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RESUMO

Alimentagao do paciente oncoldgico no fim da vida: uma questao
bioética

A Organizagao Mundial da Saude propde um modelo de atengdo a saude para o
paciente oncolégico no fim da vida (POFV), em que as prioridades fundamentais sao
a qualidade de vida (QV), o controle dos sintomas e o alivio da dor e do sofrimento
humano, definindo este modelo como cuidados paliativos (CP). Com os avangos
biotecnocientificos da atualidade, que possibilitam o prolongamento da vida, a
alimentacado passou a ter um papel ainda mais central para o alcance da qualidade
desta. Esta dissertacdao tem como objetivo geral discutir sobre a alimentacdo do
paciente oncolégico no fim da vida em uma perspectiva da bioética.
Especificamente, busca-se refletir sobre a vulnerabilidade, autonomia e a dignidade
do POFV e discutir sobre adequacdo de medidas em relagdo a alimentacdo do
mesmo. Considerou-se a fase de final da vida, a partir do momento em que o
paciente inicia sua assisténcia em cuidados paliativos. A reflexdo sobre a
vulnerabilidade, autonomia e a dignidade do POFV, envolve a discussédo sobre a
obstinacao terapéutica e limitagao do esforco terapéutico, sendo proposto para esta
ultima, um termo alternativo, “adequacao de medidas”, adotando-se um modelo de
atengao centrado na pessoa. Acredita-se que além de sua terminologia representar
melhor os principios dos cuidados paliativos, este modelo possa facilitar o processo
comunicativo e, consequentemente a tomada de decisdo consensual, compartilhada
e mais assertiva para a condi¢cdo atual do paciente, ou seja, no melhor interesse da
pessoa. Esta proposta corrobora com os principios da bioética, expostos no modelo
principialista ou na Declaracdo Universal sobre Bioética e direitos humanos, que
trazem o respeito a dignidade da pessoa humana como foco central.

Palavras-Chaves: Adequagao de Medidas. Alimentacao. Bioética. Cancer. Paciente
oncoldégico no fim da vida.



ABSTRACT

Feeding of oncology patients at the end of life: a bioethical issue

The World Health Organization proposes a health care model for cancer patients at
end of life (POFV), where the key priorities are quality of life (QOL), symptom control
and pain and human suffering relief, setting this model as palliative care (PC). From
the scientific and technological advances that enable the extension of life, the
nutrition began to play an even more central role in achieving this quality. This study
has the general objective discuss the feeding of oncology patients at the end of life in
a perspective of bioethics. Specifically, it seeks to reflect on the vulnerability,
autonomy and dignity of POFV and; discuss adaptation measures in relation to food
of the same. It considered the final stage of life, from the time when the patient
begins his tour in palliative care. The reflection about the vulnerability, autonomy and
dignity of POFV, involves discussion of the therapeutic obstinacy and limitation of
therapeutic effort, being proposed for the latter, an alternative term, "adequacy of
measures", adopting a model of care focused in person. It is believed that in addition
to its terminology better represent the principles of palliative care, this model can
facilitate the communication process and hence the consensual decision-making,
shared and more assertive to the current condition of the patient, ie in the best
interests of people. This proposal confirms the principles of bioethics, exposed in
principialist model or the Universal Declaration on Bioethics and Human Rights,
which bring respect for the dignity of the human person as the central focus.

KeyWords: Adequacy of measures. Feeding. Bioethics. Cancer. Oncology patients
at end of life.



“Dedico a minha méae, Délinha e ao meu pai Landinho, que se despediram

desta vida me ensinando, assim como fizeram sempre. Aprendi com vocés o valor
da coragem e da luta, mas também o valor da resignagdo e da aceitagdo, aprendi o
significado de um segundo ao lado de quem se ama, na verdade aprendi que tudo
que tem valor, s6 o € por que tem amor. Aprendi que s6 o que temos nesta vida € o
bem que fazemos por nés, mas essencialmente o que fazemos aos outros”.



AGRADECIMENTOS

Quero iniciar o agradecimento, agradecendo a Deus por ter pelo que
agradecer. Deus, obrigada por tudo, pelos meus amores, meus sabores, minhas
dores, pela vida, pela familia, pelos amigos e pela fé.

Como agradecer a dois anjos que se fizeram homem e mulher para me dar a
vida, além de dizer-lhes mae e pai, eu amo vocés para sempre.

Ao meu filho Lorenzo, meu ledonzinho, que me da a graga de ouvi-lo me
chamar de mae todos os dias (na verdade muitas vezes ao dia).

Ao meu marido e amigo Nelson pelo amor, pela seguranga que me concede e
pela caminhada feliz na caminho juntos.

A minhas irmas e amigas Claudia e Luciane, que sempre estdo comigo em
cada dia, em cada jornada e sobretudo pelo amor que dao ao meu filho.

Ao meu irmao Fabio, a Angeli, meus sobrinhos Vinicius e André por serem
quem séo, por estarem ao meu lado sempre.

As minhas tias Tereza e Djanira, pelo coragdo que nos dao todos os dias.

Ao Rafa e ao Thiago, por serem almas iluminadas na minha vida.

Ao meu orientador Prof. Dr. Anor Sgnazerla pela orientagdo, pela
compreensao e por todo o despertar em mim das “humanidades”.

As minha coorientadora Profa. Dra. Carla Corradi Perini, pela acolhida, pela
orientacao, pelo incentivo.

Ao coordenador do programa de especializagdo em Bioética da PUCPR, prof.
Dr. Mario Sanches, por ser um exemplo de justica e retiddo e pelos conhecimentos
apreendidos.

A todos os professores do do programa de especializacdo em Bioética da
PUCPR.

A todos os colegas e amigos que fiz nesta caminhada, em especial, Adriane
Heisler e Marcelo Henrique Almeida.

A amiga Sandra Lopes, por todo carinho e prontid&o.

Ao amigo Anor, pela solidariedade.

A amiga Carla, por ser minha AMIGA com todas as letras maisculas e em
qualquer situacao.

A amiga lvone Morimoto, por sempre estender a mao em minha direc&o.

Aos professores do curso de nutricdo da PUCPR pelo motivacéao.



A coordenacao do curso de nutricdo pela colaboragdo e cooperaco.
Aos alunos do curso de nutricdo da PUCPR, por me inspirarem na busca de
melhorar sempre.

A PUCPR pelo financiamento e oportunidade.



"Ha um tempo em que é preciso abandonar as roupas usadas, que ja tem a forma
do nosso corpo, e esquecer 0s hosSsos caminhos, que nos levam sempre aos
mesmos lugares. E o tempo da travessia: e, se ndo ousarmos fazé-la, teremos
ficado, para sempre, a margem de n6s mesmos”.

(Fernando Pessoa).



LISTA DE TABELAS

Tabela 1: Indicagbes de cuidados paliativos segundo as condi¢gdes do paciente.

Tabela 2: Critérios de determinacao da terminalidade e suas doencas de base.



LISTA DE QUADROS
Quadro 1: Comparativo de estudos da conduta nutricional na fase terminal da

doenca oncoldgica



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 - Palliative Performance Scale (PPS)

Figura 2- Quadro-resumo das recomendagdes nutricionais para o paciente
oncologico adulto em cuidados paliativos.

Figura 3- Quadro-resumo da terapia nutricional para o paciente oncolégico adulto
em cuidados paliativos

Figura 4. Fluxograma para a tomada de deciséo de adequagao de medidas proposto

por Moritz e colaboradores (2011)



LISTA DE SIGLAS

AM- Adequacgéo de medidas

CP- Cuidados Paliativos

NP- Nutricdo parenteral

OMS - Organizacéo Mundial da Saude
PD- Prescricao Dietética

POFV- Paciente oncolégico terminal
QV- Qualidade de vida

TNE- Terapia nutricional enteral

VO- Via oral



SUMARIO

L S U L 4
Y = 0 I 2 O 5
LISTA DE TABELAS ..ot s 10
13V 0] 0 11 Lo\ R 13
1.ALIMENTAGAO E CUIDADOS PALIATIVOS NO FIM DA VIDA..........ccccevvrenennn. 16
1.1 O CANCER, O PACIENTE ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA E OS CUIDADOS
PALIATIVOS. ... .ottt ss s sss s s s s s s an s s s nnn s 16
1.2 A ALIMENTAGAO COMO ALIADA NA QUALIDADE DE VIDA PARA O
PACIENTE ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA ......ccorerererererereresasssssssssasssassssssseaes 24

1.3 O ESTADO NUTRICIONAL DO PACIENTE ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA26
1.4 A INDICAGAO DA ALIMENTAGAO PARA O PACIENTE ONCOLOGICO NO
FIMDAVIDA ... s 27
2. BIOETICA E A TOMADA DE DECISAO SOBRE A ALIMENTAGAO DO
PACIENTE ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA: AUTONOMIA, VULNERABILIDADE

E DIGNIDADE ........ccuiieeiuctiacressessssessssessssessssssesssesssss s ssssesssssasssssssssssasssssessssnssnns 33
2.1 ALIMENTAGAO E O SIGNIFICADO NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA....33
2.2 O DIAGOSTICO DE UM CANCER INCURAVEL .......ccooeeerreerrreeensesesseseesesenns 36
2.3 AUTONOMIA, VULNERABILIDADE E DIGNIDADE DO PACIENTE

ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA ... sssssessssesssssssssssessssssssssssssssssssnes 38
CONSIDERAGOES FINAIS .......covieirecieeccenseesssssesssesssss s s sessssssssssssssssssssssssssssans 58

REFERENGCIAS . ... eeeeeeeeeeeteeeeteeeetsssssssssssssnsessnssssssesassessssessssessssessssessssessssessnsessnsesns 60



13

INTRODUGAO

As doencas cronicas nao transmissiveis sao as principais causas de morte no
mundo, dentre as quais o cancer tem se destacado por seu crescimento em todos os
continentes. Nos paises desenvolvidos e em desenvolvimento, encontra-se como a
segunda e a terceira causa de morte, respectivamente, no qual grande parte dos
diagndsticos sao realizados em estagio avangado, para os quais pode nao haver
mais tratamento curativo ou remissivo, caracterizando a fase de fim da vida
(BRASIL, 2007). Para o paciente oncoldgico no fim da vida (POFV), a Organizagao
Mundial da Saude (OMS, 2002) propée um modelo de atengdo a saude em que as
prioridades fundamentais sdo a qualidade de vida (QV), o controle dos sintomas e o
alivio da dor e do sofrimento humano, tanto dos pacientes quanto de seus familiares,
definindo este modelo como cuidados paliativos (CP). E nesse contexto, de cuidados
paliativos, que se discutira sobre alimentagao no paciente oncolégico.

A alimentacao é um elemento determinante do inicio ao fim da vida, e com os
avangos biotecnocientificos da atualidade, que possibilitam o prolongamento da
vida, a alimentacdo passou a ter um papel ainda mais central para o alcance da
qualidade desta. Sendo assim, quando o individuo adoece a alimentacdo pode
ajuda-lo além das questdes fisicas, mas também psicoldgicas, sociais, espirituais,
além de promover o bem-estar e a qualidade de vida (BENARROZ, 2011). O POFV,
juntamente com seus familiares e cuidadores passam a entender a alimentagéo
como um componente do “cuidado”. Nesta etapa, todos os esforcos sdo para que
uma “boa vida” os conduza de uma maneira digna a uma “boa morte” (FLORIANI et.
al., 2008).

Os dilemas éticos vao surgindo a partir do momento em que a alimentagao
nao pode ser mais fornecida por via oral ou ha a recusa alimentar por parte do
paciente, as quais sado situagdes bastante comuns no POFV. O unico consenso
entre os autores que discutem sobre a alimentacdo no fim da vida é o de que ha
ainda muita controvérsia sobre essa tematica. A alimentacao € defendida por muitos
profissionais e familiares como um cuidado basico e que deveria ser instituida em
qualquer situacdo, mesmo que por meios artificiais (sonda, cateter ou ostomias). Por
outro lado, ha defesa pela omissdo ou suspensdao da alimentacao artificial,

considerando-se o melhor beneficio ou o melhor interesse do paciente, o qual deve
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ser determinado pelo consenso entre familiares e/ou profissionais, quando na
incapacidade de manifestacdo do paciente.

Neste sentido, as motivagbes para o desenvolvimento dessa dissertacao
foram se estabelecendo em busca de respostas para as seguintes inquietagbes: A
alimentacdo é um cuidado basico ou um tratamento? Se entendida como um
tratamento, em algum momento ela pode passar a ser um tratamento futil de modo a
comprometer a qualidade de vida desses pacientes? Em que contexto da bioética se
discute a omissao, manutencao e suspensao da alimentagcdo do POFV: limitacdo do
esforco terapéutico, obstinacao/futilidade terapéutica, adequacdo de medidas?
Quais os fundamentos da bioética que podem apoiar a tomada de decisdo pela
omissao, manutengao ou suspensao da alimentagdo no POFV?

Assim, esta dissertagdo tem como objetivo geral discutir sobre a alimentagao
do paciente oncolégico no fim da vida em uma perspectiva da bioética.
Especificamente, busca-se refletir sobre a vulnerabilidade, autonomia e a dignidade
do POFV e; discutir sobre adequagado de medidas em relagdo a alimentagcdo do
mesmo.

Para tanto, esta dissertacdo esta dividida em dois capitulos, sendo que no
primeiro capitulo sera apresentada uma revisao de literatura sobre alimentacéo e os
cuidados paliativos no POFV adulto, incluindo definicbes e contextualizagédo, para
que se compreendam todos os aspectos técnicos importantes para a tomada de
decisdo neste contexto. Posteriormente, no segundo capitulo, apresenta-se uma
reflexdo sobre a autonomia, a vulnerabilidade e a dignidade do POFV, discutindo-se
sobre a adequacao de medidas referentes a alimentagao no fim da vida.

A estratégia metodoldgica baseou-se na revisdo critica de literatura,
utilizando-se material bibliografico obtido nas bases de dados Pubmed, Scielo,
Biblioteca Virtual da Saude, LILACS e, no acervo fisico da biblioteca da Pontificia
Universidade Catdlica do Parana (PUCPR) onde foram pesquisados periddicos e
obras classicas sobre o assunto do periodo de 1980 a 2015, apresentando como
critérios de inclusdo os artigos de revisdo e originais de abordagem qualitativa e
quantitativa que abordavam técnicas de alimentagao/nutricdo e as percepgdes sobre
alimentagao do POFV e de seus familiares, bem como aqueles que discutiam a
vulnerabilidade, autonomia a dignidade de POFV e de seus familiares. Buscou-se

também fundamentar a adequacédo de medidas para administracdo da alimentagcao
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para POFV. Os descritores utilizados foram alimentagédo, hidratagcdo, paciente
oncolégicos no fim da vida, cuidados paliativos, autonomia do paciente oncolégico
no fim da vida, dignidade do paciente oncoldgico no fim da vida e vulnerabilidade do
paciente oncolégico no fim da vida, nos idiomas portugués, inglés, espanhol.
Espera-se que os pontos discutidos nessa dissertacdo possam auxiliar as
tomadas de decisdes cotidianas de profissionais da saude, familiares, cuidadores e
pacientes oncoldgicos que envolvem a alimentacao no fim da vida e, que inda, sao

geradoras de muita angustia para esses sujeitos.



16

1.ALIMENTAGAO E CUIDADOS PALIATIVOS NO FIM DA VIDA

Neste capitulo sera apresentada uma revisdo de literatura sobre alimentacéo
e os cuidados paliativos no POFV adulto, incluindo definigdes e contextualizagao,
para que se compreendam todos os aspectos técnicos importantes para a tomada
de decisdo relacionada a nutricdo. O suporte nutricional é expresso por meio da
Terapia Nutricional (TN), definida como um conjunto de procedimentos terapéuticos
para manuteng¢ao ou recuperacao do estado nutricional do paciente, por meio da
Nutricdo oral, enteral e/ou parenteral (CUPPARI, 2005). Em termos gerais para
todas as condigdes clinicas, a alimentacao enteral e parenteral € indicada nos casos
de incapacidade total ou parcial de se alimentar oralmente (RAYNARD, 2006). A
nutricdo enteral € uma alternativa para a ingestdo de alimentos quando a
alimentagao por via oral ndo pode ser realizada, por dificuldade de degluticdo, mas
ainda se tem uma parte do trato gastrointestinal funcionante (FLEMING et al; 2011).
Algumas das indicagbes para sua utilizacdo é a presengca de sintomas
gastrointestinais (nauseas, vomitos, diarreia, disfagia) perda de apetite e baixo peso
(ORREVAL, 2013). Quando nao ha funcionamento do trato gastrointestinal, ndo
sendo viavel a utilizagdo da via oral ou enteral para alimentar o paciente, utiliza-se a
via parenteral, com a administracdo de nutrientes, através da via endovenosa com o
objetivo de nutrir, estabelecendo a homeostase do organismo (KRAUSE, 2012).
Entretanto, essa visdo cartesiana da terapia nutricional deve ser rediscutida quando

se trata do paciente oncologico em cuidados paliativos.

1.1 O CANCER, O PACIENTE ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA E 0S
CUIDADOS PALIATIVOS

O cancer € um dos maiores causadores de morte da historia da humanidade,
sendo o responsavel por 12,5% das mortes por ano no mundo. Do total de 6bitos por
cancer, mais de 70% ocorrem em paises de média e baixa renda. Cerca de 11
milhdes de pessoas sao diagnosticadas com cancer a cada ano e estima-se mais de
16 milhées de casos novos de cancer para 2020, sendo que 60% desses casos
ocorrerao em paises em desenvolvimento (WHO, 2010). O cancer € uma doenga
complexa que, para ser adequadamente enfrentada, exige infraestrutura e deve ser

avaliada dentro de um enfoque multidisciplinar e por profissionais habilitados. A
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abordagem do paciente com neoplasia maligna € uma tarefa dificil na pratica clinica
porque envolve a transferéncia de informag¢des sobre seu diagndstico, progndstico,
riscos e beneficios do tratamento, além das possibilidades de progressdo da doenca
(PARKIN et al, 2001).

Os desafios éticos iniciam-se ja na determinagcédo do progndstico do paciente:
como afirmar que se trata de um paciente oncolégico no fim da vida? Existem varias
formas de se estabelecer um progndstico, mas o importante é ressaltar que nao se
trata de uma questdo de se definir uma escala de tempo, mas em se estabelecer
previamente medidas mais adequadas e que atendam as necessidades da pessoa
em cada estagio durante a evolugao de sua doenga, ou seja, proporcionar o cuidado
mais adequado e no tempo certo. Para o paciente oncologico, estdo disponiveis
algumas escalas que avaliam a funcionalidade do mesmo, sendo utilizadas como
ferramentas para o estabelecimento de progndstico. Estas escalas, a exemplo da
Palliative Performance Scale (PPS) (Figura 1), podem auxiliar no momento da
tomada de decisdo em relacdo aos dilemas no campo da alimentacdo, mas nao
podem ser aplicadas de forma isolada. Para Thomas et al. (2011), o mais importante
fator preditivo em cancer € quando a permanéncia dos pacientes no leito
corresponde a mais da metade do seu tempo, sendo que o prognostico nessas
situacoes é estimado ser de trés meses ou menos.

Independente do progndstico, o diagndstico inicial de cancer é compreendido
por muitas pessoas como um evento que aproxima o paciente de sua morte e, a
medida que a doenga evolui, torna-se evidente a necessidade dos cuidados

paliativos (CP), os quais tiveram seu conceito revisado em 2002 pela OMS.

cuidado paliativo € uma abordagem que promove a qualidade
de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas
que ameacem a continuidade da vida, através da prevengao e
alivio do sofrimento. Requer a identificagdo precoce, avaliagdo
e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual (OMS, 2002).



Figura 1. Palliative Performance Scale (PPS)
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Deambulagao Atividade e | Auto-cuidado | Auto-cuidado | Nivel da
evidéncia da doenga Consciéncia
Completa Atividade normal e | Completo Normal Completa
00 trabalho; sem evidéncia de
doenga
Completa Atividade normal e | Completo Normal Completa
0 trabalho; alguma evidéncia
de doenga
Completa Atividade normal com | Completo Normal ou | Completa
0 esforco; alguma evidéncia reduzida
de doenca
Reduzida Incapaz para o Trabalho; | Completo Normal ou | Completa
0 Doenca significativa reduzida
Reduzida Incapaz para o | Assisténcia Normal ou | Completa ou
0 hobbies/trabalho ocasional reduzida periodos de
doméstico. Doenca confusao
significativa
Maior parte de | Incapacitado para qualquer | Assisténcia Normal ou | Completa ou
0 tempo sentado | trabalho; Doenca extensa. | Consideravel | reduzida periodos de
ou deitado confuséo
Maior parte do | Incapaz para a maioria das | Assisténcia Normal ou | Completa ou
0 tempo atividades. Doenga | quase reduzida sonoléncia.+/-
acamado extensa completa confusao
Totalmente Incapaz para qualquer | Dependéncia | Normal ou | Completa ou
0 acamado atividade. Doenca extensa | Completa reduzida sonoléncia.
+/- confusao
Totalmente Incapaz para qualquer | Dependéncia | Minima a | Completa ou
0 acamado atividade. Doenca extensa | Completa pequenos sonoléncia.
goles +/- confusao
Totalmente Incapaz para qualquer | Dependéncia | Cuidados Sonoléncia ou
0 acamado atividade. Doenca extensa | Completa com a boca coma. +/-
confuséo
Morte - - - -

Fonte: Victoria Hospice Society. J Pall Care 9 (4): 26-32. Tradugao oficial, com referéncia no link:

http:www.victoriahospice.org/sites/default/files/pps_portuguese.pd.pdf.

A partir desse conceito e devido as discrepancias relacionadas as questdes

conceituais referentes ao periodo correspondente ao fim de vida, nesta dissertagao

adotou-se que o POFV adulto € aquele que perante o insucesso do tratamento

terapéutico, tem a morte como inevitavel em um periodo menor de doze meses e,

que atende aos critérios (objetivos, subjetivos e intuitivos) de indicagao de cuidados

paliativos (Tabela 1). Os critérios objetivos sao obtidos por meio dos mais diversos

exames e avaliagbes médicas; subjetivos, através da verificacdo das reagdes

observadas no exame clinico, resposta a dor, padrao ventilatorio, entre outros e; os

intuitivos sdo obtidos com o auxilio da prépria experiéncia do profissional médico

(SERTA, 2005). Importante ressaltar que esses critérios envolvem as seguintes
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doencas de base: cancer, deméncia, doengas cardiacas, doencas hepaticas,

doencas renais e sindrome da fragilidade.

Tabela 1 — Indicagbes de cuidados paliativos segundo as condigdes do paciente:

Paciente nao é indicado a terapia curativa

Nivel inaceitavel de dor por mais de 24 horas

Sintomas n&o controlados (nduseas, dispneia, vémitos, hemorragias)

Sofrimento psicossocial e/ou espiritual ndo controlado

Visitas frequentes ao atendimento de emergéncia (mais de 1 vez no més, pelo mesmo
diagndstico

Mais do que uma admissao hospitalar pelo mesmo diagndstico nos ultimos 30 dias

Internacao prolongada sem evidéncias de melhora

Internacao prolongada em UTI (Unidade de Tratamento Intensivo)

Progndstico reservado documentado pela equipe médica

Fonte: CARVALHO; PARSONS, 2012.

Na oncologia, o termo paliativo refere-se ao paciente fora de possibilidades
terapéuticas de cura, e se aplica ndo somente em sua fase terminal, mas durante
todo o curso da doenga. Devido as inumeras fragilidades e limitagdes que envolvem
o cuidado do paciente oncologico em fim de vida e, devido a complexidade dos
fatores envolvidos na sua monitorizagdo, a assisténcia por uma equipe
multidisciplinar € essencial para atender aos principios do cuidado paliativo. Este
trabalho conjunto de especialistas com formagbes distintas permite integrar,
harmonizar e complementar os conhecimentos e habilidades dos integrantes da
equipe, permitindo a identificagao, intervencédo e acompanhamento da terapéutico. O
foco dessa assisténcia ndo consiste na cura da doenga, mas sim no controle da dor,
no alivio do sofrimento e melhora dos sintomas, valorizando as necessidades
basicas de higiene e alimentagdo que sdo parte do tratamento (CORREA et al,
2007). Em CP, é importante e necessario o dialogo sobre o uso de técnicas
humanisticas e tecnoldgicas que busquem mitigar o sofrimento ndo apenas dos
enfermos, mas também de seus familiares e profissionais da saude (SEPULVEDA,
2005).

Historicamente, o significado do termo “cuidados paliativos” foi entendido
como hospice, que significa abrigos destinados aos peregrinos e viajantes que

padeciam de cuidados. No século V, Fabiola, discipula de S&o Jerbnimo, atendia
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aos viajantes advindos da Asia, da Africa e dos paises do leste, no Hospicio do
Porto de Roma. Varios locais de caridade iniciaram na Europa no século XVII,
fornecendo moradia e cuidado de saude aos pobres 6rfaos e doentes. Esta atividade
teve inicio nas organizagdes religiosas catodlicas e protestantes no século XIX que,
posteriormente, passaram a atender com caracteristicas semelhantes aos hospitais
atuais (CORTES, 1988 apud ANCP, 2009).

Cicely Saunders iniciou em 1967 o movimento hospice moderno com a
construcdo do Saint Christopher's Hospice. A partir de sua formagao académica
humanista e médica, a mesma realizava a assisténcia aos enfermos e recebia os
estudantes bolsistas para ampliagdo e desenvolvimento do ensino e pesquisa
cientifica (PESSINI, 1996). Sua assisténcia era pautada no conceito de dor total,
representada por quatro elementos: dor fisica, psicologica, social e espiritual.
Prezava pelo alivio do sofrimento e era contra a utilizagdo das tecnologias caras e
invasivas aos pacientes que se encontravam com doencgas sem perspectiva de cura
(BRASIL, 2001).

No Brasil, o cuidado paliativo teve inicio na década de 1980, a saude publica
neste momento tinha como caracteristica o modelo hospitalocéntrico em que
prevalecia a busca pela cura das doengas, € o0 cuidado ao paciente eram
fragmentados ndo sendo realizado de uma forma holistica. O cuidado da dor crénica
era inadequado e os profissionais da saude nao refletiam a respeito da tematica, a
respeito das doencas sem probabilidade de cura e até mesmo a morte, que neste
periodo era tratada como um tabu entre os profissionais da saude e até mesmo
entre os familiares. Em 1983, no Rio Grande do Sul inaugurou-se o primeiro local
assistencial em cuidados paliativos no Brasil. Estendendo-se S&o Paulo em 1986, e
trés anos apos em Santa Catarina (PEIXOTO, 2010).

Em 1997, foi criada a Academia Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP),
contemplada por um grupo de profissionais interessados na tematica, que se
propuseram a divulgar a filosofia dos cuidados paliativos e exerce-las no Brasil
(HERMES et al, 2013) e o preparo dos profissionais que irdo atuar nos cuidados
com os pacientes portadores de doencgas crdnicas evolutivas, em fase inicial até a
terminal, ampliar a qualidade, realizar pesquisas sobre a tematica por meio de
congressos, seminarios, debates e conferéncias, assessorar e realizar uma

assisténcia técnica de acordo com o conhecimento cientifico, ter programas
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adequados aos académicos da area da saude e que tenham a capacidade de
resolver dilemas éticos que implicam na pratica dos cuidados paliativos, promovendo
o0 bem estar, a veracidade, empatia, resguardando a qualidade de vida dos enfermos
em duas diferentes etapas da vida (MAGNI et al, 2010).

Em 1998 o Instituto Nacional do Céancer (INCA), vinculado ao Ministério da
Saude, inaugurou o Hospital Unidade IV, que se destinava exclusivamente aos
pacientes em CP (HERMES et al, 2013).

Em 2000, surge o Programa do Hospital do Servidor Estadual de Sao Paulo
que primeiramente atendia os pacientes com cancer metastatico, e a partir de 2003,
destinou uma enfermaria exclusiva para alocar os pacientes paliativos. Foi criada
posteriormente a Academia Nacional de Cuidados paliativos (ANCP) em fevereiro de
2005, que foi um marco muito importante ndo s6 para a medicina, mas para a saude
publica do Brasil, a sua finalidade é de grande relevancia, pois agrega o ensino, a
pesquisa e a pratica em cuidados paliativos (HERMES et al, 2013).

Os CP nao tem como objetivo esgotar as possibilidades de tratamento
(SILVA,2004) e visa ao maximo promover a autonomia e facilitar juntamente com o
paciente e seus familiares o processo de tomada de decisbes, que deve ser sempre
realizada de forma interdisciplinar, respeitando os aspectos éticos. Considera-se um
tratamento como eticamente obrigatério na medida em que proporcione mais
beneficios do que maleficios ao doente. O controle dos sintomas € realizado atraves
do saber técnico-cientifico aliado a uma assisténcia humanizada, na qual a vida
deve ser valorizada até o fim em sua totalidade (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Esses aspectos compdem os principios dos Cuidados Paliativos:

1. Proporcionam o alivio da dor e outros sintomas importantes; 2. Afirmam a
vida e encaram a morte como processo natural; 3.N&o antecipam ou prolongam a
morte; 4. Integram os aspectos psicolégicos e espirituais na abordagem do doente;
5. Disponibilizam uma rede de suporte, que permite ao doente viver tao ativamente
quanto possivel até a morte; 6.Disponibilizam uma rede de suporte que facilita a
adaptacao da familia a situagédo de doenga, ajudando-a a lidar com o sofrimento e o
proprio luto; 7.Preconizam o trabalho em equipe, para dar resposta as necessidades
dos doentes e suas familias, mesmo no apoio ao luto; 8. Otimizam a qualidade de
vida dos doentes, podendo ainda, influenciar positivamente o curso da doenca; 9.

Aplicam-se desde o inicio da doenga, conjuntamente com outras terapias que visam
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o prolongar da vida, como a quimioterapia e radioterapia, e incluem a investigagéo
clinica necessaria para melhor entender e abordar situagdes clinicas complexas
(CARVALHO; PARSONS, 2012).

Os CP constituem-se de um campo integral em relagao a assisténcia aos
pacientes com doencgas crdnicas ndo transmissiveis, em estado inicial até a fase
terminal, focando nos direitos do individuo viver com qualidade e morrer com
dignidade. O foco ndo é a cura pela doenga, mas o bem estar do paciente e o
amparo da sua familia, com compaixao e empatia, promovidas pelos profissionais da
saude atuantes no contexto (SIMONI et al, 2003).

A atencdo em CP n&o acontece apenas pelo bom preparo do profissional de
saude para prestacao da assisténcia adequada, mas também com o envolvimento
da familia. E importante ressaltar o sentido e o papel dos familiares na promocéo da
QV do paciente. Quando um individuo recebe um diagnostico de que a doenga esta
fora de possibilidade de cura, ndo apenas o enfermo sofre um impacto, mas sua
familia também. E por isso que os cuidados paliativos vém de encontro com o
cuidado em sua totalidade, tendo como foco a atengado biopsicossocial e espiritual
ao paciente, desde o recebimento do diagndstico até a morte e, também o apoio a

familia que deve estender-se apds a morte, durante o luto (FERREIRA et al, 2005).

No entanto, as atividades em CP no Brasil, ndo sdo regularizadas na forma de
lei, sendo uma area muito pouco abordada pelos profissionais de saude, gestores
hospitalares e poder judiciario. Confunde-se a atencao paliativa com a eutanasia,
sem falar a respeito do preconceito em relagdo ao uso dos farmacos para o alivio da
dor. E por esses e entre outros fatores que grandes centros de saude n3o possuem

ainda critérios cientificos e de qualidade para atender esta parcela da populagéao.

Apesar disso, percebe-se uma evolugdo temporal da incorporacdo dos
principios dos cuidados paliativos, principalmente nos servigos de oncologia,
acentuando-se os aspectos humanos envolvidos no cuidado do POFV (CARVALHO;
PARSONS, 2012). Hennezel (2002) ao abordar os aspectos do cuidar e os cuidados
paliativos, relembra que estes tém por filosofia a morte como um processo normal,
em que a sua hora ndo é acelerada nem retardada, é respeitada.

A atencao nos CP nao acontece apenas pelo bom preparo do profissional de

saude para prestacao da assisténcia adequada, mas também com o envolvimento
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da familia. E importante ressaltar o sentido e o papel dos familiares na promogao da
qualidade de vida do paciente. Quando um individuo recebe um diagnéstico de que
a doenca esta fora de possibilidade de cura, ndao apenas o enfermo sofre um
impacto, mas sua familia também. E por isso que os cuidados paliativos vém de
encontro com o cuidado em sua totalidade, tendo como foco a atencao
biopsicossocial e espiritual ao paciente, desde o recebimento do diagndstico até a
morte e, também o apoio a familia que deve estender-se apds a morte, durante o
luto (FERREIRA et al, 2005). Este tema esta alicercado em cinco principios éticos e
que, segundo Mello (2014), fundamentam os cuidados paliativos, a saber: principio
da veracidade, da proporcionalidade terapéutica, do duplo efeito, da prevencao, e do
nao abandono. O mesmo autor traduz o principio da veracidade como o dever de
dizer sempre a verdade ao paciente e a familia; o da proporcionalidade terapéutica
implica em apenas adotar medidas terapéuticas uteis; o do duplo efeito consiste em
que os efeitos positivos sejam maiores que os negativos; da prevencgéo incluir,
prever complicacdes e aconselhar a familia, e o principio do ndo abandono consiste
em ser solidario, acompanhando o paciente e a familia sempre. Portanto, a
concepgdao de uma abordagem multidisciplinar ao individuo e familia fica
imprescindivel, evitando-se tratamentos médicos futeis, que prolonguem
desnecessariamente sua vida, como procedimentos invasivos, dolorosos, exames
desnecessarios e inser¢ao de cateteres (MELLO, 2014).

A equipe multidisciplinar, que atua em CP inclui médicos, enfermeiros,
nutricionistas, assistentes sociais, religiosos, conselheiros, técnicos de enfermagem,
psicologos, fisioterapeutas e outros profissionais da area da saude focados no alivio
da dor e no apoio para viabilizar a melhor qualidade de vida possivel para pacientes
que enfrentam doengas graves com risco de morte e, também para seus familiares.
Esta equipe é responsavel por oferecer recursos e esclarecimento aos pacientes e
seus familiares. Portanto, habilidade em comunicar-se é fundamental, e téo
importante quanto possuir conhecimento técnico dentro de sua especialidade
(CAMPBELL, 2011).
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1.2 A ALIMENTAGCAO COMO ALIADA NA QUALIDADE DE VIDA PARA
O PACIENTE ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA

Como discutido anteriormente, o suporte vital para o POFV, deve ser
oferecido para evitar a dor, dar conforto e melhorar a qualidade de vida destes
pacientes e, entre os elementos deste suporte esta a alimentacédo (BAYES, 2006).

A World Health Organization Quality of Life (WHOQL, 1995) compreende que
a QV é a percepgao que o individuo possui de sua posi¢cao na sociedade, dentro do
contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele esta inserido, e em relagao
aos seus objetivos, expectativas, padrdées e preocupagdes, englobando varios
fatores, dentre eles a alimentagdo. Dentro desse aspecto, a alimentagao se torna um
determinante nos cuidados paliativos, podendo ajudar o paciente nos aspectos
fisico, psicologico e social, além de promover o bem-estar e a qualidade de vida
(BENARROZ, 2009).

Diante deste enfoque, para muitos profissionais que atuam em CP, ha um
verdadeiro dilema em relacdo ao emprego da dieta via oral (VO), terapia nutricional
enteral (TNE) e/ou nutricdo parenteral (NP) como alternativas de tratamento.
Entretanto, nestes pacientes a alimentacdo possui diferentes significados, pois
depende do individuo, dos habitos alimentares, da procedéncia e da religido. Dentre
outros fatores, a alimentagcdo pode envolver afeto, carinho e vida, acima do
atendimento das necessidades energéticas (ROLDAN, 2005). Considera-se que o
apetite e a ingestdo alimentar sao fatores importantes no dia a dia para o paciente,
sendo associado ao prazer e a vida, ao amor, ao carinho, a familia. Partindo dessa
concepgao, a alimentagcdo em situagdes paliativas se inscreve em um apoio global
visando manter ou restaurar o bem estar do paciente (BACHMANN et al., 2001).

Neste momento, temos que objetivar a qualidade de vida, real, possivel e
tangivel e ndo naquela que desejariamos enquanto equipe multidisciplinar, ou até na
solitaria formacgao profissional individual. Ja citamos anteriormente que a fase de fim
da vida pode levar, minutos, horas, dias ou meses, mas € progressiva e culmina com
a morte, portanto, devemos estar preparados para os ajustes que se farédo
necessarios neste caminho, sempre com o intuito de promover conforto e bem estar
ao POFV e seus familiares. E de extrema importancia que paciente e seus familiares

sintam-se amparados nesta trajetoria e que se evidencie sempre que nao se trata de
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nao fazer mais nada pelo paciente e sim que ndo ha nada diferente e a mais que
possa ser feito que venha a melhorar, curar ou remir a doenca.

Fernandes (2009, p. 345) afirma que

analisando que o alimento exerce papel essencial na vida de
todos nds, pois esta relacionado as recordacdes agradaveis e
prazerosas que determinadas preparagdes alimentares
despertam em nossa vida, a importancia dada ao alimento nao
se altera com o passar do tempo ou com a instalagdo de uma
doenga grave. Porém, numa condicdo de impossibilidades, o
alimento acaba sendo mais notado pela sua auséncia ou pelas
dificuldades na sua ingestdo do que pela sua presenga e o
prazer proporcionados.

Em CP, é comum o paciente apresentar inapeténcia, desinteresse pelos
alimentos e recusa aqueles de maior preferéncia. Consequentemente, podem
ocorrer baixa ingestdo alimentar e perda ponderal de medidas antropométricas. A
pratica assistencial deve compreender o cuidado nutricional necessario em todos os
estagios da doencga e na estratégia terapéutica, em CP, a alimentag&o tem especial
papel de prevencgao, possibilitando meios e vias de alimentacido, reduzindo os
efeitos adversos provocados pelos tratamentos, retardando a sindrome anorexia-
caquexia e ressignificando o alimento. Auxilia no controle de sintomas, procura
manter hidratagcdo satisfatéria, preserva o peso e a composicdo corporal. O
nutricionista € um dos profissionais que pode auxiliar na evolugdo favoravel do
POFV. Mesmo frequentemente deparando-se com verdadeiros dilemas em relagéo a
conduta dietoterapica, € a discussao que envolve a comunicagao com os familiares
e o paciente, valores morais e ética profissional, afinal pode sempre coexistir a
duvida de se instituir uma modalidade de terapia nutricional como terapéutica
médica/curativa e ndo como um cuidado basico (ALMEIDA, 2010).

Considera-se que o cuidado nutricional se divide em recuperacado do estado
nutricional, que engloba os aspectos bioldgicos do paciente e em ingestao alimentar,
que engloba os aspectos simbdlicos da alimentagdo. Desta maneira para

estabelecer a prescrigdo dietética (PD)', deverdo ser considerados em conjunto para

T A prescricéo dietética (PD) deve conter a via de administragdo da dieta, o fracionamento, o
volume, o gotejamento, a temperatura, a consisténcia, a recomendagao de calorias, a porcentagem
de carboidratos, proteinas e lipidios com relagéo ao valor calérico total da dieta por dia, a distribuicédo
percentual das calorias totais nas refeicbes, a quantidade de acidos graxos saturados, poli-

insaturados e monoinsaturados, colesterol, fibras e liquidos. Para atender a estas recomendagbes
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o cuidado do POFV. Assim a PD além de fornecer as necessidades nutricionais do
paciente deve, acima de tudo, oferecer prazer e conforto (CORREA; SHIBUYA,
2007).

No POFV, o principal sintoma é a dor, porém o tratamento desse sintoma leva
a efeitos colaterais, que afetam principalmente o sistema digestério, como: diarreia,
nausea, vOmito, constipacdo, suboclusdo e obstrugcdo intestinal, xerostomia,
disgeusia, inapeténcia e perda ponderal. Além desses, somem-se os efeitos
decorrentes da prépria doenca (CORREA; SHIBUYA, 2007), fazendo com que a
baixa ingestdo ou recusa alimentar e o0 emagrecimento sejam comumente

observados em estagios finais da doenga oncologica (BACHMANN et al., 2001).

1.3 O ESTADO NUTRICIONAL DO PACIENTE ONCOLOGICO NO FIM DA
VIDA

Em CP, é comum o POFV apresentar inapeténcia, desinteresse pelos
alimentos e recusa aqueles de maior preferéncia. Consequentemente, podem
ocorrer: baixa ingestao alimentar; perda ponderal com frequéncia que podem variar
de 31% a 87%; deplegéo de tecido magro e adiposo; e caquexia (HUHMANN et al,
2005). Em contrapartida, os efeitos colaterais dos tratamentos medicamentosos
podem causar nauseas, vomitos, diarreia, saciedade precoce, ma absorgéao,
obstipacao intestinal, xerostomia, disgeusia, disfagia, entre outros (HUHMANN et al,
2005; STRASSER et al, 2003), potencializando-se os efeitos negativos sobre o
estado nutricional do POFV.

A desnutrigdo caldrica e proteica em POFV é frequente. Os principais fatores
determinantes da desnutricdo nestas pessoas sao a redug¢do na ingestao total de
alimentos, as alteracbes metabdlicas provocadas pelo tumor e o aumento da
demanda caldrica pelo crescimento do tumor. Dentre as alteragbes metabolicas
provocadas pelo tumor estdo aquelas relacionadas ao metabolismo dos carbo-
hidratos, a intoleradncia a glicose, a resisténcia periférica a acdo da insulina e a
alteracdo na sensibilidade das células beta do pancreas a liberacdo de insulina
(EHRMANNJOSKO et al., 2006; FAROOKI; SCHNEIDER, 2007). Ha, também,

alteragbes no metabolismo dos acidos graxos e proteinas provocadas por citocinas

especificas deve ser elaborado um plano alimentar individualizado para cada paciente, indicando

recomendacdes gerais para uma alimentagéo equilibrada e balanceada (CUPPARI, 2005).
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(JANKOWSKA; KOSACKA, 2003; JATOI et al., 2006; KAYACAN et al., 2006). O
aumento da lipolise e a diminuicdo da sintese de acidos graxos provocam aumento
dos lipidios circulantes e consumo de reservas. Isto ocorre devido a alteragdes da
atividade da lipase lipoproteica e a liberagao de fatores tumorais lipoliticos (CERNE
et al.,, 2007). Individuos portadores de cancer tém perda macica de musculo
esquelético estimulado por citocinas, incluindo o fator alfa de necrose tumoral,
interleucina-1 beta, interleucina-6, interferon gama e fator indutor de protedlise (PIF)
(MELSTROM et al., 2007).

A desnutricdo promove alteragbes morfolégicas e funcionais. No pulméo,
podem surgir atelectasias e pneumonias decorrentes da redugao da massa muscular
e da redugcado dos niveis de concentracao de lecitina nos alvéolos pulmonares em
pacientes desnutridos. A desnutricdo modifica a morfologia hepatica, provoca edema
e atrofia dos hepatdcitos, esteatose hepatica, degeneragdo mitocondrial e dos
microssomos, € compromete as fung¢des hepaticas, restringindo a capacidade de
depuracado de farmacos e a sintese de albumina e peptideos. A desnutricao pode,
ainda, afetar as fungbes gastrointestinais, provocando sindrome de ma-absorgao,
translocacao intestinal de micro-organismos, hipocloridria por diminuicdo das
enzimas intestinais, perda de gordura e adelgagcamento da parede intestinal, atrofia
das mucosas gastrica e intestinal, diminuigcdo das microvilosidades e diminui¢cao da
massa celular do tecido linfatico associado ao intestino (MOREIRA; WAITZBERG,
2000). O sistema imune do paciente desnutrido fica reduzido, devido a diminui¢ao na
produgao de imunoglobulinas, redugdo na atividade do sistema complemento, do
numero de linfécitos T e CD4, no arrefecimento do poder bactericida dos neutrdfilos,
o0 qual propicia o aumento da susceptibilidade as infeccoes de feridas, sepse
abdominal e pneumonia pés-operatéria (MOREIRA; WAITZBERG, 2000).

1.4 A INDICAGAO DA ALIMENTAGAO PARA O PACIENTE
ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA

O Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) atualizou
neste ano o Consenso Nacional de Nutricdo Oncoldgica (INCA, 2015), no qual séo
encontradas as condutas consensuadas de recomendagdes nutricionais para o

paciente oncolégico adulto em cuidados paliativos (Figura 2).

Figura 2. Quadro-resumo das recomendagdes nutricionais para o paciente oncolégico adulto
em cuidados paliativos
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Resposta segundo a expectativa de vida
Questao Maior que 90 dias Tgual ou I;l:;ur que 90 Cuidado ao fim da vida
Qual método - De 25 keal’kg a 35 - De 25 keal/kg a 30 - De acordo com a aceitagfo e a
deve ser utilizado keal/’kg ao dia keal/’kg ao dia tolerancia do paciente
para estimativa - Utilizar o peso atual, - Utilizar o peso atual,
das necessidades usual ou mais recente usual ou mais recente
caléricas?
Quais as - De 1,0 g de proteina’kg |- De 1,0 g de proteina’kg |- De acordo com a aceitagfo e a
recomendacdes a 1.5 g de proteina’kg a 1,5 g de proteina’kg tolerdncia do paciente
proteicas? ao dia ao dia
- Utilizar o peso atual, - Utilizar o peso atual,
usual ou mais recente usual ou mais recente
- Se necessario, ajustar a |- Se necessario, ajustar a

recomendacdo proteica | recomendagfo proteica

do paciente de acordo do paciente de acordo

com as comorbidades com as comorbidades
Quais as - Adulto: de 30 ml’kga |- Adulto: de 30 mlkga |-De 500 mla 1.000 ml ao dia
recomendacdes 35 ml'kg ao dia 35 ml'kg ao dia - A hidratacéo deve ser
hidricas? - Idoso: 25 ml/kg ao dia |- Idoso: 25 ml/kg ao dia administrada de acordo com a

tolerancia e a sintomatologia
do paciente

Fonte: INCA, 2015

Importante ressaltar que nessa atualizagdo do documento do INCA, para todo
o planejamento nutricional que envolve desde a avaliagao nutricional até a indicagao
de terapia nutricional, perpassando pela determinacdo de necessidades nutricionais,
foi proposta a expectativa de vida como um dos elementos importantes para a
tomada de decisdo. Percebe-se na figura 2, uma escala de expectativa de vida que
varia de maior que 90 dias, menor que 90 dias, e 0o que os autores entenderam
como cuidado ao fim de vida, como uma fase cujo Obito é iminente e geralmente
ocorre em até 72 horas (INCA, 2015).

A falta de consenso na literatura cientifica sobre a definicao dos termos fim de
vida e terminalidade € evidente, portanto, os documentos devem sempre trazer a
descricdo e o cenario de discussdo da alimentagdo no paciente oncologico, que
nesta dissertacdo optou-se por utilizar o termo fim de vida, entendendo a fase a
partir do momento em que o paciente oncologico adulto inicia sua assisténcia nos
cuidados paliativos.

Nufiez (2004) distingue trés fases no tratamento terapéutico de uma doencga:

na fase curativa a alimentagdo € obrigatoria, buscando-se a sobrevivéncia; na
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paliativa a alimentagao tem papel essencial para proporcionar a melhor qualidade de
vida restante ao paciente; em contraponto, na fase terminal busca-se a melhor
qualidade de morte onde a alimentagao esta contra- indicada.

Para Morss (2006), quando discute sobre a indicagao de terapia nutricional,
afirma que os pacientes em cuidado ao fim da vida (entendendo a fase em que a
expectativa de vida € menor que 72 horas) ndo se beneficiam desta indicagao.
Entretanto, para aqueles que ja estavam em uso de terapia nutricional e evoluem
para essa fase, a decisao de descontinuidade depende do desejo do paciente e de
seus familiares. O mesmo autor refere que para esta decisdo deve-se considerar os
aspectos bioéticos envolvidos, que o consenso (figura 3) lista como os relacionados
a autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. Estes serdo discutidos no

proximo capitulo desta dissertacao.
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Figura 3. Quadro-resumo da terapia nutricional para o paciente oncoldégico adulto em

cuidados paliativos

Resposta segundo expectativa de vida

- Considerar aspectos bioéticos
relacionados 4 autonomuia,
beneficéncia, ndo maleficéncia
e justica

- Avaliar desejos e valores do
paciente

bioéticos relacionados
a: autonomia,
beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica
- Avaliar desejos e
valores do paciente

Questio Maior que 90 dias Igual ou m.ennr que 90 Culdadul ao fim da
dias vida
Quais os objetivos da | - Prevenir ou minimizar os - Minimizar os déficits - Promover
terapia nutricional no | déficits nutricionais nutricionais conforto e
paciente adulto? - Reduzir complicaces da - Contfrolar sintomas e melhora da
desnutrigio evitar desidratagdo Qualidade de
- Controlar sintomas e evitar - Promover conforto Vida
desidratagio emocional e melhora |- Considerar
- Promover conforto emocional e da aufoestima aspectos bioéticos
melhora da autoestima - Melhorar a Qualidade relacionados
- Melhorar capacidade funcional de Vida a: autonomia,
- Melhorar a Qualidade de Vida - Considerar aspectos beneficéncia, nio

maleficéncia e
Justica

- Avaliar desejos
e valores do
paciente quanto
A manutencao ou
a suspensdo da
dieta

Quais critérios
devem ser utilizados
para indicar terapia

- Todos os pacientes com risco
nutricional e/ou presenca de
desnutricio

- Todos os pacientes
com risco nutricional
e/ou presenca de

- Nio ha indicacio

- Queda do nivel de consciéncia
- TGI nio funcionante
- Instabilidade hemodindmica
TNE:
- Ingestfio alimentar via oral
= 60% das necessidades
nutricionais
- TGI nio funcionante
- Instabilidade hemodinamica
TNP:
- TGI funcionante
- Instabilidade hemodindmica
- PS < 2: ou KPS ou PPS < 50%

- TGI ndo funcionante

- Instabilidade
hemodinamica

TNE:

- TGI nio funcionante

- Instabilidade
hemodmamica

TNP:

- Nio oferece beneficios
nesse estagio da
doenca

nutricional desnutricdo, devendo
o paciente apresentar
PS < 3. e KPS ou PPS
> 30%
Quando indicada, a | - O mais precoce possivel na - O mais precoce - Nao se aplica
terapia nutricional presenga de estabilidade possivel na presenga
deve ser miciada em hemodmnamica de estabilidade
que momento? hemodindmica
Quais as TNO: TNO: - Néo se aplica
contraindicacées para | - Ingestio alimentar > 70% das - Queda do nivel de
a terapia nutricional? necessidades nutricionais consciéncia

Fonte: INCA, 2015
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Apesar de utilizar um termo diferente para descrever essa mesma fase,
posicionamento de Reiriz (2008) corrobora com Morss, afirmando que ha estudos
que apontam que a alimentagcdo pode nao trazer beneficios para o paciente em
estado terminal. Os efeitos indesejaveis das técnicas nutricionais, em especial as
artificiais, podem ser fonte de degradacao da qualidade de vida. Em contrapartida,
sua auséncia pode ser interpretada pelos doentes, familiares e cuidadores como

abandono, considerando que o alimento carrega uma forte conotacdo potencial de

fonte de vida (BACHMANN, 2011; CARVALHO, CAQUEMORI, 2012).

Quadro 1 — Comparativo de estudos conduta nutricional na fase terminal da doenga oncoldgica

Caracteristica da Conclusoes e
Autor/ Ano Localidade Objetivo do estudo
amostra achados
Retardo a perda de
Avaliar o efeito da peso;
suplementagcdo nutricional na ) Estabilizagcao da
L 82 pacientes com o
forma de nutrigdo parenteral composigao
) cancer  colorretal
sobre a composi¢do corporal, corporal;
Hasenberg et ) ) ) avangado
Alemanha qualidade de vida, os efeitos Melhora da
al., 2010. . ] . | recebendo ) )
secundarios  associados  a o ) qualidade de vida;
o ) . quimioterapia -
quimioterapia e a sobrevida em o Reducgao dos
) . paliativa. ) .
pacientes com cancer colorretal efeitos secundarios
avangado. relacionados com a
quimioterapia.
Avaliar os pacientes com | 17 pacientes com
disfagia causada por cancer de | quimioterapia
Grilo et al., Portugal esotfago avancado, com | paliativa, utilizando | Aumento da
ortugal.
2012. nenhuma expectativa de | gastrostomia para | sobrevida.
retomar a ingestéo oral e com a | alimentacdo
gastrostomia endoscopica. enteral.
Investigar a prevaléncia, as Nutricdo parenteral
indicagdes para e percepcao do | 1.083 pacientes | combinada com
Orrevall et Suéc beneficio da nutrigdo | com cancer | alimentagao VO
uécia.
al., 2013. parenteral/lenteral e glicose | gastrointestinal e | beneficiou 75% dos
intravenosa nos cuidados | ginecoldgico. pacientes
paliativos.
Investigar as experiéncias dos | Entrevistas PN é utilizada com
pacientes na utilizagdo de | telefénicas, entre | o objetivo de apoiar
Orrevall et L o
| 2008 Estocolmo. nutricdo artificial em casa e | novembro de 2003 | o bem-estar do
al., .
fatores associados a utilizagdo | até abril de 2004 | paciente em vez de
de nutrigao artificial casa ao uso | com 620 pacientes | prolongar a
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de nutrigdo parenteral domiciliar. | com cancer | sobrevivéncia.

recebendo

cuidados paliativos.

O estudo conduzido por Grilo e colaboradores em 2012, com 17 pacientes
com sintoma de disfagia, que estavam recebendo medicagd/o quimioterapica
paliativa, demonstrou que o uso de gastrostomia aumentou o tempo de
sobrevivéncia dos pacientes (GRILLO et al, 2012). Hasenberg et al e Orreval et al,
em 2010, expdem a utilizagdo de NP concomitante com a ingestao alimentar via oral
e ou enteral, mas apenas Hasenberg conclui que essa suplementacéo retarda a
perda de peso e estabiliza a composi¢ao corporal, além disso pode reduzir os efeitos
secundarios relacionados com a terapia medicamentos.

Dentre os dilemas bideticos que motivaram o desenvolvimento dessa
dissertacao, a finalidade da alimentagao para o POFV, ou seja, a identidade dessa
como cuidado basico ou tratamento foi buscada na literatura e apesar da falta de
consenso entre os autores, o apelo para que a alimentagao nao seja compreendida
somente como uma oferta de nutrientes e sim como um ato humano que envolve
diferentes significados, relacionados ao afeto, prazer, odio, amor, religiosidade,
habitos esta presente nesta. Dessa maneira nesta dissertacdo a alimentacao foi
considerada um cuidado basico para o POFV, lembrando que sempre devera ser
considerada a melhor decisao para o paciente.

ApOs a exposicdo e contextualizacdo desse capitulo, no préximo, sera
realizada uma reflexdo acerca da bioética e a tomada de decisdo sobre alimentacao

do POFV e a autonomia, vulnerabilidade e dignidade deste.
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2. BIOETICA E A TOMADA DE DECISAO SOBRE A ALIMENTAGAO DO
PACIENTE ONCOLOGICO NO FIM DA  VIDA: AUTONOMIA,
VULNERABILIDADE E DIGNIDADE

Neste capitulo apresenta-se uma reflexdo sobre a autonomia, a
vulnerabilidade e a dignidade do POFV, discutindo-se sobre a adequagdo de

medidas referentes a alimentag¢ao no fim da vida

21 ALIMENTACAO E O SIGNIFICADO NA SOCIEDADE
CONTEMPORANEA

O ato de se alimentar pode ser percebido por familiares, “como forma de

cuidar e expressar amor”, “significa muito ao familiar, fazendo com que esse nao se
sinta impotente”, como citado por Rajimakers et al (2013), em seu estudo qualitativo
que evidenciou algumas percepgdes por parte do familiar em relagéo a alimentagao
como: “ o prazer atribuido ao alimento era maior na fase terminal, uma vez que

muitos prazeres desaparecem no fim da vida”, “ remete a memoarias felizes e ou
ocasides especiais”, “ o ato de se alimentar com o familiar como convivio social’, “ as
refeicbes deram ritmo aos dias, levando o paciente a se vestir, a realizar rituais,
rotinas e habitos, como uma tentativa de voltar a vida normal”.

Ressalta-se que alimentagao participa da construgdo do corpo ndo s6 do
ponto de vista biolégico como também nos aspectos culturais e simbdlicos. “O
alimento se diferencia de outras formas de consumo porque ele é literalmente
incorporado, atravessando as fronteiras do self), “nés nos tornamos o que ndés
comemos” (FISCHLER 2001, p. 66). E uma relagdo cotidiana, intima que envolve
risco e confianga (KORSMEYER, 2002). As discussdes atuais sobre alimentagao e o
comer indicam que estas tem deixado de ser expressao e afirmagao de identidades
sociais para se inscrever no centro do processo de construgao da propria identidade
(POULAIN, 2003). Na sociedade moderna a alimentacdo passa a ser vista mais
como um conjunto de nutrientes, que quando administrados trardo melhorias clinicas
as pessoas, no cenario desta dissertagao, no entanto o que pode-se perceber, é que
para o POFV e seus familiares a alimentagdo se expressa como um conjunto de

atos e atitudes de uma sociedade.
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Diferentemente de outras condutas terapéuticas, a alimentacdo em nossa
cultura tem um significado simbdlico, Roldan (2005) afirma que dar de comer e
beber € uma acdo humana significativa de respeito a vida e cuidado aos nossos
semelhantes, ja que a alimentacdo tem uma forte conotagao de fonte de vida e sua
privagao significa atentar contra ela (BACHMANN et al.,, 2001). No entanto, cabe
considerar que a supressao da nutrigdo ndo é o que vai originar a morte do paciente
e sim a sua doenca de base que atua como causa determinante, como bem
ressaltado por Couceiro (2004) “o doente ndo morre por que nao come, € sim nao
come porque esta morrendo”.

Entretanto, qualquer decisdo sobre a alimentacao (inclusive artificial) deve
considerar os aspectos simbdlicos, expostos acima, portanto, ser discutida com toda
a equipe multiprofissional, quando possivel com os pacientes e seus familiares
(VATHORST, 2014).

Considera-se que o apetite e a ingestdo alimentar sédo fatores importantes no
cotidiano do POFV, sendo associado ao prazer e a vida. Partindo dessa concepcéao,
a alimentacdo no fim da vida se inscreve em um apoio global visando manter ou
restaurar o bem-estar do paciente (BACHMANN et al., 2001), sendo este um
conceito multidimensional, dinamico e subjetivo e por isso dificil de ser definido
(JOCHAM et al. 2006). Para tanto, deve-se sempre considerar as necessidades do
individuo, preferéncias e habitos alimentares, que sdo fundamentais tanto para o
controle dos sintomas, quanto para garantir satisfacdo e conforto (PESSINI, 2007).

Independentemente de qualquer conduta nutricional a ser realizada nesse
cenario, é essencial o respeito a autonomia e a dignidade do individuo. A prescrigao
dietética (PD) realizada com o objetivo de fornecer as necessidades nutricionais do
paciente deve, acima de tudo, oferecer prazer e conforto. Desta forma, juntamente
com outras medidas, contribuira com a manutencdo da QV do POFV
(EBERHARDIE, 2002). Neste sentido, a alimentagdo pode ser considerada no

contexto de direito humano fundamental, o direito humano a alimentagéo adequada?,

2 O direito humano a alimentagdo adequada (DHAA), definido pela ONU (2002) como “um
direito humano inerente a todas as pessoas de ter acesso regular, permanente e irrestrito, quer
diretamente ou por meio de aquisi¢des financeiras, a alimentos seguros e saudaveis, em quantidade
e qualidade adequadas e suficientes, correspondentes as tradicdes culturais do seu povo e que

garanta uma vida livre do medo, digna e plena nas dimensdes fisica e mental, individual e coletiva”.
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devendo ser garantido pelo Estado, entendendo sua provisdo com um dos
elementos basicos para o respeito a dignidade da pessoa humana. O artigo 3° da
Declaragdao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH, 2005) traz o
respeito a dignidade humana e aos direitos fundamentais como principio que deve
orientar as decisbes e praticas de individuos, grupos, instituicdes e empresas,
publicas e privadas. Especificamente, no artigo 14°- Responsabilidade social e
saude - da mesma declaragdo, o acesso a alimentagdo adequada é também
mencionado como um direito a ser garantido.

O cuidar faz parte da vida humana desde o inicio até o fim da vida, sendo
uma necessidade do ser humano, o sentido de cuidar tem como objetivo promover o
bem estar (SCHRAMM et al, 2008) ao homem, dando continuidade a sua espécie de
modo saudavel e preservando a sua autonomia seja em nivel individual quanto
coletivo (BRASIL, 2008).

Os individuos sem probabilidade de cura da doenca podem ficar internados
por longos periodos nos hospitais, recebendo cuidados muitas vezes inadequados,
normalmente focados apenas na cura da doencga, sendo submetidos a métodos
invasivos e de alta tecnologia, acarretando em medidas desproporcionais e
ocasionando mais sofrimento aos pacientes e seus familiares. Neste momento, é
preciso que o profissional tenha o discernimento e que entenda qual é a real
necessidade e adequacéao, e sempre focar no alivio dos sintomas mais relevantes e
promover uma melhor QV dos pacientes em CP. E preciso ter um equilibrio entre o
conhecimento técnico-cientifico e a humanizagao para cuidar do enfermo, sem que
neste se afete a dignidade humana com tratamentos desproporcionais,

possibilitando assim que o mesmo morra em paz (CORREA et al, 2007).

Portanto, faz se necessario que cada profissional da area da saude saiba
reconhecer as limitagdes do tratamento clinico e cirurgico para com os pacientes em
cuidados paliativos a fim de garantir um cuidado digno e respeitoso (PESSINI,
2007).

Sempre valoroso citar que o POFV em CP, € um paciente vulneravel,
suscetivel e sensibilizado e com um progndstico com varias intercorréncias, bem
como seus familiares, portanto a comunicagdo entre os profissionais de saude e

estes deve ser clara, gentil e adequada. Evidenciando sempre que nao se esta a
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deixar o paciente morrer por negligenciar cuidado e sim se esta oferecendo o
cuidado necessario e adequado para esta etapa da vida, os CP s&o uma pratica
altamente individualizada, sendo necessaria uma avaliagao diferenciada. A medicina
paliativa ndo € medicina de protocolos clinicos, mas uma medicina de principios, e
como tal deve partir do principio que a melhor ferramenta para a boa paliacdo de
sintomas é a avaliagdo do paciente. Carvalho e Parsons, (2012), propdem que a
avaliacdo do paciente em cuidados paliativos, em regime de internacdo ou
ambulatorial, deve conter elementos que possibilitem a compreensdo de quem € a
pessoa doente, de suas representagcdes na sociedade e suas percepg¢des sobre si
mesmo (ANCP,2009).

2.2 O DIAGOSTICO DE UM CANCER INCURAVEL

A doenga oncoldgica encontra-se incluida no grupo das enfermidades que
ameagam a integridade do individuo em todas as dimensdes, tendo, portanto,
influéncia na forma como se inserem e se percebem no contexto que os rodeia. No
momento do diagnostico de doenga oncolégica o primeiro pensamento, que na
maioria das vezes € inconsciente, estd associado a morte. Para Pacheco (2002, p.
28),

a morte € um fendbmeno extremamente complexo: por um
lado, parece estar sempre presente ao longo de toda a nossa
vida; por outro, parece manter-se radicalmente ausente
enquanto vivemos. A morte nos & simultaneamente proxima e
distante.

Para a maioria dos doentes com cancer, é a fase terminal da doenga em que
ha exacerbacdo da dor e do sofrimento. E um momento caracterizado por uma
vivéncia com muitas experiéncias pessoais, familiares, sociais, econdmicas e outras,
com muita intensidade. Representa um momento unico e dindmico, pois muitas sao
as decisdes e atitudes tomadas, nesta fase critica e decisiva.

A experiéncia do cancer € um acontecimento de vida que nao atinge s6 o
doente, ele abrange também a sua familia, e os nomeadamente que tomam a
responsabilidade de serem os cuidadores. Tal como o doente a familia/cuidador
também vivencia situacdes de crise e de adaptacdo as mudancas que a doencga
provoca. A familia/cuidador sofre alteragdes das suas rotinas, regras, rituais

familiares e nos papéis que cada membro ocupa.
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Nessas circunstancias, o processo de transmitir mas noticias ao paciente é
desafiador, complicado e de responsabilidade essencialmente do médico, sendo
compartilhada e exercida por toda a equipe multidisciplinar de saude na sequéncia
(BRASIL,2006). A ma noticia tem sido definida como qualquer informacédo que
envolva mudanga drastica na perspectiva de futuro da pessoa num sentido negativo.
Além disso, a assimilacdo das informagdes dadas pelo médico e a maneira como o
paciente vivencia a doencga variam significativamente de individuo para individuo e
envolve diversos fendbmenos da doenca e da vida, como o patoldgico, o psicossocial,
0 antropoldgico e o sociocultural, que merecem ser entendidos e atendidos (DISAIA,
2007, p.812).

Quando se trabalha com pacientes com cancer avangado, os problemas de
comunicagao entre os profissionais de saude e os pacientes ainda se tornam mais
evidentes quando comparados com casos de cancer em fase inicial. Para Schramm,
2001, p.24),

0 aspecto que mais chama a atencado é a vulnerabilidade do
doente no que se refere ao conteddo da comunicagéo e a sua
sensibilidade decorrente da informagéo recebida. Quando se
trata da informagéo sobre o prognéstico da doencga, o paciente
que deseja menos informagéo é aquele com pior prognéstico e
que evita pensar na morte.

O termo comunicacado pode ser definido de varios modos, de acordo com o
contexto, pode ser entendida como qualquer situacéo de inter-relacéo entre pessoas
que dialogam entre si. Afirma Schramm (2001, p. 24.) que “um aspecto essencial da
comunicagcao se refere a oposicdo muitas vezes constatada entre o aspecto
propriamente linguistico (transmissdo da informagdo) e o aspecto existencial
(emogdes e valores) podendo prejudicar o préprio processo comunicativo na sua
integralidade”. E acrescenta o autor que um modo de sair dessa polaridade é
procurar unir as duas situagdes sem confundi-las, por conseguinte, a comunicagao
passa a ser entendida como uma forma dindmica de agir e pode ser pensada em
sua dimensao bioética (SCHRAMM,2001).

Diante dos dilemas entre a verdade, respeito, exercicio responsavel da
autonomia, o direito a informagao qualificada, o beneficio dessa informacéo e o
possivel ndo-maleficio de alguma informagcdo nao dada, vimos a necessidade de

discutir sobre a autonomia, a vulnerabilidade, e a dignidade do POFV.
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2.3 AUTONOMIA, VULNERABILIDADE E DIGNIDADE DO PACIENTE
ONCOLOGICO NO FIM DA VIDA

Cabral (1996) descreve autonomia como sendo autodeterminacao, regulagao
dos interesses proprios e independéncia, sem a influéncia de fatores externos,
coagao (psiquica ou fisica) e ainda como a incapacidade pessoal que diminua ou
impeca o poder de decisdo de um ser humano. Para Schramm (1998, p.29) “em
termos etimologicos autonomia € uma palavra de origem grega, composta pelo
adjetivo autos, que significa o mesmo, ele mesmo e por si mesmo, e o substantivo
nomos, que quer dizer compartilha, instituicdo, lei, norma, conveng¢ao ou uso”. O
sentido geral da palavra indica a capacidade do ser humano em dar-se as suas
proprias leis e compartilha-las com seus semelhantes ou a condigado de uma pessoa

ou coletividade, capaz de determinar por ela mesma a lei a qual se submetera.

Historicamente, tal conceito tera tido a sua origem na ruptura
com a tradigdo paga, caracterizada por explicacdes da esfera
suprassensivel para os acidentes fenomenoldgicos na
natureza. A emergéncia da ideia de autonomia estaria, assim,
relacionada a transicdo de um universo mitico para um
conhecimento racional, constituindo-se, em si mesma, uma
autonomizagdo. A autonomia adquire o0 seu verdadeiro
significado quando o homem tenta controlar o mundo pela
técnica e ciéncia e submeté-lo as finalidades humanas.
Segundo a ideia de autonomia, todo ser humano podera decidir
sobre si mesmo, parega justa ou ndo a sua conduta,
salvaguardando-se que do pensar ou agir diferentes nao
resultem danos para outras pessoas, ainda que possa haver
prejuizo para a propria desde que n&o coloque a pessoa em
risco iminente de morte (SEGRES, 1998, p. 17).

Consoante aos varios autores, a autonomia recebe varias denominagdes,
desde o respeito a pessoa até o consentimento desta. Para Beauchamp e Childress
(2011, p.138),

autonomia n&o pode ser entendida exclusivamente como a
autodeterminagédo de um individuo, pois a inclusao obrigatéria do outro na
questdo da autonomia traz uma nova entidade para a discussdo que alia a
acédo individual ao componente social. Ser autbnomo ¢é ter o direito de se
autodeterminar, mas igualmente de respeitar o mesmo direito nos outros.

Uma das razdes para que o principio da autonomia ganhasse o destaque que
atualmente lhe é concedido decorre da importancia da obra Principio da Etica
Biomédica, na qual Tom Beauchamp e James Childress delineiam quatro principios

para orientar a agao ética na pratica profissional: a beneficéncia, a nao-maleficéncia,
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a autonomia e a justiga. Tais principios encontram suas raizes na histéria da filosofia

ou na tradicao da ética médica, a partir das quais ganham a sua justificagéo.

Segundo o delineado por esses autores, os quatro principios
nao obedecem a qualquer disposi¢ao hierarquica e sao validos
igualmente em situacdo de conflito, embora o da autonomia
pareca ter a preferéncia dos defensores da teoria principialista.
A par dos outros principios norteadores da agéo que se quer
boa, o principio da autonomia tornou-se nas ultimas décadas
um dos principais esteios conceituais da ética aplicada, sendo
utilizado em oposigdo ao paternalismo médico inerente a
pratica clinica classica, e propde nova dindmica na relagéo
meédico-paciente, até entdo de carater paternalista. Com o
principalismo, Beauchamp e Childress elaboraram uma espécie
de paradigma ético dirigido aos profissionais da area da saude,
visando fornecer um referencial pratico-conceitual que os
pudesse orientar em situagdes concretas, que funcionaria
como uma metodologia capaz de lidar com situagbes
dilematicas no campo da bioética. Esse paradigma, constituido
pela formulagédo dos referidos principios interpretados a luz de
duas teorias — o utilitarismo e a deontologia prima facie —
admite excegdes em determinadas circunstancias (SGRECCIA,
2001, p.167).

Desde o Codigo de Nuremberg (1947) que o conceito de dignidade e respeito
pela pessoa se encontram ligados a ideia de autonomia. As contribuigdes filosoficas
que mais concorreram para a reflexdo ética nasceram justamente dos movimentos
de defesa dos direitos humanos e, assim, foram tomando forma os principios
fundamentais da ética contemporanea: beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia,
justica e equidade, aos quais hodiernamente se acrescentou o da vulnerabilidade.

A valoragdo da dignidade do ser humano e do seu direito a liberdade
inscrevem o conceito de autonomia nas praxis diarias das sociedades
contemporaneas. A autonomia, denominacao pela qual € conhecido o principio de
respeito as pessoas, exige que se aceite que elas se autogovernem, isto €, sejam
autbnomas nas suas escolhas e atos, embora dentro do respeito integral a ideia
autonomista, apreendida como conceito de respeito pelo outro (FERRAZ,2001).

A dignidade humana esta implicita na autonomia da pessoa, que € capaz de
deliberar sobre os seus objetivos pessoais e agir de tal modo que sera tanto mais

autdbnoma quanto mais e melhor for desta e dos que com quem convive.

Com relagcédo a autonomia do doente vulneravel, capaz de se
autodeterminar em termos intelectuais e afetivos, de modo
voluntario, em 1948, a Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos (Organizagdo das Nacgdes Unidas — ONU), na
sequéncia do Codigo de Nuremberg (1947), incluiu os varios
direitos que visam a autonomia e liberdade da pessoa, e sua
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elaboragcado é decorrente do conhecimento das experiéncias
realizadas em seres humanos vulneraveis durante a Segunda
Guerra Mundial. Sucederam-lhe varios outros cédigos, com
vistas a uma maior adequagao pratica, dadas as demasiado
rigidas disposi¢cdes legais do Cddigo de Nuremberg, mal
adaptadas a realidade da investigacdo. A respeito, a
Declaragédo de Helsinque (Associacdo Médica Mundial — AMM,
1964) contribuiu para que a experimentacdo em seres
humanos viesse a obedecer a regras e critérios éticos
especificos, que partiam do pressuposto da autonomia das
pessoas investigadas (FERRAZ, 2011, pag.77).

A Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO, 2005)
reforca a importancia do respeito ao principio da autonomia e responsabilidade
individual, no artigo 5°, reafirma a protegdo dos individuos vulneraveis ou incapazes,
reconhecendo no artigo 6° o papel do consentimento livre e esclarecido, como
expressao pratica do principio da autonomia.

Em Portugal foi adotada uma legislagao referente a pratica da biomedicina, de
acordo com a Convengao do Conselho da Europa (CCE), estabelecendo mediante
normas especificas os procedimentos adequados as principais areas biomédicas em

geral e em particular sobre os direitos da pessoa humana.

Esse conjunto de pressupostos éticos e normativas legais
requer que, em Portugal, o médico respeite a vontade do
doente ou de seu representante legal, seus valores morais e
crengas religiosas, reconhecendo o dominio do mesmo sobre a
prépria vida, exemplificado pelas Testemunhas de Jeova, bem
como o respeito a sua intimidade, limitando a intromisséo de
outros no mundo da pessoa que estiver em tratamento. Tal
como concebe a legislagcdo portuguesa, a intervengcdo do
médico sobre o doente s6 pode ser admitida se esse ultimo a
solicitar, seja intervengcdo médica ou cirurgica, mesmo que tal
decisdo lhe ponha em risco a vida. Contudo, naturalmente,
nesses pressupostos se exclui o risco iminente de morte e a
autorizacdo para o suicidio. Esse modelo, com grande
aplicagao clinica nos paises onde a bioética mais se tem
desenvolvido e resultados positivos no referente ao respeito
pela dignidade da pessoa individual, parece legitimar quase
que exclusivamente a pratica desejada pelo doente, o que
pode criar situacdes incoerentes tanto do ponto de vista moral
quanto da pratica médica(...) uma doutrina centrada na
hegemonia do principio da autonomia ndo salvaguarda espaco
para a emergéncia de outros valores indispensaveis para a
realizacdo pessoal do homem (...) como sdo os de relagao
entre o profissional de salude e o seu paciente, sendo
principalmente nesse ambito tematico que outras teorias
morais virao a se desenvolver. Em paralelo, o tipo classico da
relacdo meédico-paciente assentou durante longos anos no
modelo paternalista cujas raizes se fundamentam na medicina
hipocratica, representando-se por meio do principio da
beneficéncia como o suporte e privilégio da virtude médica”
(SIQUEIRA, 20086, p. 125).
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O respeito ao principio autonomia passou a possibilitar ao doente o direito de
participar com o seu médico, da responsabilidade na tomada das decisdes,
superando-se a visao paternalista do médico na sua relagdo com o doente. Segundo
Cascais (2002, p.63), “0 movimento da autonomia tera correspondido a necessidade
de proteger os vulneraveis, dando poder aos competentes, criando maior equilibrio
entre médico e doente”.

O principio da autonomia passou a ser atribuido de modo geral ao doente e o
da beneficéncia ao médico, sendo o da justiga postulado por terceiros para além dos
diretamente interessados (doente, médico ou outros profissionais de saude) — a
exemplo das sociedades criadas para a defesa dos direitos dos doentes, cujas
atividades e reclamacgdes exercem influéncia notavel na opinido publica (LOPES,
2001).

O ambiente hospitalar, assume caracteristicas impessoais, desconfortaveis e
distanciadoras, suprime a presencga de familiares, os que tém se mostrado capazes
de contribuir para uma melhor recepg¢ao da comunicagao/ informacéao clinica pelos
doentes. O desenvolvimento tecnoldgico pode igualmente distanciar o médico do
seu doente, levando ainda a que se estabelecam problemas de justica na
distribuicdo dos recursos econémicos para a saude, pela menor acessibilidade dos
doentes de menores recursos ou de maior debilidade. O surgimento das equipes
multidisciplinares permite a dissolucdo da responsabilidade do médico no
compromisso com o doente, limitando a confidencialidade, o que podera, em ultima
analise, levar a desumanizagao do proéprio agir médico, justificando-se entdo, nessas
circunstancias, o paternalismo médico como forma de beneficiar o paciente
(PATRAO-NEVES,2002).

A autonomia nao pode ser encarada como principio absoluto
de aplicagao bioética, obrigando a necessidade de reflexdo. Ao
contrario, deve ser encarada como um principio relativo que se
procura desenvolver, considerando a especificidade de cada
caso. Entendemos que a autonomia € um principio relativo,
exercida de maneira a contemplar o contexto e a situagcdo do
momento da decisdo. O respeito associa-se a liberdade do
doente e a consideragdo por suas decisbes, se
verdadeiramente autbnomas e livres. Além do mais, a
autonomia sofre a influéncia da personalidade na capacidade
de decisado, tanto de carater genético como dependente da
existéncia de doengas associadas, crOnicas ou agudas,
traumas fisicos/psiquicos, situacdes culturais ou econdmicas,
mas vistas segundo uma perspectiva capaz de encarar o ser
humano como independente do julgamento de terceiros. Desse
modo, qualquer um de nés podera sentir a importancia de
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exercer algum tipo de autodeterminagédo sobre nossa saude
(ALMEIDA,2010, p.170).

Aspectos religiosos, culturais ou mesmo os relacionados a uma patologia
incapacitante, constituem obstaculos a autonomia, sendo assim cada um de nds, em
qualquer situagao, sofre as variadas influéncias sobre a propria conduta e por isso,
considerando a realidade individual, a autonomia devera ser entendida como um
principio a desenvolver e assim sendo um principio relativo. Temos, no entanto que
considerar também o modelo de beneficéncia e do paternalismo tradicional nas
situacdes em que o doente, como agente moral, se sinta incapaz de decidir qual o
melhor para a sua saude, sendo indispensavel que a decisdao médica reflita sempre
sobre o seu melhor interesse.

O principialismo classico, como o pensamento europeu se coloca numa
posicao diferente, sendo mais marcadamente humanista e de alcance comunitarista,
visando contribuir fundamentalmente para o bem comum e ndo tanto para o bem
individual. De acordo com Patrao-Neves (2002, pag.457), “a preocupagao anglo-
americana se relaciona com os microproblemas que afetam os individuos, enquanto
na Europa Ocidental se atende aos macroproblemas, que afetam as relagbes entre
as pessoas e as comunidades em que estas se inserem”.

A obra A critique of principialism (CLOUSER et al, 1990, p. 246), apresenta
grandes criticas a formulacao classica dessa teoria (principialismo), considerando os

quatro principios profundamente instrumentais e

estabelecem as dez regras de ndo fazer mal, para que a
bioética deixe de ser um cddigo puramente normativo, e passe
a ser um modelo de atuagdo mais criativo, capaz de
ultrapassar um principialismo puro e cego. A obediéncia a tais
regras sem violar o principio da autonomia contribuiria para a
formacgao do novo tipo de profissional de saude. A utilizagdo do
principialismo adaptado a novas realidades serve, no entanto,
de orientagdo para decisdes criteriosas, sendo um modelo
deontoldgico no qual a existéncia dos quatro principios morais
para aplicagdo no dominio da medicina e cuidados de saude
volta-se a contribuir para a promogado das relagbes entre
profissionais de saude e pacientes. Outro argumento pertinente
encara a inclusdo da autonomia na relagdo médico-paciente
como fator de ordem técnica, afirmando que o reconhecimento
da autonomia do paciente € um corolario da crise do
paternalismo (...) tratando-se antes de uma questdo de ordem
técnica.

O principio da autonomia apresenta o fato de que para resolver disputas

morais numa sociedade pluralista devera haver um acordo entre os participantes
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dessa. Nas ciéncias da saude, essa disputa entre o profissional e o doente,
objetivando que esse consinta ou recuse as atitudes propostas pelo clinico, sé pode
ser resultado deste acordo direcionado por autonomia, que inclui a permissao
expressa do paciente, consubstanciada no consentimento informado (ou livre e
esclarecido). Contudo, a intervencdo do médico sobre o doente ou, tomando-se uma
perspectiva mais ampla, do profissional de saude sobre o paciente, em geral ndo
pode legitimar toda a pratica médica desejada pelo doente, como no tocante ao
iminente risco de morte, frente ao qual se faz obrigatéria a atuagdo do médico na
tentativa de preservacédo da vida. O que deve sempre existir € a procura por uma
decisao contextual, em conjunto, procurando-se respeitar as convicgdes do paciente
a partir de uma loégica beneficente, utilitarista e ética, para assumir em pleno o direito
da autonomia, o que acrescenta mais uma perspectiva para reflexdo no campo da
bioética (ALMEIDA,2010).
Segundo BEAUCHAMP et al, (2011, p.137),

o respeito pelas escolhas autbnomas das outras pessoas esta
tdo profundamente inserido na moralidade comum quanto
qualquer outro principio, mas ha pouco consenso acerca de
sua natureza e de sua forgca ou acerca dos direitos especificos
da autonomia. A palavra autonomia derivada do grego autos
(“préprio”) e nomos ( “regra, governo ou lei”), foi empregada
com referéncia a autogestdo ou ao autogoverno das cidades-
estados independentes gregas. A partir de entdo, o termo
autonomia estendeu-se aos individuos e adquiriu sentidos
diversos, tais como os de autogoverno, direitos de liberdade,
privacidade, escolha individual, liberdade da vontade, ser o
motor do préprio comportamento e pertencer a si mesmo.

Com o advento da bioética, as discussbes acerca dos principios da
autonomia, da justica, da beneficéncia, da ndo-maleficéncia, exigem um novo olhar
para a relagdo paciente, processo saude e doenca e profissional da saude. Se
anteriormente o fracasso ou o sucesso se refletia somente nas decisdes destes, hoje
ha o exercicio de agdes compartilhadas, que devem possibilitar as escolhas mais
adequadas (SIQUEIRA, 2008).

Em bioética, a relagao profissional da saude e paciente pode reduzir-se
a trés tipos de agentes: o médico, o paciente e a sociedade. Cada um com um
significado moral especifico: o paciente atua guiado pelo principio da autonomia, o

meédico pelo da beneficéncia e a sociedade pelo da justica.
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Respeitar a autonomia é reconhecer que ao individuo cabe deliberar e tomar
decisbes segundo seu préprio plano de vida e agdo, embasado em valores, crengas
aspiracoes, mesmo quando sejam diferentes daqueles aceitos pelos profissionais de
saude. O respeito a autonomia requer que se tolerem crencgas insularis e as
escolhas das pessoas desde que ndo constituam ameaga a outras pessoas ou a
coletividade (RICOUER, 2008).

Uma parte crescente do meio cientifico, expressa principalmente pelos
paliativistas, questiona sobre os reais beneficios do suporte nutricional nesses
pacientes (REIRIZ, 2008). Muitas vezes, os efeitos indesejaveis das técnicas da
nutricdo, sobretudo a nutricdo artificial, podem ser fontes de degradacdo da
qualidade de vida e nocivas ao objetivo primordial dos cuidados paliativos
(BACHMANN et. al., 2001).

Porém, o estado paliativo se confunde com o terminal, mas é preciso ressaltar
que sao fases distintas, sendo necessario considerar essas fases na tomada de
decisdo. Considera-se uma doenga terminal, quando nenhuma terapéutica
disponivel tem eficacia, com uma forte probabilidade de morte em curto periodo de
tempo (BACHMANN et al., 2001), sendo definida como uma enfermidade avangada,
progressiva e incuravel (ROLDAN, 2004). Reafirmando que nesta dissertacdo foi
considerado como POFV o individuo adulto que passa a receber CP, por ndo haver
mais nem uma terapia curativa que leva a remissao ou a cura da doenca.

Evidéncias sugerem que a alimentac&o nasogastrica (enteral) no fim da vida
(terminalidade) € um procedimento "inutil", que na melhor das hipoteses é
improvavel conferir beneficios significativos para o paciente, e na pior das hipéteses
apenas estende o processo de morrer (KRISHNA, 2011). Os pacientes com a
doenca avangada cursam com sinais e sintomas como nauseas, vomitos, alteracéo
no paladar, saciedade precoce, anorexia, caquexia, fraqueza e dispneia
(BACHMANN et al., 2001), o que dificulta ou impossibilita a ingestao alimentar.

E observado que jejum para pacientes em estado de terminalidade contribui
para proporcionar melhor conforto. Isto porque a privagado prolongada de alimentos
esta associada a uma série de modificagées tanto metabdlicas quanto psicolégicas,
apresentam diminuigdo substancial de secrecbes respiratérias, tosse, nauseas,

vomito e diarreia, bem como aumento de cetonas circulantes que tem como efeito a
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diminui¢cdo da sensacao de fome, podendo, dessa forma, ser associado a sensacao
de bem estar (CARVALHO, TAQUEMORI; 2012).
Porém o ato de se alimentar pode ser percebido por familiares, “como forma

de cuidar e expressar amor”, “significa muito ao familiar, fazendo com que esse nao
se sinta impotente”, como citado por Rajimakers et al (2013,p.668) em seu estudo
qualitativo que evidenciou algumas percepgdes por parte do familiar em relagcéo a
alimentagao como: “ o prazer atribuido ao alimento era maior na fase terminal, uma

vez que muitos prazeres desaparecem no fim da vida”, “ remete a memorias felizes e
ou ocasides especiais”, “ 0 ato de se alimentar com o familiar como convivio social”,
“ as refeicbes deram ritmo aos dias, levando o paciente a se vestir, a realizar rituais,
rotinas e habitos, como uma tentativa de voltar a vida normal”.

Qualquer decisdo sobre a alimentagdo, deve considerar os aspectos
simbdlicos, expostos acima, portanto, ser discutida com toda a equipe
multiprofissional, pacientes (quando possivel) e seus familiares (VATHORST, 2014).
Ha também que considerar os conflitantes pontos de vista entre os médicos e
cuidadores leigos, quanto ao que seria a melhor escolha para o paciente e a
proximidade potencial do fim da vida, levando a implicacbes importantes para a
expectativa de vida e sobrevida do paciente (CLARKE, 2014).

A tomada de decisdo envolvendo a alimentagdo em cuidados paliativos é
abordado por Chai et al 2013, em um estudo realizado em Singapura com 38
pacientes e 62 cuidadores, buscando compreender a complexa interagao de fatores
que influenciam o continuar alimentando. Evidenciou-se que os participantes
tendiam a responder afirmativamente para as perguntas referentes aos beneficios a
saude, psicologicos e emocionais. Entre outros fatores observados esta a piedade
filial, definida como uma obrigagédo de cuidar de seus pais, ou membros mais velhos
do ciclo familiar, ofertando alimentagao a todo custo, mesmo quando o progndstico é
ruim, exemplificando que o valor da nutricdo, alimentacédo e comer também parece
ser culturalmente determinada (SILVA et al, 2010). Outro termo encontrado por Chai
et al, 2013, foi a alimentacdo como fonte de esperanca, onde manter a esperanca é
geralmente considerada como essencial ao cuidado do paciente. Mas o que fazer
quando o paciente recusa a alimentagao?

A recusa alimentar € comumente observada em estagios finais da doenca,

pode provocar sofrimento nos familiares e cuidadores (BACHMANN et al., 2001).
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Pois, a diferenga de outros tratamento, a alimentagdo em nossa cultura tem um
significado simbdlico, Roldan (2004) afirma que dar de comer e beber € uma agao
humana significativa de respeito a vida e cuidado aos nossos semelhantes, ja que a
alimentagao tem uma forte conotacao de fonte de vida, e sua privagao significa
atentar contra ela (BACHMANN et al., 2001). No entanto, cabe considerar que a
supressao da nutricdo ndo € o que vai originar a morte do paciente, e sim a sua
doenca de base que atua como causa determinante, como bem ressaltado por
Couceiro (2004), nao é a baixa aceitagao da alimentacdo que leva a morte e sim o
paciente sim ndo se alimenta porque esta morrendo.

Nesse contexto, o principio do respeito a autonomia é o principio que exige
que o médico nao trate o paciente sem assegurar-se de que este é o que ele deseja.
Em muitos paises este principio € regulamentado por consentimento informado: o
paciente deve ser informado sobre os objetivos do tratamento, as chances de
alcancar estes objetivos e os riscos. O paciente, entdo, tem de decidir se ele esta
disposto a submeter-se a esse tratamento. Um paciente capaz nunca deve ser
tratado contra a sua vontade (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013). Alimentar-se,
pode também ajudar o individuo a manter seu senso de autonomia e, com isso, 0
sentido da vida (CARVALHO, TAQUEMORI; 2012).

Em setembro de 2007, a Congregacgao para a Doutrina da Fé em resposta a
perguntas da Conferéncia Episcopal dos Estados Unidos da América sobre a
alimentagao e hidratagdo, as perguntas se referiam a suspensdo da administragéao
de alimentos e agua para pacientes em estado vegetativo, quando estas pudessem
causar alguma anormalidade fisica ao paciente ou quando os médicos responsaveis
julgassem com certeza moral que se tratava de um caso irreversivel de consciéncia.
Em ambas as perguntas a resposta foi que a administragdo de agua e alimentagéo
(mesmo que artificial) sdo meios ordinarios e proporcionados para a conservagao da
vida, portanto, € uma medida obrigatdria, que deve impedir que o paciente morra de
inanicdo e desidratagdo e que a pessoa em “estado vegetativo” com dignidade
humana fundamental, para a qual se deve proporcionar alimentacdo e hidratacao
por meios artificiais.

O pronunciamento do Vaticano, amparou estas respostas em um discurso de
Papa Jodo Paulo Il no dia 20/03/2004, onde declara

administragéo de agua e alimento, mesmo por vias artificiais,
constituem sempre um meio natural de /conservagédo da vida,
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ndo um ato médico. Portanto, deve-se considerar seu uso, em
principio, ordinario e proporcional, e como tal, moralmente
obrigatdrio, na medida em que esta estabelecido e atingido a
sua finalidade prépria, que, neste caso, consiste em fornecer

alimento ao doente e alivio aos seus sofrimentos (traduzido).

Para o paciente em estado vegetativo, as discussdes parecem ter avancgado,

no que tange o seu direito em receber alimentacdo e hidratagédo, muito embora na

pratica como citado por Pessini, 2011, € assustador ssusta-nos a afirmagao técnica,

que tem serissimas consequéncias éticas, de que um paciente em estado vegetativo

persistente € um quebra cabegas sem solugdao”. O paciente em estado vegetativo

em geral n&o precisa de apoio tecnologicos para a manutengcédo de suas fungdes

vitais e ndo pode ser considerado de forma alguma um paciente terminal, podendo

sua condi¢ao se prolongar estavel e indefinidamente por muitos anos. Nenhum dos

meétodos de pesquisas atuais sdo capazes de prever se restabelecerao ou nao.

A Declaragdo sobre a Eutanasia® (VATICANO,1980) assim considera a

questao:

E licito renunciar a certas intervencdes médicas inadequadas a
situagdes reais do doente, porque nado proporcionadas aos
resultados que se poderiam esperar ou ainda porque
demasiado gravosas para ele e sua familia. Nestas situagdes,
quando a morte se anuncia iminente e inevitavel, pode-se em
consciéncia renunciar a tratamentos que dariam somente um
prolongamento precario e penoso da vida.

Da mesma maneira que para os pacientes em estado vegetatitvo, a

comunidade cientifica precisa promover a discussao sobre a alimentacdo do POFV,

0 que se faz necessario € um enfrentamento do problema, ndo somente pelos

pacientes e familiares, mas por todos os profissionais da saude e a sociedade.

Inevitalvelmente cada vida humana chega ao seu final,

assegurar que esta passagem ocorra de forma digna, com
cuidados e buscando-se o menor sofrimento possivel € missao
daqueles que assistem os pacientes terminais. Um grave
dilema biético se apresenta hoje para os profissionais de saude
se refere a quando nado utilizar toda tecnologia disponivel
(PESSINI, 2007).

Neste contexto, Pessini (2007) tras o conceito de obstinagédo terapéutica de

Jean Robert Debray, como o “comportamento médico que consiste em utilizar

3 A eutanasia é definida como a conduta pela qual se traz a um paciente em estado terminal,

ou portador de enfermidade incuravel que esteja em sofrimento constante, uma morte rapida e sem

dor. E prevista em lei, no Brasil, como crime de homicidio.
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procedimentos terapéuticos cujos efeitos sdo mais nocivos do que o préprio mal a
ser curado, inuteis, pois a cura € impossivel e os beneficios esperados sdo menores
qgue os inconvenientes provocados”.

A limitagdo do tratamento considerado futil (futiidade terapéutica) e a
introdugdo de procedimentos meédicos que visam promover alivio e conforto ao
paciente terminal sao praticas recomendadas pela Associacdo Médica Mundial,
Conselho da Europa, Corte Europeia de Direitos Humanos e de supremas cortes de
diferentes paises, como Canada, Estados Unidos e Reino Unido e compreende a
ortonasia (ANCP, 2012).

No Brasil, o constitucionalista Luis Roberto Barroso, em matéria publicada
pelo caderno cotidiano da Folha de S. Paulo de 4 de dezembro 2010, assim se
pronunciou: “Ndo ha nenhuma duvida, nem ética nem juridica, a luz dos valores
sociais e dos principios constitucionais que a ortotanasia é legitima. A Resolugao do
CFM é uma interpretacdo adequada da Constituicdo.” Por ter sido motivo de Acao
Civil Publica movida pelo Ministério Publico Federal, a Resolucéo teve suspensa sua
vigéncia em outubro de 2007 e, somente em 2011, o juiz federal Roberto Luis Demo
revogou a liminar por ele mesmo concedida quatro anos antes, o que permitiu o
reconhecimento da legalidade da mesma e concluir que o tema ndo mais sera
motivo de futuros impedimentos judiciais. Dessa forma, o novo Cdédigo de Etica
Médica do CFM ja incorporou como norma deontolégica (Principio Fundamental XXI|
e paragrafo unico do artigo 41) a obrigagdo de todo médico oferecer todos os CP
aos pacientes portadores de enfermidades terminais, ao mesmo tempo em que veda
ao profissional a pratica da obstinagdo terapéutica. Cuidados Paliativos sao
considerados pelo Conselho Federal de Medicina e Associacdo Médica Brasileira
como area de conhecimento obrigatéria em diferentes especialidades médicas e ja
conta com programas de residéncia médica em andamento em dois estados
brasileiros (ANCP,2012).

Os CP sdo um ramo da medicina que enfatiza o cuidar global do paciente,
quando este ndo apresenta mais resposta aos tratamentos considerados curativos,
através de uma série de ac¢des e medidas realizadas pelos profissionais envolvidos
que visam principalmente fornecer melhor qualidade de vida ao individuo e sua

familia.
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Este tema esta alicercado em cinco principios éticos e que fundamentam a
medicina paliativa, denominados de principio da veracidade (dizer sempre a verdade
ao paciente e a familia), da proporcionalidade terapéutica (s6 adotar medidas
terapéuticas uteis), do duplo efeito (os efeitos positivos devem ser maiores que os
negativos), da prevencédo (prever complicagées, aconselhar a familia), e do nao
abandono (ser solidario sempre, acompanhando paciente e familia sempre).
Portanto, a concepcao de uma abordagem multidisciplinar ao individuo e a familia
fica imprescindivel. Evitando-se tratamentos médicos futeis, que prolonguem
desnecessariamente sua vida, como procedimentos invasivos, dolorosos, exames
desnecessarios e inser¢cao de cateteres.

A equipe que trabalha com oncologia em todos os aspectos sejam eles
paliativos ou ndo, devem estar pautados a abordagem humanistica, na valorizag&o
da vida e no entendimento da morte como uma condi¢ao natural da vida.

Os objetivos do suporte nutricional em CP véao variar a medida que a doenga
evolua, nos estagios iniciais, quando o paciente encontra-se em tratamento, o
objetivo é garantir que ele receba nutrientes em quantidades suficientes para
restaurar ou manter seu estado nutricional, visando:

- Adequar-se as demandas metabdlicas geradas pela doenca e pelo
tratamento;

- Reparar tecidos e prevenir infecgao;

- Promover uma sensacao de bem-estar e QV.

A medida que o fim da vida se aproxima, os objetivos mudam, o alimento
continua sendo ofertado, mas a énfase agora esta na qualidade de vida e no alivio
do sofrimento, ndo como uma terapéutica ativa para promover adequacao
nutricional. Se a melhora da qualidade de vida e o alivio do sofrimento ndo podem
ser evitados por meio da alimentagcdo, ela passa a ser futil nesse contexto.
Entretanto, aspectos contextuais da familia podem tornar, mesmo nessa situagao, o
fornecimento de suporte nutricional enteral uma conduta desejavel.

A progressiva piora do estado nutricional é frequente fonte de tensdo entre os
pacientes, cuidadores e profissionais de saude. A incapacidade de participar das
refeicdes pode trazer sentimentos de isolamento da sua familia. Minimizar o estresse
e maximizar o conforto devem ser os objetivos finais. Nesse sentido € importante

reforgar aos cuidadores que seu papel é fundamental mesmo que haja recusa do
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paciente em relagdo ao alimento que ele prepara. E importante deixar claro que n&o
ha rejeicdo pessoal ou falta de afeto. Finalmente, como sempre em CP, deve-se
acessar as necessidades e desejos do paciente e familiares com objetivos claros
para modificar ou até interromper a alimentagao quando esses objetivos ndo possam
mais ser atingidos (GARAFOLO, 2004; CORREA, 2007).

A Adequacdo de Medidas (AM) estabelece-se em pacientes cuja condigéo
clinica é grave, irreversivel ou terminal e pode ser definida como condutas médicas
restritivas, nas quais se limita o uso de certos recursos terapéuticos. E apresentada
como uma alternativa a expressao limitacao do esforco terapéutico, que por sua vez,
pode ndo apenas estar referindo-se a terapéutica (no sentido de tratamento), mas
também de diagndstico. Além disso, a proposta de substituigdo do termo justifica-se
pela conotagcdo negativa que a expressao “limitagdo do esforgo” carrega consigo
(MORITZ et al, 2008). Esta pode ser compreendida como a nao realizagdo de uma
acao que deveria ter sido empregada. No processo de comunicagdo entre
profissionais da saude e pacientes/familiares/cuidadores, a preocupagcao com a
semantica é de fundamental importancia nos cuidados paliativos, o qual pode ainda
ser interpretado como “ndo se tem mais nada para fazer” em algumas situacgodes.
Neste sentido, o termo adequacao de medidas tem implicagbes positivas no
processo comunicativo, quando no momento de discutir com pacientes e familiares,
sobre 0 que é mais adequado, em termos de procedimentos e condutas a serem
realizados para o paciente oncoldgico que por sua vez tem uma proximidade com a
morte.

A ortotanasia ou a “arte de morrer bem” aproxima-se dessa definigdo, humana
do ponto de vista do manejo dos cuidados ao sofrimento do paciente e seus
familiares no processo de morrer, distinguindo-se da distanasia e eutanasia, nas
quais ha a intencado de meramente prolongar o morrer ou de acelerar tal processo
natural, respectivamente (MORITZ et al, 2008).

Uma perspectiva humanizada advinda da filosofia paliativista e
que vem sendo transformada em realidade refere-se ao
entendimento de que o modelo curativo ndo precede
linearmente ao paliativo, mas que ambos atuam
concomitantemente, de maneira sobreposta, na busca da
garantia do alivio de sintomas que causem desconforto desde
o diagnodstico da doenca que ameace a vida (...) Desse modo,
a AM poderia ser também entendida como o processo da
sobreposicdo do modelo curativo pelo paliativo, firmando o
cuidado paliativo individualizado e humanizado como a
terapéutica a ser intensificada ou exclusiva. Recomendagdes
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para AM, como a proposta pela Sociedad Espafola de
Medicina Intensiva, podem ser atualmente entendidas como
indicadores de qualidade de assisténcia (GOMES et al, 2010,
p.284).

Para Moritz et al (2008, p.283), a decisdo deve ser consensual na equipe
multidisciplinar e compartilhada com paciente e familiares, respeitando-se os valores
e crengas dos mesmos e, considerando para a mesma: “a preciséo do diagndstico,
as possibilidades de sucesso das terapias disponiveis, 0 esgotamento dos meios
terapéuticos, a probabilidade de cura e de esperanga de vida para o atual estagio
evolutivo em que se encontra “esta” pessoa, ou seja, 0 progndstico de vida”. Para
tanto, deve-se proporcionar a real compreensido do processo por parte dos
pacientes e de seus familiares, respeitando-se o tempo da pessoa para esse
entendimento, sem deixar de empregar o cuidado necessario neste periodo e,
apoiando a cada um dos trés atores sociais (paciente, profissional da saude e
familiares). O modelo de fluxograma para a tomada de decisdo de adequagao de
medidas proposto por Moritz e colaboradores (2011) esta apresentada na Figura 4.

Historicamente, a formacgao dos profissionais de saude tem sido pautada no
uso de metodologias conservadoras (ou tradicionais), sob forte influéncia do
mecanicismo de inspiragdo cartesiana newtoniana, fragmentado e reducionista.
Separou-se o corpo da mente, a razdo do sentimento, a ciéncia da ética,
compartimentalizando-se, consequentemente, o conhecimento em campos
altamente e especializados, em busca da eficiéncia técnica (CAPRA, 2006). Esta
busca, muitas vezes leva a decisbes desproporcionais no tratamento dos POFV,
pois os profissionais da saude sao capacitados e treinados para o sucesso, que vem
traduzido em forma de cura e esta também é a representacdo social destes na
sociedade. Apds a discussao sobre a alimentagao do POFV, evidenciou-se que esta
desempenhara diferentes objetivos durante a trajetéria da doencga, sendo que
inevitavelmente em algum momento perdera o objetivo terapéutico, associado a
todos os simbolos que alimentacao representa ao POFV e seus familiares. Quando
a alimentagdo nao puder mais desempenhar o papel de suporte nutricional,
continuara sendo ofertada até a morte do POFV, por ser considerada um cuidado
basico, proporcional e moralmente obrigatorio, a favor do paciente e ndo a favor do

uso de terapias futeis e desproporcionadas e que causem agonia, desconforto.
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Figura 4. Fluxograma para a tomada de decisdo de adequacédo de medidas proposto por
Moritz e colaboradores (2011)
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Essa discussdo precisa ser ampliada, pois tanto os profissionais da saude,
como os POFV e os familiares, assim como a sociedade, possuem um censo de que
ao oferecermos alimentagdo em CP, podemos estar negligenciando as
necessidades dos pacientes, ha que se promover a liberdade em CP, onde é
necessario compreender que as funcdes vitais estdo reduzindo, portanto, as
necessidades organicas, entre elas as nutricionais e alimentares também. Portanto
nessa dissertacao defende-se a tese de que a alimentagdo deve ser um componente
tanto da terapéutica, quanto dos cuidados basico, a ser considerada de acordo com
o POFV até a morte.

A tomada de decisao, apresentada nessa dissertagdo pode ser aproximada a
deliberacdo de Diego Gracia. Conceitua-se deliberagao segundo Nora et al. (2015,
p. 117), como um “processo de ponderagcdo dos valores e deveres envolvidos em
determinada situagédo concreta, a fim de que seja encontrada a solugdo otima, ou,
quando nao for possivel, que se encontre a solugdo menos prejudicial’. Em outras
palavras, a deliberagdo tem por finalidade analisar diferentes cursos de agdo em
busca de um caminho mais adequado para a resolucado das situacdes de conflito

moral, de forma razoavel/prudente. Complementa os referidos autores que a
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deliberacao “foi descrita como processo de autoeducagdo, quase autoanalise,
proporcionando transformacgdes na pratica profissional e mudanca de atitudes,
permitindo que se identifiquem, interpretem e abordem os problemas éticos” (NORA,
2015, p. 117).

Para Capra (2006), de um modo geral os profissionais de saude sabem como
proceder instrumentalmente na tomada de decisbes de carater técnico e clinico
comuns, pois, neste caso, ha um conjunto de diagnésticos e terapéutica/s os quais
permitem enfrentar com confianca e seguranga o problema em questao. Esse tipo
de saber, por sua vez, esta voltado ao conhecimento tedrico, que podera ser

alcancado com o uso da técnica, denominado modelo biomédico.

O modelo biomédico surgiu embasado na teoria mecanicista do
universo, proposta por pensadores como Galileu, Descartes e
Newton e segue o modelo de ciéncia positiva no século XIX.
Essa concepcdo do universo ser visto como um sistema
mecanico também respingou na concepgao de homem que,
visto da mesma forma, foi tratado como tal pelos médicos da
época, ou seja, o homem funciona como uma maquina e,
quando esta doente, € por que esta maquina esta avariada,
logo podemos inferir que o conceito de saude para esse
modelo (FAVA ; SONINO 2008, p.01)

Vendo o homem como uma maquina, tendo o conceito de saude de que é
auséncia de doencga e tendendo-se para a especializagdo e fragmentagéo, perde-se
a vis&o holistica do homem, em suas dimensées psicoldgicas e sociais, E a doenca
e sua cura, o diagnostico individual e o tratamento, o processo fisiopatoldgico que
ganham espaco (FAVA;SONINO,2008)

Como uma resposta a este modelo, como critica a insuficiéncia da
epidemiologia tradicional, surge o modelo biopsicossocial, no qual a doenga nao é
somente unicausal como visto no modelo biomédico, mas interpretada como um
resultado da interagdo de mecanismos celulares, teciduais, organicos, interpessoais
e ambientais) e também da discussao que a relagdo saude-doenga € um processo,
portanto sem ponto fixo, mas sim um estado (FAVA ; SONINO, 2008).

O foco neste modelo ndo é apenas a doenga em si € o
tratamento delas, mas todos os aspectos que estariam
diretamente relacionados ao fendbmeno do adoecer, sejam eles
fisioldgicos, psicolégicos, sociais, ambientais, dentre outros, os
quais também devem ser considerados para que o tratamento
seja eficaz (Silva et al. 2011).

A deliberagdo como método proposta por Gracia, por sua vez, ndo esta no

campo tedrico, mas sim na esfera pratica, como uma racionalidade pratica capaz de
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tomar a decisdo correta, de deliberar bem diante de uma realidade contingente.
Trata-se de uma capacidade de considerar e avaliar as circunstancias do ato e as
possiveis consequéncias, de modo que a decisdo possa ser prudente. Esta
prudéncia por sua vez, vai muito além da cautela, pois se trata da capacidade de
tomar a decisao certa.

Os CP, tem uma inclinagado para o método biopsicossocial, pois os pacientes
devem ser vistos de maneira integral, tentando ao maximo manter suas relagdes e
interacdes anteriores a doenca terminal, o que caracteriza a integralidade em CP.

A deliberacdo, de acordo com Gracia (2009), requer aprendizado, pois cada
individuo se acha possuidor da verdade e pensa que todos os que defendes suas
préprias opinides ou visdes diferentes da sua s&o maus e ignorantes, defendendo
assim, somente uma resposta certa. Prossegue Gracia relatando que por ser
aprendizado, existem muitos profissionais que ndo sabem proceder a deliberacao, e
outros, a consideram desnecessaria. Ressalta-se também que ha profissionais de
saude que apelam para o “olho clinico”, tomando decisbes em ato reflexo, sem
mesmo passar por uma avaliagdo detalhada do paciente, achando que sabem a
resposta sem precisar da deliberacao.

No parecer de Pessini et al. (2012), a Bioética no contexto geral € um campo
interdisciplinar de estudo, “no qual a ética clinica e a assessoria ética atuam (...) néo
€ uma disciplina especifica, mas um campo de reflexdo ético em que muitas
disciplinas confluem e efetivamente contribuem para um empreendimento dindmico
e colaborativo” (PESSINI, 2012, p. 9).

De acordo com Nora et al. (2015), evidenciam-se dois tipos de deliberacao: a
clinica e a ética. “A deliberacéo clinica € a que o profissional de saude realiza em
sua pratica cotidiana, ao atender os usuarios. A deliberacéo ética consiste na analise
dos problemas éticos cada vez que o profissional presta atendimento a um usuario”
(NORA,2015 p. 117). Os dois tipos citados podem se dar no ambito individual ou
coletivo. No que tange o coletivo, o profissional delibera com os membros da equipe,
usuarios e/ou familiares para tomar a decisdo; ja no ambito individual, o profissional
decide sozinho na tomada de decisdes, tendo como base sua experiéncia. No
entanto, a opinido dos familiares e usuarios deve ser levada em consideracdo em
qualquer um desses casos. Destaca-se que a deliberagdo ética é a “abordagem

apropriada para os problemas éticos nos cuidados de saude prestados por equipes
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multidisciplinares, porque possibilita conhecer as diversas experiéncias e
perspectivas dos envolvidos no processo” (NORA et al., 2015, p. 117).

O processo deliberativo, afirma Zoboli (2012, p.54), requer um itinerario.

Inicia-se com a deliberacéo sobre os fatos (apresentacdo do
caso e esclarecimento dos fatos); deliberacao sobre os valores
(identificacdo dos problemas morais do caso; indicacdo do
problema moral fundamental e identificagdo dos valores em
conflito); deliberacdo sobre os deveres (identificacdo dos
cursos de agao extremos, intermédios e do 6timo); deliberagao
sobre as responsabilidades (submeter o curso 6timo de agéo
as provas de consisténcia de tempo, publicidade e legalidade).

Assim sendo, a metodologia da deliberagdo proposta por Gracia parte de
fatos reais, com seus valores éticos e morais, mas que exige dos atores envolvidos
uma capacidade de deliberar bem frente a essa necessidade, de modo a assegurar
o respeito mutuo e a dignidade dos participantes (GRACIA, 2001). Siqueira (2012,
p.314), reafirma que “mais do que reflexdo sobre valores, seria imprescindivel que
as tomadas de decis6es a serem adotadas, o fossem, apds longa deliberacéo entre
profissional de saude, paciente e familiares”.

Diante de um fato e/ou uma situacao real que impde a necessidade de uma
tomada de decisdao empregada, busca-se reconhecer possibilidades de intervir junto
ao processo deliberativo, por um meio de dialogo respeitoso, o mérito de buscar a
melhor solugao possivel para o caso.

Na deliberacdo sobre os valores ocorre a identificagdo de todos os problemas
morais que os participantes percebem, a linguagem deve ser precisa, o que facilita
encontrar os valores em conflito, e evitar o comprometimento do processo
deliberativo por um conflito de valores mal definido. Zoboli (2012) afirma que em
relagdo aos valores ha coisas que ndo dependem apenas das preferéncias de cada
um, porque ha gostos que merecem ser contestados. Por outro lado, “ha valores que
devem ser assumidos por todos. Por exemplo, a liberdade, a solidariedade e a
beleza que permitem acondicionar o0 mundo para que possamos viver plenamente
como pessoas” (ZOBOLI, 2012, p. 53). E acrescenta a autora que no territério dos
valores é essencial que se identifique com a maior precisdo possivel a natureza dos
conflitos morais para que a deliberagcdo seja conduzida a bom termo. Quando uma
pessoa participar de um processo deliberativo, expressa também sua maneira de

ser, sua forma de se relacionar com as pessoas, com o mundo, com o planeta, o
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que é essencial para um bom relacionamento, seja ele no ambito profissional, social
ou familiar.

Nas praticas em saude, a elaboracdo do diagnostico se baseia em dados
objetivos extraidos prioritariamente do exame fisico, clinico e laboratorial do
paciente. Dessa etapa, extrai-se os fatos cientificos, elementos que permitirdo ao
profissional realizar hipéteses diagndsticas. O passo seguinte € identificar eventuais
conflitos morais apresentados pelo paciente e seus familiares. Segundo Pessini et
al. (2012, p. 151), “Os conflitos morais podem ser tratados como problemas ou
dilemas éticos. Compreender esta diferenciagcdo e tomar as questdes éticos como
problemas € essencial na proposta deliberativa de Diego Gracia”. Portanto, essa
identificacdo de fatos e valores sdo essenciais na etapa final de tomada de decisdes,
pois, aumenta a qualidade da atengao a saude.

Os profissionais decidem com base em fatos e valores, mas como nem
sempre incluem a discussao sobre os valores nos atendimentos, acabam decidindo
com base nos fatos clinicos e em seus proprios valores, desconsiderando os
pacientes. Por isso, nos encontros de cuidado € preciso dar espago para a conversa
sobre valores (ZOBOLI, 2012, p. 53). Conforme Siqueira (2008, p. 93), quanto a
reflexdo Bioética da pratica clinica, “é sempre dindmica e fundamenta-se no olhar
interessado, simultaneamente, na pessoa enferma e em toda a humanidade”, ou
seja, a Bioética nutre sempre a expectativa de que na pratica clinica, a pessoa deve
ser privilegiada em sua unidade biopsicossocial e espiritual. Desse modo, a historia
clinica deve ser minuciosamente elaborada, considerando inclusive relatos, fatores
relativos as condi¢gdes sociais, familiares, religiosos, culturais, educacionais
pertinentes ao paciente.

Outro elemento importante para a pratica deliberativa € o consenso da
equipe, considerando a probabilidade de certeza do diagndstico e prognéstico, com
a padronizagao das condutas e com as normas institucionais. Todo esse processo
deve ser compartilhado entre a equipe multidisciplinar de saude, o paciente e sua
familia.

Como ja discutido anteriormente a adocdo da terminologia AM, proposta
nesta dissertacdo vem de encontro aos objetivos do método deliberativo de Diego
Gracia, pois esse busca o melhor curso para a tomada de decisdo com relagdo ao

POFV, sempre buscando entender, esclarecer e atender as necessidades dos
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pacientes, familiares e profissionais da area da saude, buscando a exceléncia na
qualidade do atendimento, que inclui o respeito a autonomia, vulnerabilidade e
dignidade do POFV. Assim também €& a proposta da utilizacdo da terminologia AM,
pois pode ter uma conotagdo mais positiva que ortotanasia* ou limitagdo do esforgo
terapéutico, pois o uso dessas terminologias pode levar os pacientes e familiares a
terem o entendimento que se esta deixando de fazer algo que poderia ser util no
tratamento do POFV, ao contrario da distanasia® onde utilizam-se recursos futeis e
ou desproporcionais, podendo inclusive levar a piora do estado geral do paciente.
Com base no apresentado nesse capitulo, vé-se que a discussao sobre o ato
de alimentar o POFV ou deste alimentar-se € uma discussido ainda sem respostas
absolutas e que muita embora essas sejam necessarias, a bioética representa um
espacado de discussdo e promogao deste tema, ja que também conforme o
apresentado, as medidas a serem propostas no ambito da alimentagcdo devem
primar pelo respeito e promogao da autonomia e dignidade do vulneavel que esta

doente.

4 Ortotanasia ou limitagdo do esforgo terapéutico é entendida como a “ boa morte”, onde o
paciente recebera toda a assisténcia necessaria para evitar a dor e o sofrimento, porém sem objetivo
de prolongar a vida ou prolongar a morte

5 Distanasia é entendida como uma morte, onde anterior a ela que é inevitavel para o POFV,

é submetido a tratamentos fluteis e desproporcionais.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Esta dissertacdo buscou discutir sobre a alimentacdo do paciente oncolégico
no fim da vida em uma perspectiva da bioética, considerando a fase de final da vida,
a partir do momento em que o paciente inicia sua assisténcia em cuidados
paliativos. Este posicionamento foi consequéncia da dificuldade em se estabelecer
critérios mais precisos relacionados ao emprego de escalas que determinem a
expectativa de vida do paciente oncolégico adulto sem possibilidade de cura.
Especificamente, buscou-se refletir sobre a vulnerabilidade, autonomia e a dignidade
do POFV e; compreender que para a incorporagao desses principios e referenciais
da bioética na pratica clinica, € necessario perpassar pela discussao sobre a
obstinacao terapéutica e limitagdo do esforco terapéutico, sendo proposto para esta
ultima, um termo alternativo, “adequacdao de medidas”. Embora possa parecer
apenas uma questdo de semantica, percebe-se que em um processo comunicativo
com paciente e familiares, o emprego de termos “limitacdo de esforgo” para justificar
uma determinada conduta (de omissédo) pode ter uma conotagdo de abandono do
paciente. E importante ressaltar também que muitos profissionais ainda tém receio
de utilizar o termo “cuidado paliativo” na comunicacido com pacientes e familiares,
pois pode ser ainda interpretado, erroneamente, como “nada mais se tem para
fazer”, pois os cuidados paliativos referem-se a cuidados ativos.

Neste sentido, defende-se no contexto da alimentagédo do paciente oncoldgico
adulto no fim da vida a utilizagado do termo “medidas” (em substituicdo a cuidado e a
tratamento) referindo-se tanto a instituicdo quando a manutengédo ou suspensao da
mesma. E assim, a conduta que deve ser pautada na ética, passa a ser defendida,
dentro de um processo compartilhado, como aquilo que é mais adequado, que traz
mais beneficios e, ainda, que é do melhor interesse da pessoa foco da assisténcia.

Esta proposta corrobora com os principios e referenciais da bioética, expostos
no modelo principialista ou na Declaragdo Universal sobre Bioética e direitos
humanos, que trazem o respeito a dignidade da pessoa humana como foco central.

Evidenciou-se no desenvolvimento desta dissertagdo as dificuldades
encontradas na tomada de decisdao sobre a alimentagdao do POFV, por falta de
evidencia cientificas, mas o apelo existente em cada publicacio retrata a dificuldade
de inferir a decisdo, pois esta poderia do ponto de vista da sociedade e dos

envolvidos no contexto como a causa da morte. Portanto o que se pretende com
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essa é despertar para o tema, a importadncia das discussdes entre as equipes
multidisciplinares, pacientes e familiares, o que nos aponta um outro dilema ético
nesse contexto, que se refere a (falta) de comunicagao em saude.

Como aspectos que influenciam diretamente na tomada de decisao, temos as
questdes culturais, econdmicas, financeiras, religiosas, espirituais, os significados do
tratamento, o medo da morte que € um sentimento inerente a todo ser humano, a
falta de preparo dos profissionais de saude para o enfrentamento dos dilemas
relacionados ao POFV, que ndo se expressam somente na alimentagdao. Sendo que
este ultimo pode estar relacionado diretamente a formacéao profissional para area de
saude.

Essa dissertacdo tem como posicionamento com relacdo a alimentagdo do
POFV, de que esta é ao longo da trajetdria da doenga um elemento determinante da
proposta terapéutica, no entanto assim como todos os demais elementos desta, sera
determinada pela evolugdo do paciente em todos os seus contextos, sempre
buscando a adequacao de medidas na prescricdo da alimentacdo. Sendo assim
confirma-se que a alimentagao do POFV é uma questao de bioética, a ser discutida

e apropriada para cada individuo, independente do aspecto temporal.
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