de ansiedade e/ ou depressdo (Payne, Smith, & Dean, 1999).

Cuidar de alguém numa fase paliativa envolve emogdes intensas, conflituantes,
negativas e dificeis, tais como o medo (Dawson & Kristjanson, 2003), revolta e
desapontamento (Stajduhar & Davies, 1998), culpa e arrependimento (Selman, Harding,
& Beynon, 2007), ansiedade, luto, e desesperanca (Funk, et al., 2010). Contribuindo
para estes sentimentos frequentemente negativos estd o impacto do diagndstico, a
deterioracdo fisica, a dor e o sofrimento do seu ente querido e do proprio familiar

Cada familia traz consigo diversas historias e diferentes abordagens para
conseguirem fazer coping. Alguns familiares poderdo experienciar a vivéncia da fase
paliativa como um tempo de reflex&o, aproximagéo e aumento das interag0es familiares.
Outros poderdo refugiar-se no fardo que a doenca representa e na dificuldade em
comunicar, podendo emergir um padrdo de familia disfuncional.

Nos casos em que a pessoa doente € o cdnjuge, a reorganizacdo torna-se mais
dificil pois, para além de ter que se manter a estrutura da familia no que concerne ao seu
sustento e a educacdo dos filhos, todas as outras responsabilidades deverdo ser
divididas.

A medida que a doenca se agrava e as responsabilidades e preocupagdes com a

prestacdo de cuidados aumentam, ao inveés de existir uma possivel troca de apoio na
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qual o familiar apoia a pessoa doente e esta, dentro das sus possibilidades, tenta apoiar o
familiar que a esta a ajudar, poderédo ocorrer situacGes em que € apenas o familiar a dar
apoio. Sendo assim, os cuidados prestados poderdo tornar-se extremamente pesados
para o familiar, tornando-os numa obrigacédo a qual ficam intensamente vinculados e da

qual ndo poderao sair (Silver & Wellman, 2002).

B - Alimentacéao em Cuidados Paliativos

b.1. Tipo

Alimentacdo Oral e Nutricéo Artificial

A maioria dos doentes em cuidados paliativos apresentam uma série de sintomas
que afetam amplamente a sua alimentacdo. As alteragcdes na alimentacdo de um doente
paliativo podem dever-se a inimeros fatores, que poderdo ser: tipo de patologia de base
- oncolégica ou ndo oncoldgica; tipo e localizacdo do tumor; evolucdo tumoral
progressiva, avancada e descontrolada; tratamentos antineoplésicos, tais como a
cirurgia, a quimioterapia, a radioterapia a que o doente foi submetido anteriormente e
aos tratamentos de cariz paliativo; efeitos secundarios induzidos pela terapéutica
farmacoldgica; e o impacto psicolégico que o saber que possuem uma doencga incuravel
traz consigo para as suas vidas (Holmes, 2010).

O desenvolvimento da nutricdo artificial permitiu a alimentacdo da pessoa
doente incapaz de se continuar a alimentar pela via oral (Easson, Hinshaw, & Johnson,
2002). Sendo assim, iniciar ou ndo iniciar suporte nutricional artificial pela via entérica
ou parentérica devera ter em consideracdo ndo so as necessidades nutricionais reais que
a pessoa doente necessita mas também devera ser tido em consideracdo a natureza
simbdlica da nutricdo (Chiu, et al., 2004). A nutricdo artificial pode ser administrada
por via entérica ou parentérica, sendo que existe sempre muitos dilemas éticos em torno
deste tipo de alimentacdo (Holmes, 2011).

Apesar de a literatura consultada se focar mais predominantemente na doenca
oncoldgica, uma vez que as doengas oncoldgicas partilham diversos sintomas com as
doencas nao-oncoldgicas (Tabela 1), optamos por abordar o tema da Alimentacdo em

Cuidados Paliativos de uma forma global.
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Tabela 1: Sintomas que afetam a alimenta¢do do doente paliativo (Acreman, 2009).

Astenia Fraqueza

Anorexia Mucosite

Disfagia para liquidos Nauseas e vomitos

Disfagia para solidos Obstipagao

Hipogeusia/ alteracio do paladar Saciedade precoce/ enfartamento

Diarreia Xerostomia

b.2. Significado da Alimentagéo

Significado Bioldgico e Terapéutico

Os alimentos sdo definidos como “aquilo que, ao ser digerido, alimenta o corpo”
ou “aquilo que sustenta ou promove o crescimento” (Hughes & Neal, 2000). O
objectivo da alimentacdo, de um ponto de vista biolégico, é dar ao ser humano os
nutrientes necessarios a vida (Hughes & Neal, 2000; Jacobsson, Pihl, Martensson, &
Fridlund, 2004), sendo que apesar disso o0 ser humano procura alimentar-se e ndo nutrir-
se (Grivetti, 1981). Contudo, a nutricdo propriamente dita direcionada a pessoa doente,
num sentido mais restrito, significa oferecer-lhe alimentos e agua. No entanto, possui
um significado bastante mais alargado: o de Ihe “fornecer alimento ao espirito e a alma
do doente”, acalmando muitas vezes as preocupacdes da familia (Sandstead, 1990).

Uma grande parte dos doentes paliativos considera que a alimentacéo representa
saude, fonte de vida e, frequentemente, a fonte de energia necessaria para dar poder ao
corpo. A energia proveniente da alimentacdo € compreendida como algo necessario para
(sobre)viver e para continuar a luta contra a doenga (Holmes, 2010; Muir & Linklater,
2011).

Em parte, os familiares parecem compartilhar da mesma opinido que o doente.
Para a familia, a alimenta¢do é considerada o “primeiro cuidado”, uma necessidade
humana basica (Resende, 2009; Holmes, 2010; Pinho-Reis, 2012) que se correlaciona
com a energia e a boa saude (Benarroz, Faillace, & Barbosa, 2009) mas é

indubitavelmente um condutor privilegiado de alimento nutritivo e afetivo desde o
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nascimento e que se prolonga durante toda a vida (Jacobsson, Pihl, Martensson, &
Fridlund, 2004; Resende, 2009). Para além disso, alimentar é a forma encontrada para
controlar a doenca e um instrumento de luta para a compensacdo do equilibrio
nutricional inexistente naquele momento, adiando assim a morte do seu ente querido
(O'Connor, 2007).

O facto de a maioria dos doentes, a medida que a doenca progride perdem o
interesse na alimentacdo, faz com que a familia assista ao percurso regressivo da
alimentacdo que se opBe a introducdo dos alimentos na infancia. Desde que o ser
humano nasce é alimentado para se desenvolver, manter o seu equilibrio e viver e,
sendo assim, se na infancia a familia vé que a introducéo de novos alimentos contribui
para o crescimento da crianca, numa fase de doenca a familia vai progressivamente
“suprimindo” os alimentos, assistindo e associando este facto ao agravamento da

doenca e a prépria morte (Resende, 2009; Pinho-Reis, 2012).

Significado Sécio-cultural

Sentir fome é um aspeto que faz parte da vida do ser humano que atribuiu a
alimentacdo um significado que vai muito para além da simples satisfacdo das
necessidades fisioldgicas (Hughes & Neal, 2000; Souter, 2005). Se por um lado, comer
possa representar um imperativo bioldgico, alimentar alguém - neste caso a pessoa
doente - assume um imperativo social no qual a alimentacdo adquire um significado
simbolico da relacdo entre quem alimenta e quem € alimentado (Hughes & Neal, 2000).
Alimentar em contexto de doenca, € visto como um ato de carinho e de sentido de
pertenca a uma comunidade (Miles, 1985).

A alimentagdo é tambeém detentora de uma forte componente social (Easson,
Hinshaw, & Johnson, 2002; Ersek, 2003; Allari, 2004; Jacobsson, Pihl, Martensson, &
Fridlund, 2004; Rozin, 2005; Souter, 2005; Acreman, 2009; Resende, 2009; Holmes,
2010; Winkler, Wetle, Smith, & Hagan, 2010; McQuestion, Fitch, & Howell, 2011;
Muir & Linklater, 2011; Nowarska, 2011; Del Rio et al, 2012; Wong & Krishna, 2014),
pois o tipo de alimentacdo é uma expressao da cultura de cada individuo. Uma refeicao
presume uma forma de ordem, regras e comportamento pessoal associado a obrigacoes
e lagos com aqueles com os quais a refei¢do é partilhada (Souter, 2005).

A refeicdo constitui um ato simbélico de relacionamento que tem por base o ato

de dar e receber, uma forma de afeto representada pelos alimentos, o que permite o
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estreitamento dos lagos sociais e familiares através dos momentos de convivio
proporcionados (Resende, 2009). O momento da refeicdo constitui um foco de
interacdes com inumeras pessoas e lugares (Hopkins, 2004), uma vez que ha uma serie
de datas importantes, festividades e cultos religiosos que assinalam essas mesmas datas
e que relembram a importancia que a alimentacao possui (Rozin, 2005; Resende, 2009).

Para cada familia as refeices possuem ndo s6 um codigo secreto de regras,
ordem e estrutura do dia (Holmes, 2010) como também um codigo de sabores, partilhas
e afetos (Resende, 2009). As refei¢cdes sdo momentos de ensino de regras sociais com a
imposicdo de horérios que poderdo perdurar para toda a vida. Mas as refei¢cGes quer no
momento de preparacdo, quer na partilha e proximidade sdo uma forma de demonstrar
afeto, cuidado e companheirismo para com a familia, os amigos e os colegas de trabalho
(Resende, 2009; Muir & Linklater, 2011).

Alguns familiares descrevem as refeicGes como os momentos diarios nos quais
se sentavam junto do seu familiar e no qual partilhavam as preocupacées, alegrias e, por
vezes, as tristezas do dia-a-dia. Sendo assim, quando houve alteracbes dos habitos
alimentares impostas pela doencga onde as refeicdes deixavam de ser como eram antes, o
sentimento era de que algo de importante também se tinha perdido (Wallin, Carlander,
Sandman, Hakanson, & Ternestedt, 2013).

Significado Psico-Espiritual ou Religioso

O papel psicoldgico que a alimentacdo desempenha em Cuidados Paliativos, a
semelhanga do fisiologico, podera funcionar como motivagdo numa luta contra a doenca
e como tentativa de controlar a mesma. Para alguns doentes, este papel motivacional
podera ainda estar associado a sensacdes de bem-estar, satisfacdo, prazer, alegria ou
esperanga por conseguirem comer, cheirar ou saborear um prato que lhes traga boas
recordagdes. Por outro lado, caso ndo o consigam fazer poderdo expressar sentimentos
de tristeza, desanimo e falta de esperanca (Pinho-Reis & Coelho, 2013; Pinho-Reis,
Coelho & Capelas, 2014a).

Para a familia, na estrutura de cuidados que esta considera adequada, o ato de
conseguir alimentar o seu ente querido provoca-lhe sensacdes de conforto, alegria e,
sobretudo, de vitdria contra a morte, pois pensam que ao alimentar estdo a adia-la. O
desejo da familia em fazer algo pelo seu ente querido, leva a que a alimentacdo seja

considerada uma recompensa positiva pelos cuidados prestados, pelo afeto que lhe esta
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a ser devotado em aceitar as suas refeicOes, pelo prazer que os alimentos proporcionam,
pelos momentos agradaveis partilhados pelas recordacOes das refeicbes em datas
festivas (Resende, 2009). Por outro lado, no caso de ndo terem sucesso no controlo da
alimentacdo manifestam, frequentemente, sentimentos de frustracdo, culpa, ansiedade,
incompeténcia, rejeicao e falta de esperanca (Pinho-Reis, Coelho, & Capelas, 2014b).

O significado religioso ou psico-espiritual da alimentacdo em Cuidados
Paliativos é um tema pouco estudado, no entanto sabe-se que cada religido possui as
suas especificidades ao nivel do regime alimentar, o que poder4 condicionar a
alimentacdo do doente paliativo. Sendo assim, a dimensdo religiosa ganha especial
relevancia nas situacdes de suspensdo e abstencdo da alimentacdo em fim de vida.

No caso da Religido Catolica, com excecdo de doentes em estado vegetativo
persistente, se a alimentagdo for considerada fatil é aceitavel a sua suspensdo e
abstencdo. Relativamente a Religido Protestante, se a alimentagdo representar um risco
é aceitavel que esta seja suspensa ou ndo iniciada. No entanto, no caso de o doente se
encontrar profundamente inconsciente a alimentacao devera ser mantida (ADA, 2008).

Para os crentes no Judaismo Ortodoxo a alma permanece ligada ao corpo, pelo
gque, mesmo em casos em que 0 doente esteja em coma a alimentacdo devera ser
preservada. Pelo contrario, no caso do Judaismo Conservador se a alimentacdo
prolongar o sofrimento, devera ser rejeitada. Porém, uma vez iniciada a alimentacédo a
sua suspensdo nao é aceite (Pinho-Reis & Coelho, 2013).

No caso da Religido Islamica, a suspensao/ abstencdo da alimentacdo ndo séo de
todo aceites, pois esta significa uma necessidade humana béasica que deve ser
providenciada a todos os doentes independentemente do seu estado de saude, pois a
vida humana é considerada um valor supremo que deve ser mantido (Pinho-Reis &
Coelho, 2013).

Finalmente, na Religido Hindu a suspensdo e a abstencdo da alimentacdo séo
aceites, pois se alimentar significar a prolongacdo do sofrimento, entdo a vida ndo deve
ser prolongada (ADA, 2008).
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b.3. Quantidade

Reacdo a Diminuicao da Ingestdo Alimentar

Relativamente a reducdo da ingestdo alimentar, para o doente esta representa um
acontecimento natural que é fruto da evolucdo da doenca e dos tratamentos que
realizam. No entanto, na maioria dos casos, a familia ndo compartilha da mesma opiniao
(Reid, McKenna, Fitzsimons, & McCance, 2009).

As mudancas ocorridas nas preferéncias e habitos alimentares séo,
frequentemente, fonte de conflito entre o doente e a sua familia, conflito esse que se vé
agravado pela perda de peso e pelas alteracbes ocorridas na autoimagem do doente.
Assim, a familia foca-se demasiado nas questdes alimentares pressionando o doente a
conformar-se a comer. (Reid, McKenna, Fitzsimons, & McCance, 2009). Neste
contexto, havendo uma insisténcia persistente por parte da familia, o doente acaba por
atribuir um significado fatil a alimentacdo (Reid, McKenna, Fitzsimons, & McCance,
2009). Muitas vezes, o comportamento bem-intencionado da familia resulta numa
repercussao negativa, que de forma frequente, deixa o doente preocupado e furioso pelo
continuo foco na alimentacdo (Reid, McKenna, Fitzsimons, & McCance, 2009).

O desespero e o sofrimento emocional inerente a este tipo de atuacdo é
particularmente stressante dado que isto se intensifica durante os Gltimos meses de vida
do doente (Reid, McKenna, Fitzsimons, & McCance, 2009). Alguns familiares revelam
ainda que observam e controlam a ingestdo alimentar do seu ente querido ao ponto de
calcular as calorias ingeridas, originando assim tensdo no momento das refeicdes. No
entanto, outros revelam medo por pensarem que o facto de encorajar o doente a comer
piore a situacdo (Orrevall, Tishelman, & Herrington, 2004), sentindo angustia que se
expressa em muitos casos através de culpa por obrigar o doente a comer (Reid,
McKenna, Fitzsimons, & McCance, 2009).

Para muitos familiares, o ato de conseguir alimentar o seu ente querido provoca-
Ihe sensagdes de conforto, alegria e, sobretudo, de vitdria contra a morte, pois pensam
que ao alimentar estdo a adia-la (Resende, 2009).

O desejo da familia em fazer algo pelo seu ente querido, leva a que a
alimentacdo seja considerada uma recompensa positiva pelos cuidados prestados, pelo
afeto que lhe estd a ser devotado em aceitar as suas refeicdes, pelo prazer que os

alimentos proporcionam, pelos momentos agradaveis partilhados pelas recordacdes das
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refeicdes em datas festivas. Por outro lado, no caso de ndo terem sucesso no controlo da
alimentacdo manifestam, frequentemente, sentimentos de frustracdo, culpa, ansiedade,
incompeténcia, rejeicao e falta de esperanca (Resende, 2009).

No entanto, apesar de estas situacOes serem muitas vezes vivenciadas em
constante conflito familiar, alguns doentes atribuem um significado positivo a atitude da
familia pois sentem-se gratos pelo esfor¢o demonstrado ao nivel do apoio nos cuidados
alimentares ja que isso significava um sinal do seu amor, carinho, preocupacdo com o
seu bem-estar e compaixao para com a sua fragil saide (McClement, Degner, & Harlos,
2003; Chiu, et al., 2004; O'Connor, 2007; McClement & Harlos, 2008). No entanto,
preferiam que esta se preocupasse com outras questdes que ndo a reducdo da ingestao
alimentar (Orrevall, Tishelman, & Herrington, 2004).

Em outras situacdes, quer o doente quer a familia tentam demarcar-se das
questdes da alimentacdo. Ou seja, por um lado o doente isola-se socialmente na
esperanca de ndo ser forcado a comer (Reid, McKenna, Fitzsimons, & McCance, 2009).
Por outro lado, alguns familiares entendem que o melhor ¢ deixar “que a natureza siga o
seu rumo”, pelo que esta atitude significa que aceitam que o melhor é que este ndo coma
ou que coma apenas aquilo que tolera. Compreendem assim que a reducdo da ingestéo
alimentar é algo natural de acontecer. Contudo, manttm a mesma atitude de
preocupacdo e cuidado, questionando o seu ente querido quanto ao facto de sentirem
fome ou sede sem, no entanto, forcar a alimentacdo caso a resposta seja negativa
(McClement & Harlos, 2008). Para alguns familiares, uma vez que a reducdo da
ingestdo alimentar representa algo que nao é possivel controlar, optam diversas vezes
por desenvolver estratégias de cuidados para outras areas que ndo a alimentacao
(McClement & Harlos, 2008; McCreery & Costello, 2013).

b.4. Atitude

Reacdo a Recusa Alimentar

Desta forma, para alguns doentes, pelo facto de ja& ndo comerem do mesmo
modo que comiam antes de adoecerem, por terem a sua autonomia diminuida e pela
presenca de sintomas que afetam a sua alimentacéo, as refeicdes poderao tornar-se num
momento desagradavel (Reis, 2011; Pinho-Reis, 2012; Reis & Pinto, 2012), deixando
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de representar um momento de prazer (McQuestion, Fitch, & Howell, 2011) e tornando-
se numa barreira que se repete dia ap0s dia, varias vezes ao dia e que o doente tera
medo de ndo conseguir transpor (Reis, 2011).

Estar incapaz de participar nas refeicdes como antes da doenca, poderdo levar o
doente ao isolamento social e familiar (McQuestion, Fitch, & Howell, 2011; Reis, 2011;
Pinho-Reis, 2012) e a sensacdo de descontextualizacdo (Holmes, 2011), influenciando
negativamente o sentimento de pertenca do doente a familia e aos amigos. Para além
disso, estas limitagdes ao nivel social, que embora possam parecer pequenas mas que
afetam o bem-estar e a qualidade de vida do doente, poderdo originar depresséo e
contribuir para a diminuicdo do apetite, do peso e do prazer em comer (Holmes, 2010;
Pinho-Reis, 2012; Reis & Pinto, 2012; McCreery & Costello, 2013). No entanto, se para
muitos doentes, a alimentacdo poderia ser afetada pelas situacbes anteriormente
referidas, para outros ja ndo servia qualquer objetivo nem satisfazia qualquer desejo,
pelo que alguns doentes admitem passar bem sem nada comerem (Muir & Linklater,
2011)

E importante salientar que também o papel social do doente e dos membros da
sua familia podera alterar-se consoante o sexo da pessoa doente. Na sociedade atual, o
papel de cuidador e de gestdo das questdes domesticas sdo maioritariamente atribuidos a
mulher. Assim, em muitos casos, podera ocorrer uma mudanca no papel social
desempenhado nas familias em que as mulheres sdo a pessoa doente. De uma forma
geral, os cuidados com a alimentagdo passam para outro membro da familia, por vezes,
impreparado para assumir os cuidados quer ao nivel de fazer as compras dos bens
alimentares como também de preparar e confecionar as refeicdes (O'Connor, 2007;
Resende, 2009).

Contudo, nem sempre a situacdo anteriormente descrita € a mais dificil de gerir.
Por vezes, até para a pessoa que j& estava habituada a gerir a alimentacdo, necessita
agora aprender novas formas de preparar as refeicdes. No entanto, em alguns casos, 0s
cuidadores necessitaram aprender novas estratégias para confecionar as refei¢fes e
aliviar assim o distress da pessoa doente. Para além disso, alguns autores apontam que
um grande namero de cuidadores procuram aconselhar-se relativamente as questdes da
alimentacdo, sempre que sentem necessidade, nos meios de comunicagdo, em especial a
internet. Por vezes, procuram e aceitam os conselhos de outras pessoas, tais como
familiares e vizinhos sobre como fazer o doente comer, mas sem sucesso (Strasser,

Binswanger, & Cerny, 2007).
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Por outro lado, sempre que esse aconselhamento era dado pelo nutricionista,
alguns estudos apontam que este era frequentemente percecionado como inadequado
para conseguirem lidar com as quest@es relacionadas com a alimentacdo. A abordagem
efetuada era considerada insuficiente e “pura teoria”, sendo que o0 nutricionista ndo
demonstrava interesse pela evolucdo do estado nutricional do doente e ndo explicava o
porqué de todas as alteracdes na alimentacdo e no peso, chegando mesmo a ignorar a
diminuicdo do mesmo (Strasser, Binswanger, & Cerny, 2007). Neste contexto, e na
incerteza do que fazer, € frequente que o momento das refeicdes signifique fonte de
preocupacdo e de desespero (Orrevall, Tishelman, & Herrington, 2004), tornando-os
num periodo da vida desagradavel (Resende, 2009), que interfere amplamente com as
relagdes familiares (Orrevall, Tishelman, & Herrington, 2004; McQuestion, Fitch, &
Howell, 2011).

No entanto, em outros casos, vinculado a alimentacédo esté a ideia de transmisséo
de amor. Sendo assim, o elemento da familia que prepara as refei¢des, cozinha
habitualmente de modo a agradar a pessoa doente, transmitindo o seu cuidado através
dos alimentos (Resende, 2009). Em alguns casos, os familiares encaram os cuidados
com a alimentagdo como a sua total responsabilidade (Orrevall, Tishelman, &
Herrington, 2004) e funcdo (Penner, McClement, Lobchuk, & Daeninck, 2012),
expressando o medo de ndo conseguirem estar sempre presentes na preparagdo e no
horério das refei¢cGes e no encorajamento da ingestdo alimentar.

Uma vez que a medida que a doenca progride, o doente perde o interesse na
alimentacédo, por vezes chega mesmo a recusa-la totalmente, optando por permanecer
desta forma até morrer. Para muitos doentes a recusa alimentar significa algo natural.
Contudo, para a familia a alimentacdo representa um veiculo de ajuda na sua
recuperacdo, pelo que a recusa ndo é de todo aceite (Reid, McKenna, Fitzsimons, &
McCance, 2009).

Para alguns, a alimentacdo passa assim a significar uma fonte de apreenséao e
preocupacdo. Para além disso, sentem culpa por ndo conseguirem respeitar o desejo do
seu ente querido em ndo comer, continuando a oferecer alimentos, pois se fizessem o
contrario isso poderia ser interpretado como um ato de negligéncia de sua parte. Em
outras situacdes, quando as refeicdes sdo recusadas, a familia vé a alimentacdo como
um ato de apoio, de amor e de cuidado que foi recusado (Reid, McKenna, Fitzsimons, &
McCance, 2009). Posteriormente, a recusa alimentar é vista pela familia como revolta,
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desanimo, depresséo e, sobretudo, como o desejo de antecipar a morte (Pinho-Reis,
2012).

A semelhanca do que acontece na problematica da reducdo da ingestdo
alimentar, no sentido de contrariar essa recusa a familia centra-se intensamente em
encorajar o doente a comer para “ganhar saude” sendo que se isto ndo se verificar a
familia manifesta o seu mal-estar e ansiedade (Reid, McKenna, Fitzsimons, &
McCance, 2009) Por outro lado, para alguns familiares recusar alimentar-se representa
uma forma de chamar a atencdo para que mais cuidados e afetos sejam prestados
(Resende, 2009). No entanto, em alguns casos, nas ultimas semanas ou dias de vida, a
visdo que a familia possuia em relagdo a recusa alimentar altera-se, passando a ser
percecionada como uma consequéncia da doencga, aceitando nesse momento que 0 corpo
ja ndo necessita e ndo aceita os alimentos (Resende, 2009) ou que 0 seu ente querido
deseja antecipar a sua morte e que essa decisdo devera ser respeitada (Pinho-Reis, 2012)

ainda que envolva um enorme sofrimento

Alimentar pela Via Entérica

Da literatura consultada, sdo poucos os estudos encontrados que retratem o que
representa alimentar alguém pela via entérica do ponto de vista do familiar que cuida da
alimentacdo. Cuidar da alimentacdo de uma pessoa que esta dependente de a receber
pela via artificial leva a familia a ter a necessidade de adquirir novas competéncias e
conhecimentos em relacdo a administracdo da alimentacdo por esta via. Esta situacéo
origina ansiedade nos membros da familia por assumirem esta responsabilidade
(Penner, McClement, Lobchuk, & Daeninck, 2012).

Todas as componentes que compdem a alimentacdo pela via oral — bioldgica,
terapéutica, sécio-cultural, psico-espiritual ou religiosa — sdo também associadas e
consideradas quando a pessoa doente passa a receber alimentacdo pela via artificial
(Hughes & Neal, 2000).

Para alguns familiares, alimentar a pessoa doente pela via entérica representa um
elemento chave de reverter a deterioracéo fisica, aumentar a forca, o grau de alerta e de
disposigéo para viver e realizar as tarefas da vida quotidiana sendo que, por vezes, esta
percecdo fa-los pensar que v@o conseguir adiar a morte. A nutricdo pela via entérica
transforma-se assim na Gltima possibilidade que o seu ente querido tem em se manter
ligado a vida (Ho, Krishna, & Yee, 2010; Krishna, 2011; Del Rio, et al, 2012).
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O aspeto mais dificil de receber alimentacdo pela via entérica foi o lado
emocional e psicoldgico do doente, uma vez que as reacdes da familia, dos amigos e dos
vizinhos revelavam alguma estranheza e desconforto para com esta nova forma de
alimentar (Mackie, 2001).

Quando os doentes paliativos saem de uma realidade de internamento para o seu
domicilio, confrontam-se inUmeras vezes com as diferentes reacGes das outras pessoas
em relacdo ao facto de receberem nutricdo por sonda-nasogastrca, Gastrostomia
Percutadnea Endoscépica (PEG) ou outro tipo. Em algumas situagdes, alguns membros
da familia ou ndo despendem muito tempo na visita que faziam a pessoa doente ou
deixavam mesmo de a visitar. Em outros casos, alguns membros da familia optavam por
fazer a visita fora do horario de qualquer refeicdo, chegando mesmo a ndo mais fazer
qualquer tipo de refeicdo com o doente. E importante salientar que para além dos lagos
afetivos, grande parte da vida social esta entrelagcada com a comida e a bebida (Mackie,
2001).

Muitas vezes, pela dificuldade em imaginar como sera ndo comer pela boca,
muitos familiares colocam a questdo a pessoa doente “como ¢ ndo comer nem beber
pela boca?” (Mackie, 2001). Inicialmente esta atitude resultou em algum
constrangimento por parte quer dos familiares quer da pessoa doente. Contudo,
posteriormente e ap0s o0 primeiro impacto desta nova realidade, alguns autores referem
que os familiares cuidadores sentem necessidade de serem esclarecidos de que, apesar
desta situacdo, os momentos de convivéncia social e familiar também poderiam realizar-
se e que desses momentos se poderia usufruir do mesmo tipo de convivéncia anterior.
Em situacGes como esta estd patente o constrangimento, por parte de alguns familiares,
em comer em frente a uma pessoa que ja ndo come pela via oral. Esse constrangimento
pode dever-se pela novidade da situacdo ou pelo medo dos sentimentos que pode
despoletar na pessoa doente as memdrias que a alimentacao pela via oral comportava e
que agora as refeicGes fossem apenas consideradas uma obrigacdo e um ato
simplesmente mecanico. O conjuge desta doente, que também era seu cuidador, revelou
alguma dificuldade em aceitar acompanhar a esposa por vergonha da opinido de outras
pessoas e compreender que mesmo assim a esposa se poderia alimentar. Foi apontado
por esta doente que tantos os doentes com os membros da sua familia necessitam saber
que é possivel ter uma vida quase normal nesta situacao (Penner, McClement, Lobchuk,
& Daeninck, 2012).
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Alimentar pela via entérica podera representar uma situacdo onde os cuidadores
despendiam muito do seu tempo, restando pouco tempo para todas as outras atividades
que tinham que realizar no dia-a-dia. Para o cuidador, a sua vida apenas podera ter lugar
“entre as tomas das refeigdes” na qual a alimentacdo pela via entérica assume prioridade
e todas as outras atividades passam a ser programadas em funcédo desta. No caso dos
membros da familia que se encontrarem ativos profissionalmente, torna-se frequente e
necessario o negociar das suas rotinas e responsabilidades no emprego, de forma a
conseguir conjugar ambas as atividades de forma conveniente (Penner, McClement,
Lobchuk, & Daeninck, 2012).

A situacdo que mais causa preocupacdo e angustia aos familiares é a
possibilidade de ser necessario suspender esta forma de alimentacdo ou de ndo chegar a
inicia-la de todo (Pinho-Reis, 2012). Estas duas situagdes — de ndo inicio e suspensao —
fa-los associar o ndo alimentar a um ato de negligéncia por parte dos profissionais de
salde e um ato de abandono, se eles préprios forem a favor destas duas préticas, embora
a decisdo final ndo dependa dos familiares. Muitos familiares creem que estas situacdes
sdo causadoras de sofrimento, dor e da antecipacdo da morte (McClement, Degner, &
Harlos, 2003; Ho, Krishna, & Yee, 2010; Krishna, 2011).

Também o interesse em socializar fica diminuido também como resultado de
sensacOes de exaustdo e por se sentirem completamente absorvidos pelo seu papel de
cuidadores. O sentido de compromisso para com os cuidados em relacdo a alimentagdo
também podera alterar-se. Muitos dos membros da familia cozinham para a pessoa
doente mas acabam eles préprios por comerem sozinhos ou por ndo confecionarem
comida, optando assim por ndo comer. Mesmo para aqueles que comiam na companhia
da pessoa doente, o sentimento era de que estavam a comer sozinhos (Orrevall,
Tishelman, & Permert, 2005).

Alimentar pela Via Parentérica

A possibilidade de administracdo de nutricdo parentérica parcial ou total no
domicilio, por vezes podera resultar num ganho significativo em termos de conforto e
qualidade de vida, porém quer os doentes quer os familiares sdo confrontados com uma
nova tecnologia da qual ndo estavam a espera e que para eles, por vezes, podera ser
complexa. Esta nova forma de alimentar acaba por influenciar as suas vidas, uma vez

gue representa um procedimento intrusivo que requerera diversos ajustes no decorrer da
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doenga (Waal, Schoonhoven, Jansen, Wanten, & van Achterberg, 2007) Estas situagdes
interferem com a rotina de vida didria no que concerne aos aspetos sociais, fisicos e
psicolégicos (Malone, 2002).

Para alguns doentes, a nutricdo parentérica poderd significar uma sensacdo de
alivio e seguranca por verem as suas necessidades nutricionais momentaneas atingidas.
Para outros, podera ser sinonimo de alteracdes na sua autoimagem (Waal, Schoonhoven,
Jansen, Wanten, & van Achterberg, 2007), na percecdo que a familia tinha deles
préprios e na sua autonomia (Reis, 2011; Reis & Pinto, 2012), pelo que sempre que
possivel e apesar das dificuldades em adormecer, os doentes preferem receber este tipo
de nutricdo apenas durante a noite (Orrevall, Tishelman, & Permert, 2005).

Tanto para o doente como para a familia estar a receber alimentacdo mesmo por
uma via que ndo a oral significava que havia uma melhoria ndo sé na sua qualidade de
vida como também no nivel de energia e da forca necessaria para realizar pequenas
tarefas do dia-a-dia. Contudo, para alguns membros da familia a nutricdo artificial
podera ser fonte de duvidas pois ndo acreditam que seja uma forma eficaz de alimentar,
por este tipo de alimentacdo nédo ser considerado natural (Orrevall, Tishelman, &
Permert, 2005).

A alimentacdo pela via parentérica & também causadora de alteragdes na vida
social da familia. A semelhanca do que acontece na alimentac&o oral, na nutricdo pela
via parentérica também os momentos de convivio diminuem (Orrevall, Tishelman, &
Herrington, 2004) devido ao tipo de esquema de nutricdo parentérica utilizado e a
consequente impossibilidade de movimentacdo (Malone, 2002). Também as refeicdes
deixam de ser feitas fora de casa pelo embaraco causado pelo facto do doente ja nédo
conseguir comer pela via oral. Mesmo nas situacdes em que 0os membros da familia
possam ser convidador para fazerem uma refeicdo fora de casa, muitos optam por néo ir
para ndo deixar 0 seu ente querido sozinho. Outros familiares preferem isolar-se
socialmente para nao terem que explicar a terceiros a razdo pela qual o doente se
encontrava ausente (Orrevall, Tishelman, & Herrington, 2004).

Em outros casos, a nutricdo parentérica constitui o Unico meio que liga o doente
a vida, pelo que deve ser mantida a todo o custo. Sendo assim, situacbes em que 0
doente opte pela cessacao voluntaria da nutricdo e da hidratacdo artificiais ou que estas
sejam suspensas ou ndo iniciadas, sdo fonte de preocupacéo e tristeza (Resende, 2009;
Del Rio, et al, 2012).
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Os familiares que cuidam da alimentacéo de doentes a receber nutricdo pela via
parentérica necessitam de se adaptar a uma tecnologia para alimentar que para eles
representa algo novo, por vezes, assustador. Com a Nutricdo Parentérica € necessario
aprender novas competéncias e conhecimentos sobre como administrar as bolsas deste
tipo de nutricdo e manipular os cateteres e 0 equipamento com seguranga, compreender
também o funcionamento das bombas infusoras e monitorizar a correta administracdo
do volume diario (Silver & Wellman, 2002).

Estas tarefas, que a partida poderdo parecer simples até para os profissionais da
area da saude, poderdo revelar-se arduas para os familiares que ja de si se encontram a
viver uma situacdo de doenca na familia, que acaba por se tornar “a doen¢a da familia”
e que lhes traz angustia. Sendo assim, a adaptacdo ao regime de Nutri¢cdo Parentérica €
muitas vezes reportada como desencadeadora de exaustdo, frustragdo por ndo se
conseguir adaptar a esta situacdo rapidamente e ansiedade por aprender a manipular
bem este dispositivo e assim proporcionar a melhor forma de cuidado nutricional
possivel ao seu ente querido (Smith, Giefer, & Bieker; 1991; Smith, Moushey, Ross, &
Gieffer, 1993).

Por outro lado, outros estudos revelam que ndo existiam muitas duvidas
relativamente a este tipo de suporte nutricional e a tecnologia que o envolve, ao longo
dos anos se ter tornado num tipo de suporte mais comum ao nivel de outros cuidados
que néo os paliativos (Orrevall, Tishelman, & Herrington, 2004).

A deterioracdo fisica e a reducdo da ingestdo alimentar da pessoa doente ainda
quando se alimentava pela via oral, foi um motivo para ver a nutricdo pela via artificial
de bom grado, aceitando-a como algo que poderia ajudar na melhoria da astenia e em
manter a vida. Este tipo de nutri¢do representava um alivio e uma alternativa positiva ja
que ndo era possivel a alimentacdo pela via oral (Orrevall, Tishelman, & Herrington,
2004).

Alguns familiares expressam que a administracdo de Nutricdo Parentérica
interferiu com todas as suas outras atividades diarias, incluido o seu emprego, no qual
teriam que trabalhar menos horas ou pedir uma baixa médica. Alguns familiares
revelavam que por vezes tinham que faltar, sair mais cedo ou chegar mais tarde, para
respeitar a0 maximo os horarios de administracdo e de pausa da nutri¢do parentérica, de
acordo com o esquema instituido previamente (Krach & Brooks, 1995).

No ambito da Nutricdo Parentérica, a semelhanca da Entérica, as questdes de

suspensdo e de abstencdo deste tipo de suporte alimentar sdo sem ddvida aquelas que
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mais preocupacgdes trazem para os familiares. Apesar da nutricdo parentérica ser
considerada por muitos como um metodo de alimentacdo ndo natural, continua a ser
vista como a ultima esperanca de manter a pessoa doente ligada a vida, pois esta-se a

fornecer-lhe energia (Mercadante, 1995).

Sintese da Revisdo da Literatura

Apos a revisdo da literatura efetuada podemos concluir que, efetivamente, as
alteracdes na alimentacdo do doente causam um grande impacto na vida dos familiares
que o cuidam ndo sO pela necessidade de adaptar a consisténcia da dieta ou de fazer
pratos visualmente apelativos mas também pelo significado que a alimentacdo vai
adquirindo para o familiar cuidador ao longo de toda a doenca.

Ao nivel da alimentacdo oral sdo indmeras as situacfes causadoras de
preocupacdo aos familiares cuidadores, sdo elas: a perde de peso, a perda de apetite, as
situacdes de reducdo da ingestdo alimentar, a alteracdo de habitos e preferéncias
alimentares e a recusa alimentar como forma de antecipar a morte.

Relativamente & nutricdo artificial esta representa ao mesmo tempo fonte de
alivio, por ser considerada uma forma de manter o seu sente querido ligado a vida e
simultaneamente fonte de apreensdo, por ndo ser considerada uma via natural e
existirem davidas se de facto a alimentacéo € eficiente por esta via.

Todos os estudos utilizados nesta revisdo bibliografica centram-se
maioritariamente na doenca oncoldgica e numa fase muito especifica da alimentagdo do
doente — ou oral ou artificial. Sendo assim, e a partir de uma inquietacdo da nossa
pratica profissional, concluimos que ha a necessidade de englobar a alimentacéao oral e a
nutri¢do artificial num dnico estudo.

E sabido que, muito embora o objetivo da intervencdo nutricional seja promover
0 mais possivel a alimentacdo pela via oral em Cuidados Paliativos, alguns casos
cuidadosamente selecionados poderédo beneficiar de nutri¢do entérica ou parentérica (via
artificial). Assim sendo, e considerando a alimentacdo pela via artificial uma das
alteragdes mais profundas sofridas pelos doentes paliativos e sentidas pelos familiares
cuidadores, importa tentarmos compreender a problematica da passagem da alimentacéo

oral para a nutri¢do artificial no contexto dos cuidados paliativos domiciliarios.
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Contudo, até a data de realizacdo deste projeto ndo foram encontrados estudos
que contemplassem essa tematica, pelo que na incerteza da viabilidade de um estudo
desta envergadura, optou-se por realizar uma observacdo prolongada as visitas
domiciliarias da equipa de enfermagem de uma Unidade de Cuidados na Comunidade
de uma Equipa de Cuidados Continuados Integrados. Esta observacao prolongada teve
caracter exploratorio e pretendeu compreender se haveria viabilidade de proceder o

estudo da problematica supracitada, no futuro.

3.2. Resultados da Observacao Prolongada

Seguidamente apresentamos a tabela que resume as caracteristicas dos familiares
cuidadores entrevistados no que diz respeito a idade, a profissdo e ao parentesco com a
pessoa doente, tendo sido atribuido a cada um destes familiares cuidadores um nome
ficticio. Na mesma tabela também incluimos referéncia a idade da pessoa doente e ao
respetivo diagnostico, tendo esta informacdo sido cedida pelas enfermeiras da Unidade
de Cuidados na Comunidade (Tabela 2).

Tabela 2: Caracteristicas dos familiares cuidadores e da pessoa doente.

. Parentesco Idade
Familiar

. Idade | Profisséo com a Pessoa | Pessoa Diagndstico
Cuidador

Doente Doente

Acidente Vascular Cerebral; Hemiparésia da
Joaguina 62 Reformada Esposa 64 perna/braco esquerdos; Disfagia moderada;
Colocada sonda-nasogastrica em Novembro
de 2013.

Neoplasia maligna da laringe com
. metastizacdo pulmonar; Traguestomizada em
Paulo 47 Desempregado Marido 46 Janeiro de 2014; Sindrome de Anorexia-
Caquexia; Dor; Colocada PEG em Dezembro
de 2013.

Deméncia; Patologia Osteoarticular
. degenerativa; Fratura do Cdlo do Fémur
Anabela 60 Reformada Filha 89 esquerdo; Ulceras de pressio nos calcaneos;
Magreza; Colocada Sonda-nasogéastrica em
Outubro de 2013.

Esclerose Letaral Amiotréfica com inicio
Beatriz 75 Reformada Irma 78 bulbar acentuado; Disfonia; Magreza com
fusdo muscular acentuada; Colocada PEG em
Dezembro de 2013.

Quarto Acidente Vascular Cerebral (AVC);
Doenca  Cerebrovascular com  eventos
Eurico 77 Reformado Marido 73 isquémicos; Epilepsia; Hipertensao arterial;
Dislipidemia; Obesidade; Fibrilagéo auricular;
Colocada sonda-nasogastrica em e
posteriormente retirada pela doente.
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Realizamos quatro visitas domiciliarias a cada um dos cuidadores antes de 0s
abordar diretamente com as tematicas que pretendiamos explorar, sendo que apoés
explicarmos o que pretendiamos e quais 0S nossos objetivos, obtivemos o
consentimento informado de todos no modelo que se encontra em anexo (Anexo 3).

Posteriormente, os resultados das entrevistas realizadas a estes familiares
cuidadores foram compilados individualmente para cada entrevistado. Fizemos uma
descricdo daquilo que nos foi dito e do que observamos nos seus respetivos domicilios.
Para melhor descrevermos o que nos foi relatado e o que observamos, colocamos o
nome ficticio de cada cuidador seguido de uma frase significativa dita por eles e que

marcou a entrevista.
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Joaquina - “(...) estar ali e ver aquela comida toda e a cheirar tudo e ndo poder por

’

nada a boca é complicado.’

No caso da Joaquina, o que lhe pareceu menos dificil foi a adaptacdo da
consisténcia da dieta para que a sonda ndo obstruisse. Apesar de os cuidados serem
redobrados para que a sonda ndo obstrua, de ter que demorar mais tempo a passar 0s
alimentos na varinha mégica, ndo ha alteracdo dos habitos e do padrdo alimentar da
pessoa doente. Apesar de com a alimentacdo pela via artificial a pessoa doente nao ser
capaz de sentir qualquer sabor, continua a haver a preocupagdo por parte da Joaquina
em fornecer uma alimentacgéo variada e com sabores diferentes.

No que diz respeito a forte componente / \
. . o . . . “(... imeiro dei-lhe de comer a
social que a alimentag&o possui, esta é também (.) eu primeiro dei

ele pela sonda, antes de irmos para a

a componente da vida da Joaquina que mais se | 7% comer mas ele até ficou a nossa
elrda.

vé alterada com a alimentacdo pela via “Mas agora ndo vem cd ninguém a

hora do jantar, porque as minhas

artificial. Isto poderad acontecer pelo facto de primas dizem que enquanto ele estiver

. . N assim ndo vém cd comer..., dizem que

0s amigos e as pessoas conhecidas nao ndo sabem o que lhes parece estarem

elas a comer e ele a olhar. Ndo devem
querer que ele se sinta mal com isso, as

conviverem com tanta frequéncia com a tantas.
(...) ele ao inicio até veio para a mesa

pessoa doente e o seu cuidador. Esta pouca mas depois foi logo para o sofa e pde-
) 3 ) se a ver televisdo (...) Aquilo foi mesmo
aproximacdo podera fazer com que para eles

estarem em contacto frequente e a partida ndo

ndo lhes pareca tdo estranho a alimentacdo por outra via que ndo a oral. No que diz
respeito aos amigos, estes continuaram a vir visitar o doente, pelo que os momentos de

convivéncia social ndo deixaram de existir pelo uso de alimentagéo pela via artificial.

Contudo com outros membros da familia - ]
“(...) a familia ficou um bocado de pé

ndo se passa 0 mesmo pois ha pouca aceitagdo | atras com ele assim mas la nos

) juntdmos em casa de uma das minhas
desta nova forma de alimentar e das

consequéncias desta nova forma de alimentar, uma vez que esta ndo permite, na Otica
dos familiares o convivio habitual que se estabelecia a mesa onde cada um saboreava as
suas refeicfes a0 mesmo tempo, em conjunto.

Neste caso especificamente, havia o receio de estarem a mesa com a pessoa
doente ndo porque ndo apreciassem a sua companhia mas pelo facto de a alimentagéo
pela via artificial ser uma situagdo nova com a qual ndo estavam preparados para lidar.

O receio fundamentava-se no facto de a pessoa doente ter recebido previamente a sua
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alimentacéo e agora encontrar-se ali a observar os outros a comer e a olhar para a mesa
repleta de comida e ndo ser capaz de comer também pela via oral. Ou seja, podera
dever-se ao desejo dos familiares cuidadores em ndo quererem magoar o doente, ndo
permitindo que este se sentisse constrangido por ver todas as outras pessoas a comer.
Por outro lado, também os familiares se sentiam constrangidos por toda esta situacdo e
ndo se sentiam bem em comer e ver que o0 doente ndo o podia fazer.

Por outro lado, foi também relatado pela cuidadora que o doente se sente
constrangido por ter uma sonda de alimentagdo, ndo pela alteracdo da autoimagem ou
pela percecdo que os outros teriam dele mas sim, porque vé as outras pessoas a comer,
sem poder saborear a comida e saciar a vontade de comer o que de facto tem vontade.
Nestas situacdes, ocorre o isolamento social da pessoa doente em relacdo ao resto da
familia, optando por realizar outra atividade que o mantivesse afastado da mesa e do
momento da refeicéo.

No que diz respeito as pessoas amigas, a ﬂAhn, tem vindo ca visita-lo, falan“
normalmente, porque ele é s6 o
tubo, ele estd perfeito como era,
fala bem como falava e... ¢ normal,
0s amigos dele ndo ficam

pessoa doente sem mostrar qualquer tipo de | impressionados, ndo, ndo nem o
chamam de coitadinho nem nada.

atitude negativa perante a sonda naso-gastrica. Olhe é uma situagdo a que estamos
. . . Q)dos sujeitos, ndo é?” /
Assim, por parte dos amigos ndo houve

isolamento social.

sua atitude manteve-se igual relativamente aquilo

que era, continuando a visitar e a conviver com a

No que concerne as questdes do peso e da autoimagem da pessoa doente, muito
embora neste caso, a Joaquina ainda tenha percecionado que houve de facto uma
diminuicdo de peso esta diminuicdo ndo foi atribuida a doenca em si. A cuidadora
associou a perda de peso a alimentagdo pela sonda naso-gastrica. Apesar de ser
administrado pela sonda naso-gastrica os mesmos alimentos que a pessoa doente comia
anteriormente pela via oral mas com consisténcia alterada, o facto de os alimentos
administrados ndo terem a aparéncia fisica dos alimentos servidos no prato, o facto de o
alimento com a forma fisica a qual estamos habituados deixar de existir faz com que a
alimentacdo por sonda seja considerada ndo suficiente. Contudo, a Joaquina parece
acreditar que a alimentacdo pela via entérica, por ser liquida, na sua percecdo seja
considerada mais fraca ou que 0s nutrientes estejam assim mais diluidos e,
consequentemente, que as necessidades nutricionais do seu ente querido ndo estejam a

ser colmatadas.
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Também em relacdo a sonda naso- / \
“Eu nunca tive ninguém de familia

gastrica, esta foi associada & aproximagédo com assim com esta doenca mas sempre me
disseram que quando a pessoa tinha que
comer pela sonda era sinal que ia

experiéncia pessoal da familiar cuidadora mas | Morrer cedo. Eu five aqui ao lado a
mulher de um vizinho que teve esclerose

sim em relatos provenientes de terceiros. Ha mdltipla e precisaram de lhe meter a
sonda e passados poucos dias ela

aqui 0 medo daquilo que o significado da morreu mas ele vai tirar a sonda.”
mudanca da via de alimentacdo podera k /

representar para a vida da pessoa doente.

a morte. Esta premissa ndo se baseou na

Esta mudancga, por si s6, significa que algum problema de salde existe e que
exige a mudanca da via de alimentacdo, caso contrario se ndo houvesse qualquer
problema de salde a sonda de alimentacdo ndo seria necessaria. Apesar disso, atribui-se
um significado a sonda de alimentacdo que esta na realidade ndo tem, uma vez que
muitos doentes necessitam dela e ndo estdo sequer perto da morte, pelo menos ndo tdo

perto da morte como esta cuidadora parece pensar.

A possibilidade de retirar a sonda

L “(...) Ele tirar a sonda seria uma nova
naSOgaStrlca parece repl’esentar uma nova esperanca para mim’ de que tudo vai

5

, : Ihorar.”
esperanca de que a satde do seu ente querido | """

vai melhorar e de que tudo voltard a ser como antes, incluindo a alimentagdo. Esta
esperanca vem no seguimento do significado negativo atribuido previamente a sonda.
Relativamente aos sentimentos experienciados por esta cuidadora, o0s
sentimentos predominantes foram a tristeza, a frustragdo e o medo de ndo alimentar
corretamente pela sonda naso-géastrica, de proceder de forma errada e ndo prestar 0s

cuidados de saude necessarios.
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Paulo - “Foi uma grande mudanca na vida dela..., na dela e na minha.”’

No periodo anterior a colocacdo da PEG, quando os primeiro sintomas da
doenga se comecaram a manifestar, apesar de a doente ainda comer pela via oral, a
quantidade e a frequéncia diminuiram como consequéncia das dores que sentia e da
dificuldade em deglutir. Uma vez que o atual familiar cuidador se encontrava ausente do
pais quando estas situacGes comecaram a acontecer ndo nos foi possivel aprofundar as

alteragdes na alimentacdo pala via oral e qual o seu impacto sob o0 seu ponto de vista.

Antes de a doenga se manisfestar, as
) ) “Oh aqui em minha casa sempre se comeu
memorias em relacdo a alimentacdo sdo | bem. Sempre! N&o faltava nada. Olhe,

L . tinhamos as festas, os anos da catraia e
agradaveis pois rememtem para um tempo em | tinhamos o Natal e a Péascoa e comia-se

E%)

. - de tudo e até se comia muito.
que as possibilidades econdémicas eram

maiores e remete para o facto de a mesa ser farta e se comer muito.
Primeiramente, ndo houve alteracdo dos habitos e preferéncias alimentares pelo
facto de a doente receber alimentacdo pela via entérica, o leque de ofertas disponiveis

diminuiu apenas pelas escassas capacidades econémicas desta familia em particular.

Para este familiar cuidador, a \
“(...) eu pra mim ndo foi uma coisa do

alimentacéo pela via articial foi percecionada outro mundo ao primeiro mas eu sou

L. uma pessoa que me adapto a qualquer
de forma confusa logo no inicio, uma vez coisa (...)”

“(...) claro que toda a gente fica sem
saber como lidar com isto, até eu! Eu

de alimentagdo ndo seria algo dificil de se | Qquando Vi a primeira vez fiquei
Kpreocupado! J
habituar. Contudo, posteriormente refere com

que primeiramente considerava que este tipo

tristeza que ver a esposa com a PEG pela primeira vez foi algo muito dificil e

reocupante.
P P o . /Eu acho que a minha vida é como urh
No primeiro impacto revela alguma c&0. Sinto-me preso nesta vida, com estas
coisas todas de que tenho que tomar
conta, com os cuidados todos (...)"

“E que isto da PEG é mais um trabalho

incerteza e medo sobre o futuro da vida, dos

cuidados a prestar e da evolucdo da propria

para mim!”’
doenga. A PEG representa uma mudanga | “Pois é eu estou a ficar velho com isto
) N tudo. Isto ¢ muita coisa para mim.”
profunda na vida pessoal e familiar. Com a K /

evolucdo da doenca e a debilidade fisica da esposa, houve um rearranjo do papel social

gue cada pessoa representava nesta familia. A doente passou de dona de casa que

muda tudo.”

cuidava da filha e do marido, a pessoa a
necessitar de cuidados de saude. O familiar [

“Isto muda a vida e as responsabilidades, }
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cuidador também viu o seu papel social mudar na sua familia como consequéncia da
doenca da esposa. Passou de marido e pai a cuidador a tempo integral, estando 24 horas

disponivel para a prestacdo de todos 0s cuidados necessarios.

viu?”’

O familiar cuidador tem agora que
fazer toda a gestdo do regime terapéutico, tem [

“Tive que reaprender a fazer de comer, ja }

de prestar cuidados de enfermagem no que diz respeito a mudanca da canula da
traquestomia e a mudanca do penso da PEG e tem que gerir as questdes domésticas de
limpeza e organizagdo da casa bem como da preparacdo, confecdo e adaptacdo da
consisténcia das refeigdes.

A mudanca deste papel que o cuidador sofreu na sua vida contribui para uma
sobrecarga imensa que se repete dia ap0s dia, que passa por altos e baixos derivados a
instabilidade da propria doenga e que se reflete numa sensacdo de que se estd
irremididvelmente vinculado a prestacdo de cuidados e a doenca.

Apesar do impacto que a sobrecarga dos cuidados tem sobre o familiar cuidador,
por vezes, instala-se o sentimento de culpa por este pensar que nem sempre poderéa ter
prestado todos os cuidados que a pessoa doente de facto necessita. Também neste
contexto teve que existir um reaprender e um aperfeicoar da tarefa que representa

cozinhar num cuidador pouco habituado a faze-lo na sua propria casa.

Para o familiar cuidador, alimentar K‘S o i eabon ¢ N\
€ ela nao comer por atl acabou, e o

pela PEG representa o ultimo vinculo que o que eu penso. Acabou tudo! Parece que a
] . PEG é o que Ihe resta para ficar viver.
seu ente querido pode ter com a vida e que se Olhe, néo sei explicar!”

. o . .. “Ela quer é viver, por isso se isso é uma
assim nao fosse, a morte seria precipitada. | maneira de ela ficar viva, de a ajudar a

”

Como a PEG permite continuar a viver, entdo | /e éla aceita com alegria. )

ela propria acaba por desempenhar um papel
positivo no decorrer da doenca, pois ajuda a manter a esperanca de que a pessoa doente
ird viver mais se se alimentar pela via artificial. H4 uma associa¢do de que “ao comer

vive-se e a0 ndo comer morre-se.”

O ato de alimentar, de dar a / X \
Parece que ndo mas ela agora parece

alimentago remete para a ideia da infancia e ?m)'febé' tem que se Ihe dar de comer
de que se esta a fazer um percurso regressivo “Pensamos sempre que s aos bebés e
] . . aos velhinhos que ndo podem é que se da
no que diz respeito a independéncia da pessoa 0 comer mas nunca se esta preparado

, L. para ter que dar de comer a uma pessoa
doente. Mas, remete tambeém para a ideia de | 50 nova, de um momento para o outro e

velhice e, consequentemente, para a ideia que Qem a gente saber por quanto tempo. /
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advém do envelhecimento que é a perda de independéncia e de autonomia.

A componente da vida familiar que foi mais afetada foi a componente social.
Muito embora o familiar cuidador se esforce por conseguir alimentar o seu ente querido,
o facto de ndo ser possivel comer pela via oral causa um grande impacto na pessoa
doente. Do ponto de vista do familiar cuidador, a pessoa doente tem tendéncia para se
isolar no horario das refei¢des, estando perto da mesa mas ndo a mesa, ou ndo estando

presente de todo no mesmo espaco de realizacédo das refeicdes.

Este isolamento social em parte resulta . .
“Eu como e a catraia também, claro mas

da ideia da pessoa doente de que os familiares | eu as vezes até nem me sinto muito bem
L . por comer a frente dela e saber que ela
poderdo ficar constrangidos em comer na sua | estaa olhar e que ndo pode comer. ”

presenca por ela prépria ndo conseguir comer da

mesma forma, constituindo apenas uma presenga na mesa para usufruir da companhia e
do convivio que as refei¢cbes proporcionam. Existe a ideia de que as outras pessoas
poderdo ndo fazer um comentario agradavel em relagcdo ao prato que estdo a comer ou
que até poderdo ndo comer pratos que fossem os pratos preferidos da pessoa doente para
ndo a fazer ficar triste, ou até mesmo comer menos para assim demorar menos tempo a

refeicdo e ndo prolongar este momento que pode /

ser desconfortavel para a pessoa doente. ‘Ela até gostava destes momer}tom
mesa, estavamos sempre todos juntos,

Por outro lado, do ponto de vista do mas é que ela pde-se aqui e depois vé

i L. . comida e ndo é nada bom. Sente a falta
Paulo podera ser a propria pessoa doente a ndo ) B e @i, @l

“(...) as vezes para matar as saudades
do sabor da comida pde pouca coisa a
boca mas depois bota logo fora para
ndo ir nada para a canula. Ela prefere
por ndo poder comer pela via oral e por ndo néo estar a mesa para néo ver a comida
e sentir-se frustrada por ndo poder
poder saborear as comidas que gostavam e comer pela boca.”

. . . “(...) agora ja nem a comida lhe sabe e
assim sentir saudades e tristeza, levando a ela sente-se incomodada com isso (...)
Deve ser muito mau saber que nunca
mais se vai poder comer pela boca e

querer estar presente ndo por causa das outras

pessoas mas sim por ela propria, para ndo sofrer

refeicdo a transformar-se num momento penoso
para a pessoa doente. Assim, de uma maneira Sl @ gosle, Gome v doize de

sente desgosto. E eu s6 a posso ajudar
ou de outra a pessoa doente poderd neste @do-lheawmida !

isolamento social estar perante uma estratégia

pessoal de coping da qual nem ela propria se apercebeu, pois estar a mesa e nao poder
comer 0 que mais se gosta podera interferir com as emocdes da pessoa que padece da

doenca.
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H& também uma tentativa de prestacao
de cuidados por parte da filha de 9 anos no
sentido de preparar e administrar ela propria a
alimentacdo pela PEG. No entanto, por

vontade da méde esta ndo é uma situacdo que se

/“Mas a minha mulher, com medo que\
gualquer coisa acontecesse, ndo a
deixava.”

“Dizia sempre que ndo. Ela ndo queria e a
catraia deu-lhe uma primeira e a minha
mulher ndo quis mais.”

\“Mas eu acho que também néo convém.” /

repita muitas vezes, dado que ha uma linha de pensamento de que este tipo de cuidados

ndo é para uma crianca. O familiar cuidador, como pai, também partilha essa opinido

mas com algumas davidas.

Relativamente a alteracdo de peso
sofrida, esta ndo é associada a alimetacao
pela via artificial. Ndo h& neste caso uma
associacdo de que a alimentacdo pela PEG

seja mais pobre do que a alimentagdo pela

via oral. Atribuiu-se mais esta perda de peso

a doenca.

o1

/“Ndo sei, a perda de peso pode ser dh

doenca ou da alimenta¢cdo ndo ser como
antigamente mas agora nem sei se com a
PEG ela absorve tudo o que eu meto l4.”

“Manteve-se  sempre a alimentagéo
aquilo que <era mas com as
alteracGeszinhas para a PEG. Aquilo sera
propriamente da doenca que ela tem (...).




Anabela - “Agora acabou, acabou TUDO! Tudo, tudo, tudo. Agora acabou tudo!

As nossas vidas acabaram!”’

E percecionado pela Anabela que a alimentacdo pela via oral sofreu algumas
alteracdes que se revelam fonte de preocupacdo, tristeza e frustracdo. Deste caso
especifico, antes da doenca se comecar a manifestar a alimentacdo ja ndo era ingerida
em grande quantidade nem era rica em termos de variedade pois a doente sempre comeu
muito pouco. Porém, agora ja em situacdo de doenca, e numa fase inicial da doenca, a
cuidadora reconhece que a alimentacdo oral é mais variada mas mantém a pouco
guantidade, porque a mée recusa a alimentacao.

A allmentagao € mais variada porque /“Portanto, mudou-se um bocado... virou\

se inclui na sopa alimentos que | Um bocadinho o esquema da comida
dela. Ela come na sopa tudo o que comia

anteriormente a méde nao comia pela via oral. dantes na comida, ela agora come tudo
na sopa. Come as batatas, come a
Muito embora a cuidadora reconheca que a hortalica que ela dantes ndo queria que
) . ) ) ) a gente lhe deitava no prato. Até saladas
alimentacéo pela via oral seja mais completa e tudo, ela rejeitava. E agora,

. . forcosamente (ri-se) tem que comer
e variada, também reconhece que o facto de pOFqUE a gente pde Na sopa tudo e mete

agora que a mée esta doente e que ja nao tem Qos pela sonda.” /

muito bem a consciéncia do que a rodeia

também lhe permite a ela colocar os alimentos que ela considera serem 0s mais
adequados. Ou seja, embora ndo seja essa a sua intencdo, ndo ha um respeito por parte
da cuidadora em manter as preferéncias da mae em situacdo de doenca, pelo contrario

forca-se a ingestao de algo que ndo era ingerido antes.

Ha também uma tentativa de manter (—__, . , N
SO ndo fago sopa de peixe. Isso ndo faco,

a normalidade ao nivel das refeices em | porque ninguém come.”

familia. Muito embora, haja um esforco por parte da cuidadora em variar a alimentacéao
da mae, alguns pratos ndo sdo confecionados porque os restantes familiares também néo
apreciam esses pratos.

H& um cuidado especial na preparacdo de uma refeicdo com o adequado aporte
de nutrientes com a respetiva alteracdo da consistencia das refei¢des, que agora sao de
consisténcia mole ou liquida.

Apesar de ser a filha a cuidadora da alimentacdo da doente, também a neta por
vezes assume essa responsabilidade quando a mée se sente mais doente. Denota-se uma

boa cooperacédo entre mée e filha nos cuidados a pessoa doente. Porem, é a filha da
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cuidadora que prepara 0 pequeno-almoco para a avo todos os dias e, posteriormente,
quando vém as auxiliares de geriatria, sdo estas que tém a funcdo de administrar a

alimentacdo da pessoa doente para além da funcdo relativa a higiene diéria.

Presenciar, ver e saber que a mée
“(...) isso ndo ha palavras para explicar

necessita ser alimentada por outras pessoas (pausa e fecha os olhos), isso ndo ha
. . . palavras para explicar! Sinto-me muito
faz com que a cuidadora se sinta triste com triste!”

“(...) eu procuro ndo me entregar a
doenga nem a frustragdo mas dar a
volta e solucionar as coisas. E a solugéo

esta realidade, frustrada pela doenca causar

esta situacdo e, por vezes, a cuidadora nédo

é pedir ajuda!”
tem palavras para descrever o que é para si “(-..) E muito dificil mas pelo menos eu
tenho consciéncia de uma coisa: a
Ver outras pessoas alimentarem a sua mae e minha mae esta a ser muito bem tratada

e eu quando me deito na cama eu durmo

ver que ela propria também necessita wm(,,y /

alimentar a mae. Esta situacdo de depéndencia

repete-se todos os dias, varias vezes por dia que na soma de todos os dias culmina numa
sensacdo de angustia, desespero, em dor e sofrimento. A cuidadora sente embaraco por
ter a necessidade de pedir ajuda a pessoas externas a familia para prestar assisténcia a

sua mae.

A cuidadora necessitou alterar toda a /

~

) o ‘Temos sempre que ter consciéncia do
sua estrutura do dia para dar assisténcia a | dever cumprido, porque assim vem-nos

sempre o bem no caminho. Se a gente
tiver consciéncia do dever cumprido,

preparar tudo o que ela necessita “comer e den_tro das nossas pos_5|b|I|da£ies ,tudo_ fi
mais leve e com a alimentagdo é assim

beber” mas sempre com a sensacdo de um K() J

mée, para estar presente, fazer companhia,

dever que se cumpre, de um apoio que €
necessario dar a uma mée que sempre a apoiou, de um desejo de saber que tudo o que
foi possivel fazer para proporcionar conforto, bem-estar e qualidade de vida foi

efetivamente feito com amor, carinho e com o sentido de unido familiar.

Também os restantes membros da / \
“Porque ele ¢ sabados, ¢ domingos, e
feriados ele nunca pode sair de casa.
Nunca podemos ir dar um passeio, nunca
podemos sair, nunca podemos ir a lado

as suas rotinas para ficar em casa a prestar o | nenhum, nenhum, nem que seja ir dar uma

voltinha até a Foz. Ele nunca pode contar

apoio necessario, ficando como que presos Kcomigo para nada.” j

familia a viverem naquela casa - filha e

marido da cuidadora - necessitaram mudar

na obrigacdo de permanecer em casa pela
necessidade que os cuidados a pessoa doente impde constantemente Os momentos de
passeio em que se podia disfrutar da liberdade e espairecer também diminuiriam.
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H& uma sobrecarga fisica e amocional na cuidadora que é notoria. Muito embora
a sobrecarga emociaonal pareca estar mais demarcada, a sobrecarga fisica ¢ também um
problema que afeta a sua vida diaria. A cuidadora possui uma satde débil que também a
ela lhe faz perder a forca fisica e assim, ser incapaz, de estar presente em todos os
momentos que a mae necessita.

A sobrecarga emocional é grande pela situacdo de doenca, pela consciéncia das
mudancas que esta impde na vida, pela consciencia do que é a dependencia e do que
sera quando a situacdo da pessoa doente piorar, pela consciéncia da finitude da vida.

A juntar a tudo isto, esta a alimentacdo que também é causadora de preocupacéo.
Preocupa a cuidadora se a mde come muito pouco mas também antes da doenca a
preocupava esta situacdo mas, contudo, ndo estava 14 a doenca para exacerbar esta
preocupacdo. Em situacdo de doenga a alimentacdo adquire outro signifcado e neste
caso é o significado social da alimentacdo que se vé perturbado.

A Anabela sente falta de comer a “Sinto  saudades. Agora jd estou

mesa com a mée, muito embora esta seja uma hri\bltuada. ,Nao ¢ habituada. Habituada
ndo se esta, porque olhe por exemplo,

situacdo com a qual teve que se conformar. \ este ano nio tivemos Natal.”

Agora primeiro da-se de comer & mae e depois é que a cuidadora come, ndo existindo

portanto momentos de convivéncia em reunido familiar em contexto das refeicGes.

As datas festivas ndo séo vividas de / \
. ., . . “Ja vi ue é a gente estar aqui a
todo, tendo inclusivé a neta da cuidadora ido @ vi 0 g g d

comer no Natal com a minha mae na
cama? N&ao houve Natal! Este ano néo
houve nem vai mais haver enquanto a
festejar o0 seu aniversario. Estas situagdes minha mae estiver ali naquela cama.
Aqui também ndo vai haver Pascoa.
acontecem, porgue hé a ideia de que ndo ha N&o, ndo houve nada, nada, nada!
Nada!”

nada para festejar. Apenas houve uma ocasido “A minha mée participou sempre dos
meus Natais, dos meus fins de ano, das
minhas Pascoas, dos aniversarios, de
tudo! Depois é que 0 meu pai comegou
a envelhecer e a ter mais dificuldades
que ela pudesse apagar as velas. A data em si em conduzir e comegou a espagar mais
no tempo mas, contudo, passou a ser ao
foi festejada mas ndo com o animo ou com a contrario. ”

. “famos de propésito buscar os meus
vontade de anos anteriores. pais para comemorar os anos dele, 0s

Existe també fi to d q anos dela, os anos de casados deles.
xiste também o sentimento de perda vgomjd ndo & mais possivell” /
potenciado pelas alteracbes ao nivel da

passar 0 aniversario a casa do pai para poder

em que a mae da cuidadora fez anos e a

familia achou por bem levar-lhe um bolo para

alimentacdo — a perda do contacto familiar — especialmente porque neste caso em
especifico existe uma criancga a viver naquela casa que convive todos os dias com a avo

mas nunca come perto dela ou a vé ser alimentada pela sonda naso-gastrica. Ha uma
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tentativa também de ndo mostrar a uma crianca a situacdo de doenga que se vive
naquela casa.

As memodrias relativamente a alimentacdo remetem-se para a saude e para 0S
momentos que passavam juntos em familia, remontando para a época em que o pai da
cuidadora era vivo, trazendo-lhe boas recordagdes. Remonta para uma altura da vida em
que era possivel sair e apreciar uma refeicdo fora de casa. Agora, a sensacao € de que

tudo se alterou de tal forma que a vida tal como era terminou.
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Beatriz - “Isto da alimentacéo tem sido terrivel, porque ela quer continuar a

>

)
comer pela boca.

Neste caso em especifico, a alimentagdo oral da doente foi percecionada pela
Beatriz como um ato dificil, pois a progressdo da disfagia resultou numa diminuicdo da
ingestdo alimentar. Esta diminuicdo da ingestdo alimentar foi associada a perda de peso
mas ndo de forma exclusiva. Se por um lado a Beatriz relacionou o facto de, porque nédo
comeu a irmd perdeu peso, também relacionou esta perda de peso as caracteristicas da
prépria doenca. Apesar disso, € relatado pela Beatriz que quando a irma se confronta

com a usa propria perda de peso, com a sua | “Uma fusdo muscular rdpida e acentuada,

. foi assim que eu percebi que nem a
auto-imagem, a sua vontade era morrer para | alimentacdo lhe ia valer.”

que assim o seu sofrimento tivesse um fim.

Também para a Beatriz, a perda de peso réapida foi a alteracdo que a fez
compreender que a irma tinha uma doenca muito grave e que por muito que Ihe desse de
comer, isso ndo seria suficiente, pois a doenca em si é um fator determinante na perda

de peso de pessoas com esta doenca.

Com o objetivo de incentivar a “Era um castigo mas la tentava eu, com

muita paciéncia, fazer com que ela comesse

Ingestao alimentar, a Beatriz procurou pela boca e que isto durasse por muito

sempre que possivel, estimular a alimentacao
pela via oral. Este incentivo deveu-se também a tentativa de manter a alimentagéo oral
durante a maior quantidade de tempo possivel, para que assim ndo fosse necessario
recorrer ao uso de nutricdo artificial.

Contudo, os sucessivos engasgamento continuaram a acontecer de forma cada
vez mais frequente, afetando o momento das refei¢cbes e relembrando diarimante a

cuidadora a presenca e a evolugéo da doenca.

O passar a usufruir de nutricdo “Enquanto ela conseguisse comer pela
o ) boca eu sabia que as coisas iam indo mais
artificial - através de PEG - revelou-se algo | ou menos, mesmo com os engasgamentos

que comegaram a ser mais frequentes.

”

desconfortavel, porque a colocacdo de PEG

significa ndo s6 a evolucdo da doenca mas adquire também o significado de vida, pois
s0 a PEG poderia manter a irmd ligada a vida.

Foi relatado que a irmé& ndo estava de todo de acordo com a colocagdo da PEG,
mantendo ainda no momento deste relato uma atitude negativa perante ela. Antes de ser

colocada a PEG e ndo conseguindo comer oralmente a doente chegou a recusar a
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alimentacdo totalmente. No entanto, a cuidadora pediu muito a irma que esta comesse,
pelo menos até a colocacdo da PEG.

Apesar disso, ainda hoje, ja com a PEG, o saber que ndo vai voltar a sentir o
sabor e a textura dos alimentos faz com que a atitude da doente passe por sucessivas
tentativas de comer pela via oral. Estas tentativas resultam sobretudo em situagdes
desconfortaveis, especialmente quando acontecem na presenca de outros familiares
exteriores ao domicilio da cuidadora e que, por isso, ndo estdo habituados e nem sabem
lidar com este tipo de situacfes. O exemplo disso foi o Natal passado.

Para a Beatriz, a irmd compareceu a )
“Ja imaginou como foi o nosso Natal,

ceia de Natal e que ao ver os ouros familiares ndo €? Ficamos muito incomodados
. o com ela a tentar comer pela boca. Foi
comerem e ao sentir-se ela propria com muito desagradavel, porque as nossas

. . atencbes passaram da convivéncia
saudades de sentir o paladar dos alimentos e coma a familia toda apenas para Ihe

dedicarmos atencao a ela. So a ela”
“Ndo sei se sera melhor deixarmos de

decidiu comer pela boca e ndo através da fazer estas coisas, porque ndo me
parece bem fazermos nés a festa com

PEG. Esta situacdo causou algum ela sem poder comer pela boca e a
. o L ] tentar fazé-lo sempre que pode (...)”
constranglmento € originou incomodo no seio

familiar, pois os episddios de engasgamento ao longo da noite de Natal foram inimeros

tendo esses alimentos mesmo a sua frente,

e 0s membros da familia ndo estavam preparados para esta situacdo. A noite de Natal foi
dificil de passar, pois toda a atencéo foi direcionada para aquilo que a doente estava ou
ndo a ingerir e aquilo que deveria ser um momento de convivéncia agradavel tornou-se
em algo muito diferente.

Relativamente aos habitos alimentares estes alteraram-se, pois a irma passou a
introduzir sopa na alimentacdo da doente, 0 que até a data de colocacdo da PEG nao
acontecia, porgue a sua irma néo gostava de sopa.

Neste caso em especifico, denota-se uma sobrecarga emocional na cuidadora por
esta ter que supervisionar tudo e por estar deveras muito preocupada com o estado de
salde da irmd. No entanto, numa questdo de dias serd uma empregada a tomar conta da

irma na casa da mesma e por desejo da mesma.
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Eurico - “E o que mais recordo sdo estes pratos que ela fazia e que agora sei que

nunca mais vou provar! Como as coisas passam!”

A crescente incapacidade experienciada pela esposa no docorrer dos quatro AVC
confrontou o Eurico com inimeras alteracGes nos seus habitos e rotinas diarias. Este
cuidador vivenciou as alterages na alimentacdo oral de uma forma intensa, uma vez
que foi sempre ele que cuidou da maior parte das questdes relacionadas com a
alimentacdo, da gestdo do regime terapéutico e das questdes domésticas.

O facto de esta doente ter tido quatro / . \
(...) ia comendo mas menos, mas comia.

AVC, fez com que as alteracdes na Quero dizer, ela tinha alturas que fazia
’ birra e dizia que ndo queria comer,

alimentacdo tenham sido bastante graduais, mesmo depois de me fazer o comer s6
para mim mas eu depois la a convencia e
contudo houve diminuicdo da ingestdo ela comia. Nessa altura ela ainda me
fazia o comer.”

alimentar. Nao existia nenhum sintoma que “(...) pronto, j& era preciso de vez em
o : x ' i ia pel
fosse o causador da diminui¢do da ingestdo \%&:}ngglaag’udar mas ainda comia pe a/

alimentar mas o cuidador percecionou uma
alteragdo no tempo dispendido na toma das refei¢bes, tendo este se tornado cada vez

maior & medida que a esposa ia tendo cada um dos

AVC. Esta demora na toma das refei¢des era ﬂome ¢ complicado, mas também te,h
dias... entdo quando me lembro que ela
as vezes ndo queria certas comidas (...)
Sabe que ela quando teve o terceiro AVC
e ja estava mais debilitada dos

cansaco manifestado pela doente bem como a | Movimentos, ela recusou a alimentacao
algumas vezes. Dizia ela: “isto ndo é

degradacdo das suas capacidades cognitivas. vida para mim, ndo quero comer para
. ver se parto mais depressa!”’
O cuidador reporta que aconteceram k /

situacOes de recusa alimentar da esposa, pois esta tinha como objetivo tentar antecipar a

inicialmente provocada pela recusa da doente

em se alimentar e depois passou a dever-se ao

morte para que a situacao de doenca e de dependéncia nao se prolongasse.

O momento das refeicBes, que se
“Agora ndo sei como vai ser, porque nao

tornou cada vez mais moroso e cansativo, fez sei 0 que me parece naquelas datas mais
. especiais ela estar na cama e nos aqui a
com que mais tarde aquando da | comer que a minha filha ja disse que vai
passar a vir aqui para festejar os anos
dela, por causa da mae, mas quanto as

administracdo da alimentacdo pela sonda

naso-gastrica se tenha revelado mais facil. SIS | PARO 200 G 510 GG O
fico eu aqui sozinho com ela (...).
Nunca tinha sido necessario recorrrer “O meu filho e o meu neto é raro

_ . ) comerem aqui agora que a minha mulher
a nutricdo artifiical para alimentar a doente néo faz de comer.”

nos trés AVC anteriores. Contudo, desta vez
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havia sido diferente.

O momento da entubacdo foi particularmente complicado para este cuidador,
uma vez que este quis assistir a este acontecimento. Emergiram sentimentos de pena por
ver que a doente estava a vivenciar esta situagcdo. O simples pensamento de que ela
pudesse estara a sentir-se mal ou agoniada foi 0 que mais pesou nos sentimentos de
tristeza do cuidador.

Apesar do sentimento de pena, 0 momento da entubacdo ndo passou mesmo
disso, um momento que foi ultrapassado muito em parte pela histéria de vida do
cuidador que ja presenciou muitas situagdes complicadas no tempo em que trabalhava.

Ha uma incerteza relativamente a como
serdo as refeicbes em familia em datas K‘Ohh Joi um bocado Comp"cado-h

sempre dificil ver uma pessoa de quem
especiais agora com a esposa a receber gostamos nesta situacao. A mim naquela
altura pareceu-me que era a Unica
nutricdo artificial. Mesmo quando a doente hipétese dela, porque se ela continuasse
. . ) . assim a comer mal, com certeza que ia
ainda comia pela via oral, a companhia por ficar mais debilitada mas senti-me triste,

com pena por ela ter que passar por

parte dos filhos e das familias destes ja nao

aquilo.”
eram constantes. Agora que a doente esta “Sao coisas momentdneas e fiquei assim
um bocado com pena dela e a ver ela, a
acamada e tem que comer pela sonda naso- ver ela ficar assim um bocado aflita.

o ) . ] Custou-me muito, fiquei com lagrimas
gastrica, o cuidador ndo sabe ainda o que de nos olhos mas estou preparado!” /

facto esperar dos filhos neste momento tdo

delicado da sua vida, no qual mais precisa de ajuda, carinho, compreensdo e, sobretudo,
da sua presenca.

Houve um afastamento por parte do filho e do neto deste cuidador, que apesar de
viverem na mesma casa que ele em grande parte das vezes ndo comem em casa, porque
jando é a doente a cozinhar mas sim o cuidador.

H& uma sensacdo de incerteza quanto ao futuro, uma vez que era a doente que

fazia todo o servico doméstico, incluindo a preparacéo das refeicdes da familia.

A alimentacdo traz  diversas / \
“Nao sei como vai ser... mas era ela que

lembrancas para o cuidador, pois remete para cozinhava, era ela que fazia tudo! O
. comer dela era mesmo muito bom!”

0s tempos em que a doente fazia todo o “(...) ela cozinhava que era uma coisa...
qualquer comida! Olhe, era um
espetdculo. Se tenho saudades desse

pratos que o cuidador e os filhos mais | tempo, se tenho! NOs nunca mais
kcomemos uma comida em condigoes! /

servico doméstico e cozinhava todos oS

apreciavam. Est4 presente a sensacdo de que
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nunca mais as refeicbes vdo ser como antes, que de alguma forma os habitos
alimentares adquiridos no contexto daquela familia, potenciados pela pessoa que

cozinhava, se perderam.

ApoGs a doente ter retirado a sonda [ ... .
Fiquei calmo porque apesar de ser pela

naso géstrica 0 cuidador pediu 3 sonda ela estava a alimentar-se. Ela
alimenta-se a mesma coisa e até que da

enfermeira gestora de caso que a deixasse | menos trabalho do que estar ali a dar-lhe a
] . boca. Nunca pensei foi ter que chegar a
ficar assim de forma a que ele pudesse isto. ter aue ser eu a dar-lhe de comer.”

tentar uma vez mais alimenté-Ila pela via oral.
Contudo, as dificuldades anteriores a colocacdo da sonda nasogastrica mantém-se: a

morosidade das refeicdes. Assim, sempre que a doente ndo come o cuidador comeca a

ameacando chamar a enfermeira para

tentar convencé-la a comer mais um pouco,
[ te meter o tubo se ndo comeres!”’

“(...) olha que eu chamo a enfermeira para }

introduzir a sonda que a esposa ndo queria e

o Eurico, na verdade, também néo.
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3.3. Exemplaridades e Regularidades Encontradas

As alteracGes na alimentacdo causam um profundo impacto nos familiares
cuidadores pois veem-se confrontados com uma situacdo que interfere com os diversos
significados que a alimentacdo possuia para eles proprios até entdo. Para além disso, 0s
familiares cuidadores encontram-se a viver um processo de transigédo e desenvolvimento
muito pessoais que consiste na vivéncia do aproximar da morte de um ente querido.

Ao longo de todo o curso da doenca, os familiares cuidadores necessitam lidar
com as incertezas do futuro, as expectativas dos cuidados que prestam e a alteragdo das
suas responsabilidades, sendo que as questdes relacionadas com a alimentacdo estdo
incluidas nestas preocupacdes.

Tal como podemos verificar ao longo deste trabalho, uma das situaces que mais
impacto causa na vida dos cuidadores é a mudanca da via de alimentacdo da pessoa
doente, da oral para a artificial. Da observagdo prolongada, e por informacao da equipa
de enfermagem que acompahamos, podemos constatar que o nimero de doentes
paliativos a receber nutricdo artificial no domicilio tem vindo cada vez mais a diminuir.
A via de eleicdo é a oral e apenas em casos cuidadosamente selecionados é que se inicia
o0 suporte nutricional artificial. Assim, desta forma ha uma tentativa de proporcionar a
pessoa doente o sentir o sabor dos seus alimentos preferidos durante o maior tempo
possivel.

Uma vez que a evolucdo da doenga de base de cada uma das pessoas doentes foi
rapida, ndo foi possivel aferir se aquando do diagndstico da doenga comegaram a sentir
dificuldades em alimentar-se e quais eram essas dificuldades e de que forma é que o
familiar responsavel pela alimentacdo vivenciou estas situagoes.

Ainda assim, sdo Vvarios os casos de pessoas doentes a receber nutri¢do artificial,
ou por estarem irremediavelmente impossibilitados de utilizar a via oral ou, porque as
dificuldades em alimentar a pessoa doente por esta via sdo inimeras e aqui a nutricdo
artificial pode trazer algum beneficio, em especial nos casos de AVC e deméncia.

Uma das limitacGes que encontramos para a redacgdo deste subcapitulo foi o facto
de na reviséo da literatura ndo termos obtidos artigos sobre alimentacdo em fim de vida
no AVC e terem sido poucos 0s artigos sobre nutricdo na deméncia e na esclerose
lateral amiotrofica. Sendo assim, por esse motivo, em muitos casos compararemos com
estas doencas o que dizem os diversos autores sobre a doenca oncoldgica. Uma vez que
sdo poucos os estudos relativamente as doengas ndo oncoldgicas, também este projeto
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acabou por nos demosntrar que diferentes doencas com critérios para cuidados
paliativos partilham significados, medos e dificuldades semelhantes ao doentes
paliativos do foro oncoldgico.

Das cinco entrevistas realizadas, em todas a alimentacdo possuia um significado
bioldgico e terapéutico, de que sem a alimentacdo ndo seria possivel continuar a viver,
pelo que o doente deveria ser alimentado a todo o custo. Isto verificou-se ndo sé no caso
de doenca oncoldgica como também nos casos de deméncia, acidente vascular cerebral
e esclerose lateral amiotrofica. Autores tais como Hughes & Neal (2000); Jacobsson,
Pihl, Martensson, & Fridlund (2004); Benarroz, Faillace, & Barbosa (2009); Resende
(2009); Holmes (2010) confirmam que a alimentacédo é fonte de vida e que alimenta o
corpo e contribui para o0 nosso desenvolvimento.

Alguns cuidadores associaram o ter que passar a alimentar pela via artificial a
dependéncia que uma crianga tem em ser alimentada para poder viver, sendo que
Resende (2009) também afirma que esta comparacdo é muitas vezes feita e que a
familia assiste ao percurso regressivo da alimentacdo que se opde a introducdo dos
alimentos na infancia.

O significado sdcio-cultural da alimentagdo foi aquele que mais impacto sofreu
na vida dos familiares cuidadores, sendo que muitos autores o reiteram: Easson,
Hinshaw, & Johnson (2002); Ersek, 2003; Allari (2004); Jacobsson, Pihl, Martensson,
& Fridlund (2004); Rozin (2005); Souter (2005); Acreman (2009); Resende, (2009);
Holmes (2010); Winkler, Wetle, Smith, & Hagan (2010); McQuestion, Fitch, & Howell
(2011); Muir & Linklater (2011); Nowarska, (2011); Wong & Krishna (2014).

Por um lado, em alguns casos ndo existiu uma conformacao facil por parte de
outros familiares com esta nova forma de alimentar, o que levou a que o familiar
cuidador optasse por pensar seriamente em diminuir o ndmero de situacfes de
convivéncia social, proporcionado pela alimentacdo. Também a pessoa doente optava
por isolar-se socialmente no sentido de ndo se sentir desconfortavel por ja ndo conseguir
comer pela via oral e de ver os outros familiares a comer aquilo que eles ja ndo podiam.

O Natal foi o acontecimento das vidas destes cuidadores que mais impacto
sofreu com a alimentacao pela via artificial, uma vez que esta € uma época para celebrar
em familia e para estarem todos juntos a mesa a conviver e a comer 0s pratos e doces
tipicos. Para um cuidador que tem em casa uma pessoa doente que ndo pode comer pela

via oral e que tenta a todo o custo comer por esta via, faz com que a atencdo esteja
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totalmente focada no doente e ndo nas outras pessoas, 0 que por si s6 condiciona este
momento.

Em alguns casos, a alimentacdo pela via artificial foi recusada como forma de
querer antecipar a morte e terminar com o sofrimento. Contudo, a recusa alimentar néo
é uma situacdo de todo aceite, pelo que existe a tentativa de dissuadir desta atitude,
pedindo-se a pessoa doente que se esta ndo come por si propria pelo menos que coma
pelo cuidador, para lhe fazer a vontade e o deixar mais tranquilo, sendo que esta
situacdo esta de acordo com o expressado por alguns autores, tais como Reid, McKenna,
Fitzsimons, & McCance (2009).

Os sentimentos mais referenciados nestas situaces foram a falta de esperanga, a
tristeza e a frustracdo. Tristeza porque estes familiares cuidadores nunca esperaram ter
que viver uma situacdo destas e, pior que tudo, nunca esperaram ter que administrar a
alimentacdo a um ente querido.

N&o foi reportado pelos familiares cuidadores qualquer referéncia a quaisquer
outros significados da alimentagéo, de todos aqueles que foram explorados na fase de
revisdo de literatura deste trabalho.
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4. Proposta de Continuacéo de Estudo

Uma vez que no capitulo anterior conseguimos compreender que o estudo deste
tema deverd ser aprofundado em investigacdo futura, em seguida abordaremos em
alguns aspetos importantes para esse mesmo estudo, embora o objetivo deste trabalho
ndo seja uma proposta detalhada de uma proposta de investigcdo futura. Nesses aspetos
estdo incluidos os objetivos, a amostra, a colheita e analise de dados e as consideracdes
éticas e formais a ter em consideracao.

Dado que a alteracdo da via de alimentagé&o constitui uma mudanca profunda na
alimentacdo habitual do doente, torna-se fundamental estudar mais aprofundadamente o
processo da problematica da passagem da alimentacdo oral para a nutricdo artificial do
ponto de vista do familiar que cuida da alimentacdo e do doente, se for capaz de
comunicar. Sera importante compreender como vivenciaram a alimentagdo antes e
depois de o doente passar a receber alimentacdo por via artificial assim como o0s
sentimentos e emogdes que emergem.

Neste sentido, 0s objetivos a prossegir na continuagéo deste investigacdo devem
ser:

e Analisar as regularidades e padrfes na vivéncia da problematica da passagem da
alimentacdo oral até a nutricdo artificial para os familiares de pessoas com
doenga avangada e progressiva, em contexto domiciliario;

e Descrever 0 modo como os familiares percecionam a alimentacdo e 0s
problemas a ela inerentes relacionando com caracteristicas da doenca e
caracteristicas socio-deomogréficas;

e Relacionar os sentimentos vivenciados em relacéo as alteracdes sofridas com as
circunstancias da alteragéo da alimentagéo;

e Analisar as representacdes da doenca associadas as alteracdes da alimentacdo e

possiveis factores relacionados.
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Para a continuacdo deste estudo, os familiares deverdo ser selecionados por
método aleatdrio ou, no minimo de conveniéncia, mas sempre num tamanho de amostra
que permita o tratamento estatistico e a correlagdo de algumas variaveis em estudo.

Serdo critérios de inclusdo para os familiares: estarem implicados, de algum
modo, nos cuidados alimentares do doente e aceitarem participar voluntariamente no
estudo.

No que diz respeito a colheita e & analise de dasdos, a investigacao devera ser de
caracter qualitativo e quantitivo. Para a realizacdo do trabalho de investigacdo futuro,
pretende-se fazer uma colheita de dados por observacdo estruturada e entrevista,
utilizando instrumentos que permitam caracterizar mais aprofundadamente a
problemética em apreco e medir as variaveis intervenientes.

As entrevistas deverdo ser realizadas no domicilio do doente, aos familiares
implicados na alimentacdo apds algum tempo de experiéncia. Também deverdo tomar-
se notas de campo gue complementem os dados obtidos por entrevistas.

Depois de uma leitura aprofundada das notas de campo e das entrevistas,
proceder-se-4 a codificacdo aberta, axial e seletiva das narrativas onde se identificam
categorias até chegar a saturacao tedrica dos conceitos, contruindo assim uma teoria e
respondendo as questdes de investigacdo colocadas anteriormente. Para isso utilizar-se-a
a metodologia de Grounded Theory. Esta metodologia constitui uma abordagem de
investigacao de caracter qualitativo que possui como objetivo Ultimo o desenvolvimento
de teoria sobre o fendbmeno que se pretende estudar. Para além disso, na analise de
dados devera ser utilizado um programa informatico que facilite o tratamento.

Relativamente a consideragdes éticas e formais, antes de iniciar qualquer
procedimento, o presente projeto terd de ser aprovado pelo Conselho Cientifico da
Universidade Catdlica Portuguesa. Posteriormente, devera ser elaborado um pedido de
autorizacdo juntamente com um protocolo de investigacdo para submissdo a Comissédo
de Etica.

Antes de iniciar a entrevista, o investigador deverd primeiramente explicar
verbalmente em que consiste 0 estudo e quais 0s seus objetivos de forma a obter o
consentimento — verbal — dos participantes. Ainda nesta fase, deve ser acordado com os
participantes que a entrevista terd a duracdo e a profundidade desejada por eles proprios
e que seria interrompida sempre que o desejassem. Para além disso, deverd ser

assegurado que os participantes podem recusar a participacdo no estudo em qualquer
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altura, mesmo depois de ester ter ja sido iniciado, sem prejuizo da investigagcdo. A
presenca e acompanhantes ficara a consideracdo de cada participante desde que nao
interferisse no decorrer da entrevista. Posteriormente, devera ser obtido o consentimento
informado - por escrito - dos participantes em como aceitam participar no estudo. Apds
a construcdo da teoria, o investigador deve expd-la aos participantes de forma a
confirmar se estes se reveem nela.

E da responsabilidade do investigador assegurar, que ao longo de toda a
investigacao, os participantes sdo tratados com o devido respeito, minimizando qualquer
tipo de “exploragdao desmedida” dos relatos, vivéncias e sentimentos dos participantes.

Relativamente aos beneficios, o maior de todos podera ser o facto de os
participantes poderem conversar, expressar e partilhar vivéncias e sentimentos
relativamente a alimentacdo e aos problemas a ela inerentes, que de outra forma,
possivelmente ndo o fariam com outras pessoas. No que diz respeito aos riscos, o0 Unico
que parece emergir € a possibilidade de lembranca de vivéncias menos positivas no que
diz respeito a alimentacdo, tornando a entrevista menos confortavel, o que se pretende

evitar.
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CONCLUSAO

A problemaética da alteracdo da via de alimentacdo em pessoas doentes em fim
de vida é, de facto, uma modificacdo profunda na vida do familiar cuidador. Enquanto
que na alimentacdo oral o familiar cuidador se preocupa maioritariamente com a
preparacdo e confecdo das refeicbes, na alimentacdo pela via artificial tem a
preocupacdo acrescida da administracdo das refei¢fes, passando do ato de ajudar o seu
ente a alimentar-se a alimenta-lo efetivamente, passando o familiar de membro da
familia a cuidador.

De todas as componentes da alimentacdo, a componente social é aquela que mais
alteragdes sofre pois a utilizacdo de um dispositivo de nutrigdo artificial por si so altera
a autoimagem da pessoa doente e até a propria percecdo de outras pessoas em relacéo a
eles proprios, pois ndo sabem como lidar com esta situacdo quando se encontram todos
a mesa. Neste contexto, alguns familiares ndo comem ou comem menos porque tém
receio que 0 seu ente querido se sinta triste por observa-los a comer, sem o poder fazer
da mesma forma. Ou por outro lado, as vezes é a propria pessoa doente que se isola
socialmente na esperanca de evitar estas situagdes ou por ndo querer ser forcado a tomar
a refeicdo, quando muitas vezes ndo o quer fazer.

O tema que se pretendeu desenvolver ao longo deste projeto representou uma
tarefa dificil, porque ndo existem muitos estudos que abordem estas tematicas junto dos
familiares cuidadores de pessoas doentes a receber nutrigdo artificial no domicilio.
Relativamente a observacdo prolongada, o nimero de pessoas doentes em fim de vida a
receber nutricdo artificial no domicilio é diminuto. Cada vez mais se opta por privilegiar
ao maximo a via oral, escolhendo-se a via artificial apenas em casos cuidadosamente
selecionados. Assim, ndo foi possivel aprofundar outras situagdes, sentimentos e
emocOes que eventualmente poderiam ter emergido em outras entrevistas e que

servissem para explicar melhor o tema que se pretendeu estudar.
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Contudo, este € um tema que merece ser aprofundado em investigacdo futura
pois por tudo o que foi descrito ao longo deste projeto, para o familiar cuidador a
alimentacdo em fim de vida, em contexto artificial, representa uma mudanca
significativa nas suas vidas e na forma como encaram a prépria doenca. Esperamos por

esta raz&o, poder concretizar a propostas de continuacgdo do estudo aqui apresentada.
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Questdes de abertura

Sé para que fique gravado, qual o seu sexo?

Qual a sua data de nascimento?

Qual o grau de parentesco?

Costuma realizar/ administrar as refeicdes? Com que frequéncia? Qual a razéo?

Vive com o seu familiar?

Alimentacao Oral

Quais as memdrias que a alimentacdo lhe traz?

Como eram as refei¢cbes em contexto familiar?

Percecionou alteracdes ao nivel da alimentacéo do seu familiar?
Interferiu alguma vez na alimentagdo do seu familiar? Em que sentido?

Como se sentia em relacéo a alimentacéo?

Nutricdo Artificial

Como se sente quando pensa na alimentacdo do seu familiar neste momento?

O que significa para si a alimentacao do seu familiar neste momento?

Nas situacOes sociais, em casa Ou noutro contexto, como S&80 as Vvossas
refeicbes?

O que mudou na forma como Vvé a alimentagéo do seu familiar?
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INFORMACAO PARA CONSENTIMENTO

Eu, Cintia Reis, encontro-me a frequentar o Mestrado em Cuidados Paliativos (2013/
2014) no Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa — Porto e
estou a desenvolver um estudo intitulado “Da Alimentagdo Oral a Nutricao Artificial em
Cuidados Paliativos Domiciliarios”.

Os objetivos deste estudo consistem em compreender e explorar a problematica da
passagem da alimentacdo oral para a nutricdo artificial em doentes paliativos e suas
familias em contexto domiciliario; Conhecer o0 modo como os doentes e sua familia
percecionam a alimentacdo e os problemas a ela inerentes neste contexto; Compreender
que sentimentos séo vivenciados nesta situagao.

No ambito deste estudo estou a proceder a uma entrevista, para a qual solicito a sua
colaboracédo. todas as informacgbes que o (a) Senhor (a) me fornecer permanecerédo
confidenciais e serdo usadas somente para este estudo, sendo posteriormente eliminadas.

A sua participacdo é completamente voluntaria. E livre de desistir do estudo em
qualquer etapa do mesmo, sem prejuizo da investigacéao.

Contacto:
Cintia Reis
912429493

cintia.vp.reis@gmail.com

CONSENTIMENTO

Eu, , fui
esclarecido (a) sobre o estudo, foi-me dada a oportunidade de fazer questdes e concordo em
participar, autorizando que os dados partilhados na entrevista sejam utilizados na investigacéo,
com garantia de confidencialidade.

Porto, de de 2014

Assinatura do participante:
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