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RESUMO: A terapia nutricional em pacientes com doencas muito avancadas ou em doentes considerados
em periodo de cuidados terminais estd sendo frequentemente discutida pelos profissionais de saude. O
comprometimento do estado nutricional € uma complicagao presente em pacientes com cancer, em que a perda
de peso frequentemente € o primeiro sintoma ocorrido e esta associado ao aumento da morbi-mortalidade. Em
cuidados paliativos, a terapia nutricional deve ter como primeiro objetivo aumentar a qualidade de vida do
paciente, minimizando os sintomas relacionados a nutricdo e adiar ou suspender a perda da autonomia. Sendo
a bioética um instrumento de reflexao e acéo, seus principios e referenciais devem estar presentes em cada
atitude e deciséo, havendo sempre a necessidade de uma reflexdo profunda da equipe, juntamente com a
familia e o paciente, priorizando a beneficéncia do paciente. O trabalho teve como objetivo principal analisar,
sob o ponto de vista da Bioética, a utilizagdo da terapia nutricional enteral em pacientes oncoldgicos sob
cuidados paliativos, verificando a participacdo dos pacientes e de seus familiares na decisédo sobre a utilizacao
dessa terapia e conhecendo sua viséo a respeito dela.
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INTRODUCAO

discussao sobre ética tem sido

retomada e ampliada nas ultimas

décadas, nos diversos espacos da
sociedade, particularmente no campo da saude’.

A maioria das sociedades nas quais o
atendimento a saude é exercido com os cuidados
e com a exigéncia que o desenvolvimento técnico
e cientifico impde tem se preocupado em definir
a competéncia dos profissionais de saude, com
diferentes habilidades, para resolver as complexas
situacdes clinicas que afetam o paciente?.

Atualmente, para que o profissional seja
reconhecido como competente, é necessario que
tenha conhecimentos mais amplos, além dos
tradicionais. Nao basta ser eximio tecnicamente, é
imprescindivel que esteja em constante atualizacéao
também sobre os aspectos éticos e legais, devendo
nortear suas condutas a partir deles, posicionando-
se de forma critica e reflexiva diante dos dilemas
éticos e morais que permeiam seu cotidiano®.

O profissional da saude deve sempre
promover, em primeiro lugar, o bem-estar do
paciente, evitando danos, tratamentos inuteis e
desnecessarios. Deve dominar conhecimentos,
saberes, técnicas e habilidades, além de demonstrar
compaixao, para compreender como a pessoa de
quem cuida sente a experiéncia do processo saude-
doenga e quais seus valores e crengas®.

Como afirmam Pessini e Barchifontaine?, é
um desafio permanente para os profissionais da
saude juntar a crescente aquisi¢cao do conhecimento
cientifico a sabedoria humana que “(...) vai descobrir
como companheiras inseparaveis a ousadia
cientifica de inovar, de um lado, e prudéncia ética
do mundo dos valores humanos, de outro”.

A Bioética, ou ética da vida, & um instrumento
de reflexdo e acdo, um espago de dialogo
transprofissional, transdisciplinar e transcultural
na area da saude e da vida, um grito pelo resgate
da dignidade da pessoa humana, dando énfase
a qualidade de vida pautada na toler&ncia e na
solidariedade®. Segundo Potters, é considerada uma
ponte entre a ciéncia e a ética, proporcionando a
interacao entre o conhecimento bioldgico, a ciéncia
dos seres vivos e o conhecimento dos valores
humanos.

Tendo como base a Bioética, podemos
refletir sobre questbes relacionadas a diversos
campos. Como agir no que se refere a nutricao e a
hidratacdo em casos de pacientes terminais?

O questionamento sobre a terapia nutricional
em pacientes com doengas muito avangadas, ou
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em doentes que sdo considerados em periodo
terminal, é levantado por McKinlay”’ em 2004, ja que
muitos desses pacientes encontram-se gravemente
desnutridos nesse momento.

A terapia nutricional deve ser indicada
em todos os casos de pacientes sob cuidados
paliativos?

Cuidados Paliativos, segundo a Organizacao
Mundial da Saude?, sdo descritos como cuidados
direcionados a pacientes com doencas progressivas
avancadas, que requerem a atuacdo de uma
equipe multidisciplinar apropriada. O principal
objetivo do tratamento terapéutico é proporcionar
uma melhor condicdo de vida para o paciente e
para seus familiares, considerando seus aspectos
psicolégico, social e espiritual, e administrar os
sintomas da doenca.

Para pacientes em cuidados paliativos, a
nutricdo nao é somente fornecimento de energia,
mas parte do tratamento. O estado nutricional
precario gera condicdes para que a doenca
progrida, aumenta o risco de complicacdes e reduz
a eficiéncia do tratamento. Portanto, a alimentacao
tem um lugar central na vida de todas as pessoas,
um papel fundamental para o controle do avanco
de uma doenca progressiva®.

Em pacientes com cancer, os problemas
nutricionais, a anorexia € a subsequente perda de
peso sao amplamente frequentes e podem ocorrer
por diversas razdes, devido ao préprio processo
da doenca, aos tratamentos e ao resultado
de disturbios do metabolismo ou sintomas de
depressao®. Em 80% dos pacientes com cancer em
estagio avancado, particularmente em portadores
de cancer de cabeca e pescoco, gastrintestinal e
cancer de pulmao, sdo observados aumento da
morbidade e mortalidade e reducdo da qualidade
de vida, estando associados a um prognéstico
desfavoravel®1°,

A nutricdo enteral é uma técnica terapéutica
amplamente utilizada para aportar nutrientes de
forma efetiva aos pacientes que tém incapacidade
de receber seus requerimentos nutricionais por via
oral. Porém, sua indicagao nao é simples e exige
uma reflexao profunda, ndo s6 do ponto de vista
clinico,mastambémbioético. Decisdesrelacionadas
a terapia nutricional em cuidados paliativos nao
sdo normalmente alcangcadas de forma isolada; é
necessario considerar o quadro clinico, os desejos
dos pacientes e familiares, progndstico, opinides
de tratamento disponiveis e seus riscos-beneficios.
E fundamental estabelecer um plano de cuidado
envolvendo o paciente, familiares e profissionais’.

Qual o objetivo da utilizacao da terapia
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nutricional nesses pacientes? Ela traz algum
beneficio ou dano?

A familia é esclarecida a respeito da terapia
proposta? Existe realmente autonomia de decisao
dos pacientes e familiares sobre a utilizacdo da
terapia nutricional?

Esses sdo alguns questionamentos
feitos pelos familiares, cuidadores e equipe
multiprofissional, que vivenciam, de alguma forma,
o atendimento de pacientes oncolégicos em
cuidados paliativos. Questionamentos que devem
ser refletidos e analisados a partir de principios
e referenciais, como beneficéncia, autonomia,
dignidade, vulnerabilidade, entre outros, que, além
de englobarem direitos e deveres, devem ser
pontos de referéncia para a elaboracao da reflexdo
bioética.

Estamos diante de uma realidade complexa,
na qual interferem valores e fatos de diferentes
campos - cultural, profissional, religioso, cientifico
-, que dificilmente podera ser enfrentada com
respostas simplistas e superficiais'?.

Frente a este contexto, o objetivo desta
pesquisa foi analisar, sob o ponto de vista da
bioética, a utilizacdo da terapia nutricional enteral
em pacientes oncoldgicos sob cuidados paliativos,
verificando a visdo e a participacao dos pacientes
e de seus familiares na decisdo sobre a utilizagao
desta terapia.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa de campo,
prospectiva, qualitativa, realizada no Hospital A.
C. Camargo, em Sao Paulo, no ambulatério de
cuidados paliativos. Foram realizadas entrevistas
presenciais com pacientes portadores de cancer
de cabeca e pescoco, maiores de 18 anos e
seus cuidadores principais, desde que o paciente
estivesse se alimentando por nutricdo enteral e
existisse concordancia documentada do paciente
e do cuidador em participar do estudo, pela
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Foram entrevistados 10 pacientes
e seus cuidadores principais, entre os meses de
margo e abril de 2010.

Os dados foram coletados por meio de
um questionario semiestruturado, aplicado pelo
pesquisador. Os dados gerais do sujeito de
pesquisa foram organizados e apresentados por
meio de tabelas, sendo analisados e comparados
com referéncias bibliograficas e as questdes
abertas foram apresentadas por meio de graficos,
organizados e analisados baseados na técnica do
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Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), que, Segundo
Lefevre e Lefevre'®, em 2005, € uma técnica para
fazer a coletividade falar, como se fosse um so
individuo. Foi utilizado o software Qualiquantisoft,
versdo 1.3c, para o processamento dos dados.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital A. C. Camargo, em
cumprimento com a resolugé@o 196/96 da Comissao
de Etica em Pesquisa do Conselho Nacional do
Ministério da Saude.

RESULTADOS

Participaram deste estudo 10 pacientes e
seus respectivos cuidadores. A média de idade dos
pacientes foi de 70,8 anos, sendo a idade minima
60 e a maxima, 82 anos. Em relagao a idade dos
cuidadores, a média foi de 55,7 anos, sendo a
minima de 39 e a maxima de 82 anos.

Conforme se observa na Tabela 1, a maioria
dos pacientes era do sexo masculino (n=8), casada
(n=6), pertencente a religidao catdlica (n=7). Com
relacdo ao nivel de instrucdo, a categoria mais
frequente foi a de primeiro grau incompleto (n=>5),
seguida pela de segundo grau completo (n=3).

Tabela 1. Distribuicdo da frequéncia dos pacientes
entrevistados no ambulatério de Cuidados Paliativos
do Hospital A. C. Camargo, segundo as variaveis
sociodemograficas consideradas. Sao Paulo, 2010

Varidveis n
Sexo
Feminino 10

Masculino
Estado civil
Casado
Separado
Solteiro
Viavo
Nivel de Instrucao
Ens. fund. com.
Ens. fund. inco.
Ens. médio com.
Ens. médio inco.
Superior com.
Superior inco.
Religiao
Catolico
Evangélico
Espirita
Grau de parentesco
Cobnjuge
Filho(a)
Irmao(a)
Nora
Sem parentesco

TOTAL 10
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Referindo-se aos cuidadores, conforme a
Tabela 2, verifica-se que a maioria absoluta era do
sexo feminino (n=10). Em relagéo ao estado civil, a
maioria era casada (n=8), e a religido, a maioria era
catolica (n=8). Em relacdo ao nivel de instrucao, as
categorias mais frequentes foram a de segundo grau
completo (n=4), seguida pela categoria superior
completo (n=3). Quanto ao grau de parentesco, a
maioria dos cuidadores era cbnjuge (n=4), seguido
por filho(a) (n=2) e irmao(a) (n=2).

Tabela 2. Distribuicao da frequéncia dos cuidadores
dos pacientes entrevistados no ambulatério de
Cuidados Paliativos do Hospital A. C. Camargo,
segundo as variaveis sociodemograficas
consideradas. Sao Paulo, 2010

Variaveis n
Sexo
Feminino 10
Masculino 0

Estado civil

Casado 8
Separado 0
Solteiro 2
Viavo 0
Nivel de Instrugcao
Ens. fund. com. 1
Ens. fund. inco. 1
Ens. médio com. 4
Ens. médio inco. 0
Superior com. 3
Superior inco. 1
Religido
Catdlico 8
Evangélico 2
Espirita 0
Grau de parentesco
Codnjuge 4
Filho(a) 2
Irmao(3a) 2
Nora 1
Sem parentesco 1
TOTAL 10
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Na questdo 2 do questionario aplicado, ao
questionar os pacientes e cuidadores se haviam,
em algum momento do tratamento, recebido da
equipe multidisciplinar alguma explicacéo sobre a
terapia nutricional enteral (alimentagao por sonda),
observou-se que a maioria dos pacientes (n=9) e
cuidadores (n=8) foram informados sobre a terapia.
Apenas um paciente e um cuidador relataram nao
ter recebido nenhuma informacgéao e 1 cuidador ndo
se lembrou se havia sido informado (Tabela 3).

Tabela 3. Distribuicado da frequéncia frente a questao:
“O Sr(a) recebeu alguma explicacdo sobre terapia
nutricional enteral ou alimentacédo por sonda?” Sao
Paulo, 2010

Paciente Cuidador
Sim 9 8
Nao 1 1
Nao lembra 0 1
Total 10 10

Referindo-se a questdo 3, foi questionado
qual o profissional que forneceu a explicacao.
Conforme mostra a Tabela 4, o nutricionista orientou
a maioria do pacientes (n=7) e cuidadores (n=6).

Tabela 4. Distribuicdo da frequéncia frente a
questao: “Em caso afirmativo, de quem recebeu esta
informacao?” Sao Paulo, 2010

Profissional Paciente Cuidador
Nutricionista 7 6
Médico 2 1
Enfermeiro 0 1
Fonoaudidlogo 0 1

Obs.: A mesma pessoa pode ter recebido informacao de mais
de um profissional.

Em relacdo as questdes abertas realizadas
nas entrevistas, os resultados obtidos s&o
apresentados a seguir. A titulo de esclarecimento:
DSC significa Discurso do Sujeito Coletivo, sendo
A, B, C, D, E e F as categorias em que as respostas
estao divididas.

Na questao 4 - Na opiniao do Sr(a), o que é

terapia nutricional enteral (alimenta¢do por sonda)
e para que serve? Fale um pouco sobre isso.

Saude, Etica & Justica. 2011;16(1):47-59.
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Grafico 1. Distribuicdo da frequéncia das Ideias Centrais de cuidadores e pacientes frente a questao 4. Sao
Paulo, 2010

E Cuidador
B Paciente

A B (3

Obs.:Graficos apresentados em numeros absolutos. Os entrevistados podem ter apresentado mais de uma idéia. DSC A- Serve para
alimentar e fortificar o paciente. DSC B- Serve para manter / subir / recuperar o peso. DSC C- Repor, complementar as necessidades
nutricionais.

Questao 5 — O Sr(a) acha que o paciente pode escolher se deve ou ndo iniciar a terapia nutricional enteral
(alimentacao por sonda)?

Grafico 2. Distribuicdo da frequéncia das idéias centrais de cuidadores e pacientes frente a questao 5. Sao
Paulo, 2010

B Cuidador
O Paciente

Obs.:Gréficos apresentados em numeros absolutos. Os entrevistados pcodem ter aprese?ntado mais de uma ideia. DSC A- Nao, o

paciente ndo pode / ndao deve escolher. DSC B - Sim, o paciente pode / deve escolher. DSC C — A decisdo deve ser do médico.
DSCD — Depende do caso.

Questao 6 — O Sr(a) acha que a familia pode escolher se deve ou nao iniciar a terapia nutricional enteral
(alimentacao por sonda)?

Grafico 3. Distribuicao da frequéncia das idéias centrais de cuidadores e pacientes frente a questédo 6. Sao
Paulo, 2010

E Cuidador
OPaciente

A B & D E F

Obs.:Gréficos apresentados em nimeros absolutos. Os entrevistados podem ter apresentado mais de uma ideia.

DSC A - Sim, se o paciente nao puder escolher, a familia deve decidir o que for melhor para ele. DSC B — Nao, enquanto o paciente
estiver ltcido. DSC C — O médico é quem deve decidir. DSC D— A familia deve decidir junto com o paciente. DSC E— A familia deve
decidir junto com o médico. DSC F — Nao sabe.

Salide, Etica & Justiga. 2011;16(1):47-59. 51

‘ 09-Terapia-2011-1.indd 51 @ 2/1/2012 19:51:31 ‘



‘ 09-Terapia-2011-1.indd 52

Loyolla VCL, et al. Terapia nutricional enteral em pacientes oncoldgicos sob cuidados paliativos.

Questao 7 — O Sr(a) acha que a terapia nutricional enteral (alimentagédo por sonda) € um cuidado bésico e
deve ser sempre fornecido, ou é igual a um tratamento médico que pode ser interrompido caso nao esteja

beneficiando o paciente? Pode me explicar o porqué?

Grafico 4. Distribuicao da frequéncia das idéias centrais de cuidadores e pacientes frente a questado 7. Sao

Paulo, 2010

A B

B Cuidador
O Paciente

c D

Obs.:Gréficos apresentados em numeros absolutos. Os entrevistados podem ter apresentado mais de uma ideia.
DSC A — Deve ser retirada caso néao esteja fazendo bem. DSC B — Caso nao esteja fazendo bem, deve ser substituida por outra
opgao. DSC C — Nao pode ser retirada, pois é um direito do paciente e faz bem. DSC D — Deve ser discutido com profissional.

DISCUSSAO

Discussdao da identificacdo do sujeito de
pesquisa

Na amostra estudada, que era composta por
pacientes com cancer de cabeca e pescog¢o, 0 maior
numero de participantes era do sexo masculino,
com idade acima dos 60 anos, o que coincide com
os resultados de Mendes et al.'*, que, em 2006,
relataram que dos 81 prontuarios de pacientes
ambulatoriais analisados, 63 (77,8%) eram do sexo
masculino, com idade média de 61,48 + 15,7anos.

Da mesma maneira, entre os 16 pacientes
analisados por Melo et al.’ em 2006 a média de
idade de era de 61,2 + 12,1 anos, sendo somente
uma paciente do sexo feminino. Oliveira et al.',
em 2006, confirmam as estatisticas, pois dos 340
pacientes por eles analisados, 84,4% eram do sexo
masculino e 75,0% estavam na faixa etaria dos 60
anos.

Bergamasco et al.'”, em 2008, no seu estudo
epidemioldgico do cancer de cabeca e pescoco no
Estado de Sao Paulo, compararam a tendéncia
do perfil epidemioldgico de 16.603 pacientes no
periodo de 2000 a 2006 e observaram que a maioria
dos pacientes era do género masculino. No periodo
de 2006, 50,7% dos pacientes se encontravam na
faixa etaria de 55 a 74 anos.

Essa maior incidéncia no sexo masculino,
na faixa etaria acima dos 60 anos, pode estar
relacionada ao maior indice de fumantes no
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sexo masculino, ja que o tabaco e o élcool sado
reconhecidos como o0s mais significativos fatores
de riscos associados com o desenvolvimento de
carcinoma de células escamosas na cavidade oral
e na faringe 5.

Em relacdo ao nivel de instrucdo, neste
estudo, 50,0% (n=5) dos pacientes ndao possuem o
ensino fundamental completo, resultado semelhante
ao que foi observado na pesquisa realizada por
Bergamasco et al.'””, em 2006 na qual 46,3%
dos pacientes, no periodo de 2006, também nao
possuiam o ensino fundamental completo.

Referente ao perfil dos cuidadores
encontrado, verifica-se a totalidade do sexo
feminino, com a média de idade de 55,7 anos,
sendo 40,0% cOnjuge (n=4), seguida por 20,0% de
filhos e filhas (n=2). Esses dados estdo de acordo
com os encontrados por Melo et al.’®,em 2009, no
seu estudo sobre o perfil social dos cuidadores
de pacientes oncoldgicos assistidos pela equipe
de Cuidados Paliativos do Sistema de Internagao
Domiciliar de Londrina, onde foram acompanhados
35 cuidadores, sendo 85,7% mulheres, com média
de idade de 53 anos. Desses cuidadores, 37,1%
eram cdnjuges e 28,6%, filhos.

Yamashida et al.’®, em 2010 com o objetivo
de descrever o perfil sociodemografico e a estrutura
familiar de cuidadores de pacientes dependentes
atendidos por uma equipe de saude de uma Unidade
Basica do municipio de Sao Paulo, pesquisou 67
cuidadores. Desses, 92,5% eram do sexo feminino,
com idade média de 54,7 anos. Porém, quanto ao
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grau de parentesco, 28,4% eram filhas, 25,4%,
maes e 23,9% eram conjuges.

Os autores Silva e Acker?®em 2007, também,
confirmam esses resultados, ao acompanharem oito
membros de familias que cuidavam de pacientes
em cuidados paliativos domiciliar; 100,0% eram
mulheres, com as idades que variavam entre 22 e
65 anos, sendo 75% conjuges ou filhas.

Com relagao ao nivel de instrucéo, o presente
estudo encontrou 40% (n=4) dos cuidadores com
ensino médio completo e 30% (n=3) com superior
completo. Melo et al.’™® em 2009, em seu estudo,
apresentaram um resultado semelhante, pois
34,3% dos cuidadores pesquisados apresentavam
escolaridade de 9 a 11 anos de estudo.

Segundo Floriani e Schramm?' em 2004, o
perfil do cuidador informal do idoso ja esta bem
estabelecido: costuma ser do sexo feminino, filha
ou esposa, muitas vezes idosa e, com frequéncia,
divide essa atividade com seus afazeres diarios.

Discussao das questoes 2 e 3

Questionados quanto a terem recebido, em
algum momento, informacéo a respeito da terapia
nutricional enteral ou alimentacdo por sonda, a
maioria dos pacientes e cuidadores respondeu
afirmativamente (n=9 e n=8, respectivamente). Este
dado indica que houve a comunicagéo da equipe
com os pacientes e cuidadores, procurando informar
sobre a terapia nutricional. O profissional que mais
representou essa comunicagao foi o nutricionista,
talvez por se tratar de um assunto especifico.

E de suma importancia que os médicos
e os profissionais da saude invistam um tempo
para se comunicar com 0s pacientes, ndo sé para
explicar tecnicamente as terapias propostas, ou
para dar informacdes sobre o tratamento, mas
para ouvir os pacientes, conhecer os seus valores,
suas crengas e seus objetivos. A equipe de saude
deve proporcionar as informa¢des necessarias, de
maneira simples, acessivel ao paciente, para que
ele possa entender as informagdes passadas e,
no momento oportuno, tomar decisbes sobre as
propostas terapéuticas?.

A escolha s6 podera ser feita se paciente e
cuidadores forem devidamente instruidos, e, por
isso, os procedimentos a serem realizados tém que
ser explicados de maneira clara e compreensiva. E
preciso ressaltar que, para que a autonomia seja
exercida, é importante que seja reconhecida, que
exista competéncia para tal e que de fato existam
opcoes coerentes e satisfatdrias para a tomada de
decisao?.

Salide, Etica & Justiga. 2011;16(1):47-59.

A veracidade das informacdes € um dos
principios da medicina paliativa, sendo o fundamento
da confianca nas relagbes interpessoais®. A
comunicacao efetiva entre médicos, equipe
multidisciplinar, pacientes, familiares e cuidadores
pode ajudar a prevenir dilemas éticos?.

Discussao da questao 4

As resposta a questdo quatro, sobre o
conhecimento que os pacientes e os cuidadores
tinham a respeito do que € e da utilidade da terapia
nutricional enteral, foram agrupadas em ftrés
categorias. A categoria A, “serve para alimentar e
fortificar o paciente”, apresentou maior frequéncia
das respostas (6 cuidadores e 9 pacientes).

As idéias centrais das trés categorias foram
as respostas que os pacientes e os cuidadores
deram nas entrevistas. Elas se complementaram e,
de uma forma mais simples, conseguiram definir a
funcao e a importancia da terapia nutricional.

A terapia nutricional é uma modalidade
de tratamento cujo objetivo é fornecer, de forma
artificial, energia e nutrientes em quantidade e
qualidade adequadas para suprir as necessidades
diarias e para auxiliar no tratamento especifico de
algumas doencas; é indicada quando a ingestao
oral estd comprometida ou impossibilitada®?¢ e
visa a melhora da qualidade de vida®.

A terapia nutricional enteral foi considerada,
em um dos depoimentos, como:

“substituto da alimentacdo convencional’.

Tem o mesmo papel, a mesma importancia,
ndo s6 no aspecto fisioldgico, como também no
emocional, da alimentag&o oral, pois carrega uma
simbologia importante para pacientes e para seus
cuidadores. Pacientes e cuidadores disseram que
a perda de peso e de apetite ndo sdo experiéncias
abstratas, mas invadem e rompem a estrutura da
vida diéria, provocando confrontamentos, desafios
sociais e questionamentos existenciais. Esses
confrontamentos podem causar angustias em
pacientes e cuidadores, ja que nao comer esta
relacionado ao morrer???7,

Do ponto de vista do significado central da
alimentacdo e da possivel proximidade da morte,
o alimento carrega uma simbologia significativa
para pacientes e seus cuidadores. Ajudar alguém
a comer pode ser um importante ato de cuidar, e,
normalmente, a terapia nutricional enteral limita
essa oportunidade. Os cuidadores reportaram
um senso de urgéncia e de responsabilidade
para iniciar o cuidado nutricional do paciente e
demonstraram receios de que a necessidade
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nutricional direcionasse a desnutricao?.

Cabe ai destacar a grande importancia do
acompanhamento nutricional do paciente durante
todo o tratamento, avaliando suas necessidades,
nado so nutricionais, mas como um todo, dando
suporte, também, ao cuidador, atendendo a
seus anseios, respondendo as suas duvidas e
expectativas. O objetivo em cuidados paliativos nao
é recuperar o estado nutricional, mas proporcionar
conforto, aliviar sintomas e retardar ao maximo a
perda da autonomia.

Discussao da questao 5

Ao analisar a questéo cinco, sobre o direito
de escolha do paciente em relagdo ao inicio da
terapia nutricional enteral, as idéias centrais foram
agrupadas em quatro categorias distintas, sendo
que a categoria que predominou foi a B (cinco
cuidadores, quatro pacientes). Essa categoria deixa
claro que o paciente possui o direito de escolha:

“sim, o paciente pode e deve escolher iniciar
a dieta enteral’.

Porém, depoimentos complementam:

“Ele tem o direito de escolher desde que
esteja consciente, mas tem que ver o que é melhor
para ele”.

O paciente tem o direito de escolha, o
direito de exercer sua autonomia. Entende-se por
autonomia o direito que cada individuo tem de tomar
decisdes informadas a respeito das intervencoes
sobre si mesmo?.

O principio da autonomia do paciente é a
base do consentimento informado e pressupde
a necessidade de fazer um bem ao paciente. Os
elementos do consentimento informado incluem
informacdes sobre a doenca, as intervengdes
propostas e alternativas para o tratamento, riscos e
beneficios e opcdes de “fazer nada”, entendimento
das informacdes e acordo voluntario para as
intervencoes?.

Essas informagbes devem ser passadas pela
equipe multidisciplinar, de forma clara, de maneira
que o paciente entenda a informacgao transmitida.
A equipe também necessita identificar e saber
manejar os elementos da dimensdo afetiva do
paciente que possam interferir subjetivamente no
processo de decisdo?.

E de suma importancia ressaltar a
necessidade de se oferecer opcbes coerentes e
satisfatdrias para a tomada de decisdo, para que
a autonomia possa ser de fato exercida. Essas
opcoes e procedimentos a serem realizados devem
ser devidamente explicados e esclarecidos®. A
autonomia somente podera ser exercida se o
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paciente tiver capacidade de decidir; caso contrario,
o cuidador devera representar o paciente.

A capacidade para tomar decisbes é a
habilidade para evidenciar uma escolha, para
entender e avaliar os riscos e as consequéncias da
decisdo e ahabilidade para manipular racionalmente
as informacoes?.

O paciente tem o direito de escolher, de
decidir o que for melhor para ele. Mas, o que é
melhor para ele? Quem sabe?

A vontade do paciente deve ser respeitada.
Segundo Rodrigues e Barrera®, s6 procuramos
0 bem do paciente quando escutamos 0s seus
desejos. Os profissionais da equipe devem
despender tempo com 0s pacientes e encoraja-los a
comunicacao, para que seja possivel discutir e ouvir
sobre seus desejos, valores, objetivos, crencas,
preferéncias referentes ao tratamento, sustentagéo
da vida, enquanto esses possuem capacidade para
tomar decistes?.

O mesmo deve ser feito com os familiares
e cuidadores. Normalmente, as pessoas tém
receio de discutir assuntos que abordem a finitude,
porém essa discussao deve ser incentivada, pois
€ importante ao paciente expor seus desejos,
vontades, angustias, receios, enquanto possui
capacidade cognitiva, capacidade de decisao.
Eles poderao fazé-lo utilizando declaracédo oral ou
escrita, chamada de Declaracdo Antecipada, com
0 objetivo de orientar o tratamento no momento
em que ndo forem mais responsaveis pelos seus
atos; assim, os seus desejos se tornardo efetivos.
Com isso, conflitos e dilemas éticos poderao ser
evitados.

Com o novo Cédigo de Etica Médica (CFM/
Resolugao 1931/2009), artigo 37, paragrafo unico,
0 paciente tem o direito de consentir ou recusar, de
forma livre, voluntaria e esclarecida, os tratamentos
aos quais sera submetido, pois 0 médico devera
considerar sua vontade expressa, ou, na sua
impossibilidade, a de seu representante legal.

A segunda categoria que apresentou maior
frequéncia nas respostas foi a C (3 cuidadores e 3
pacientes), a qual declara:

“A decisao deve ser do médico’.

As justificativas foram:

“O paciente ndo tem capacidade para isso,
€ leigo. Pode até ter o livre-arbitrio, mas acaba
perdendo o direito de escolha. O médico é que
sabe, quem manda. A decisao é dele”.

Esta claro que essa relacdo estd sendo
assimétrica, desigual. A relagdo médico-paciente
é assimétrica devido a fragilidade, natural do
paciente, por um lado, e a autoridade e ao poder do
profissional decorrente do saber, do outro®.

Saude, Etica & Justica. 2011;16(1):47-59.
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Ao procurar o médico, o paciente transfere a
responsabilidade por si mesmo ao outro, e, muitas
vezes, a atitude paternalista do médico é justificada
pela busca da beneficéncia. O médico deve
empenhar-se em fazer o bem, em proporcionar
a atencdo mais adequada possivel ao paciente,
mas se a simetria dessa relacao for perdida e seus
procedimentos acabarem anulando o objeto do
cuidado, o paciente, essa elevagcdo do saber ao
poder levara da beneficéncia ao paternalismo?.

O paciente se sente leigo, incapaz de tomar
a decisao, e o médico é o que sabe a verdade, pois
estudou para isso. Parte da afirmativa é verdade,
mas o paciente tem condicbes de saber o que é
melhor para si. O conceito de autonomia na relagao
médico-paciente implica considerar que ambas as
partes sao capazes de decidir®.

Trindade et al.?,em 2007, entrevistaram
38 médicos responsaveis por pacientes com
neoplasias malignas com o objetivo de avaliar
sua postura, considerando o conflito bioético entre
0s principios da beneficéncia e da autonomia
do paciente e do paternalismo. Concluiram que
0 paternalismo médico surgiu com significativa
presenca no estudo, comprovando a dificuldade dos
entrevistados de delimitar as fronteiras existentes
entre autonomia do paciente e o0 ato beneficente
do médico. A atitude paternalista emerge a medida
que 0s recursos terapéuticos vao se esgotando. Os
médicos tiveram opinides divididas ao relacionar
paternalismo e o que é fazer o bem ao paciente,
revelando que muitos ainda acreditam na atitude
paternalista como forma de beneficéncia. O estudo,
no entanto, concluiu que ha o inicio de uma postura
dos profissionais no sentido de caminhar da ética
médica tradicional para a Bioética.

A relagdo médico-paciente, no contexto de
final de vida, € marcada pela impossibilidade de
curar, mas o que a situagcéo terminal traz de novo
é precisamente a relativizagao da fungao curar e
sua insercdo numa visao mais global da interacao
médico-paciente. O limite da possibilidade
terapéutica nao significa o fim da relacao médico-
paciente. Esta ética traz a tona a esséncia da ética
da relagao®.

Em cuidados paliativos, a busca pelo ato
de curar da lugar a busca pelo ato de cuidar. A
prioridade é do cuidado, nao mais da cura, momento
em que a dor e o sofrimento das pessoas devem ser
considerados em primeira instancia. O paradigma
do cuidar nos permite enfrentar realisticamente os
limites de nossa mortalidade e do poder médico
com uma atitude de serenidade, mais participativa
e simétrica. A medicina orientada para o alivio do
sofrimento estara mais preocupada com a pessoa

Salide, Etica & Justiga. 2011;16(1):47-59.

doente do que com a doenca da pessoa®.
Discussao da questao 6

Em relagcdo a questdo 6, que se propde a
averiguar se a familia pode ou ndo escolher se deve
iniciar a terapia nutricional enteral, as respostas
foram apresentadas em 5 categorias, tendo a
categoria A a maior frequéncia (6 cuidadores e 4
pacientes), trazendo a idéia central :

“Sim, se o paciente ndo puder escolher, a
familia deve decidir o que for melhor para ele’.

Nesse argumento, estd bem claro que o
poder de decisdo da familia deve ser respeitado
caso o paciente nao tenha condicdes de decidir. Se
0 paciente ndo apresentar capacidade para tomar
decisdo, o cuidador devera representar o paciente.
Esse representante devera ter desenvolvido uma
relagdo de intimidade com o paciente para conhecer
seus desejos, medos, preferéncias a fim de que a
decisdo a sertomada respeite seus valores, crencas
e vontades.

E fundamental ressaltar novamente a
importancia da comunicagcdo entre o paciente,
cuidador e equipe multiprofissional sobre assuntos
referentes asterapiaspropostas, temasrelacionados
ao final de vida, quando o paciente ainda estiver em
condicbes de se comunicar e decidir. Documentar
essas decisdes é importante para evitar futuros
conflitos, o que pode ser feito oralmente ou com
base na Diretriz Antecipada. No momento em que
0 cuidador tiver que tomar a decisédo, devera fazé-
lo considerando o ponto de vista do paciente, seus
desejos, como se ele estivesse capacitado®'.

Segundo Volpato e Santos®, os cuidadores,
principalmente de pacientes com doencas em fase
terminal, enfrentam um trabalho pesado, fisica e
mentalmente, que pode deixa-los emocionalmente
esgotados e fisicamente exaustos, completamente
subjugados. Momentos de conflitos entre cuidador
e paciente poderao ocorrer.

A relacdo entre o cuidador e o paciente
dependente é complexa e, dependendo do perfil
psicolégico de ambos, podera ser muito dificil,
principalmente em relagcdo a autonomia do paciente
idoso, que, apesar de estar dependente e fragil,
muitas vezes tem expectativa de exercita-la. O
cuidador pode erroneamente interpretar que a
inabilidade de um paciente idoso para fazer algo
na sua rotina seja igual a incapacidade de tomar
decisoes. Comisso, pode impor seu modo de realizar
as atividades, ndo ouvindo os desejos e anseios do
paciente, com erosdo da autonomia e acentuacao
de um modelo paternalista de cuidados®.

E importante respeitar a autonomia do
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paciente enquanto ele estiver lucido. Este foi o
depoimento de um paciente entrevistado:

“enquanto o paciente estiver ltcido, € ele que
decide’.

Essa resposta é referente a categoria B. O
paciente, dias depois da entrevista, foi a obito. Foi
uma comprovagao real da importancia de ouvir e
considerar o desejo do paciente enquanto ele puder
transmitir sua vontade, enquanto ele ainda estiver
com capacidade para decidir.

A categoria C foi a segunda que apresentou
maior frequéncia das respostas (2 cuidadores , 2
pacientes), que diz:

“O médico é quem deve decidir’.

Os argumentos aqui levantados foram os
mesmos usados na questdo anterior, devido a
relacdo de paternalismo médico; uma relagéo
assimétrica, a qual nega a liberdade de questionar
a opiniao médica em relacdo ao tratamento;
uma relagdo em que o médico é considerado
0 poderoso, capaz, e o cuidador e o paciente os
leigos e incapazes de decidir. Nessa relacédo, nao
se considera a autonomia de decisdo nem do
paciente nem dos cuidadores.

Algumas entrevistas (2 cuidadores e 1
paciente) apontaram que a familia deve decidir
junto com o médico (categoria E) se deve iniciar
ou nao a terapia nutricional enteral. Nao é bem
decidir, pois eles se sentem incapazes para isso,
mas acompanhar, perguntar, questionar o que
esta acontecendo, conversar com o médico, pois
eles acreditam que tém o direito. Sao pessoas que
procuram se aproximar do médico, mas ainda de
uma forma humilde, retraida, sem reconhecer seu
direito de autonomia, de decisao.

Discussao da questao 7

Referente a questao 7, o objetivo foi saber
se pacientes e cuidadores consideram a terapia
nutricional um cuidado béasico ou extraordinario. Foi
perguntado se a dieta deve ser sempre fornecida,
ou se pode ser interrompida caso nao esteja
beneficiando o paciente.

As respostas foram agrupadas em 4
categorias, sendo que as categorias C e B foram as
que apresentaram maior frequéncia (4 cuidadores
e 4 pacientes), (4 cuidadores e 3 pacientes),
respectivamente.

Os depoimentos apresentados nessas duas
categorias, mais os depoimentos da categoria
D, defendem a idéia de que a terapia nutricional
enteral deve sempre ser considerada um cuidado
basico. Significa que, dos 20 entrevistados, 17
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consideraram a terapia nutricional enteral como
cuidado basico.

Na categoria C, a idéia central dos
entrevistados foi:

“Nao pode ser retirada, pois é um direito do
paciente e faz bem”.

Mesmo dizendo que se acham incapazes de
opinar e decidir, eles defendem a continuidade da
terapia, quando dizem:

“N&o entendo como poderia ser interrompido.
O que seria dado para ele? Ficar sem comer ndo
pode, se ndo morre de inanicdo. Desde que ele
comecou a se alimentar esta fazendo bem?.

A alimentagéo, no senso de providéncia de
comida e bebida, é parte de cuidado basico. Como
comida é uma importante parte da atividade humana
e cultural, muitos consideram a terapia nutricional
como pratica diferente de outros tratamentos
médicos. As pessoas doentes devem sempre ser
alimentadas quando estdo com fome e poder beber
quando estdo com sede. Alimentar € identificado
como cuidar®®34, Nao se pode negar a ninguém
a comida e a bebida, considerando, em qualquer
caso, a alimentacéo e a hidratagédo como cuidados
basicos e elementares®. E um direito do paciente e
deve ser respeitado em qualquer situagéo.

A terapia nutricional enteral pode ser
considerada um cuidado basico, mas temos que
nos atentar ao fato de que, algumas vezes, essa
tecnologia pode nao trazer beneficio. Um tratamento
é benéfico se restaura a saude, cura a doenca,
restaura a fungdo, promove a comunicagdo ou
restabelece a capacidade cognitiva e relacional®*.

Em cuidados paliativos, a terapia nutricional
deve aumentar a qualidade de vida, minimizar os
sintomas relacionados a desnutricdo e adiar ou
suspender a perda de autonomia®.

“Se ndo estiver fazendo o bem, nao pode
continuar, tem que ser substituida por outra. Nao
pode ser retirada’.

Nacategoria B, osentrevistados consideraram
a terapia nutricional um cuidado bésico, porém
defenderam a idéia de que se nao estiver fazendo
0 bem, deve ser substituida por outra opgéo, mas
néo retirada.

O acompanhamento continuo da equipe
multiprofissional para avaliar a evolugcdo do
paciente, verificar as possiveis intercorréncias, a fim
de adequar as terapias propostas as necessidades
do pacientes, é fundamental. Se necessario,
devem ser oferecidas outras op¢des de terapias ao
paciente e ao cuidador, sempre deixando evidentes
os danos que podem causar e 0s beneficios que
podem proporcionar.

Saude, Etica & Justica. 2011;16(1):47-59.
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“Deve ser discutido com o profissional’.

Essa idéia central foi defendida pela
categoria D (1 cuidador e 1 paciente), que
também acredita que a terapia nutricional enteral
é um cuidado basico, mas coloca no profissional
a responsabilidade da decisdo sobre sua
continuidade se essa ndo estiver beneficiando
0 paciente. Acredita na relacdo de paternalismo
médico, pois 0 “saber médico” pode garantir a
beneficéncia ao paciente.

Temos que admitir que, algumas vezes,
essa tecnologia ndo beneficia o paciente e,
portanto, ndo pode continuar, tem que ser retirada.
Essa foi a opinido da categoria A (1 cuidador e 2
pacientes), quando declarou:

“Deve ser retirada caso ndo esteja fazendo
bem’.

Fica claro, nesse argumento, que a terapia
nutricional enteral foi considerada como medida
extraordinaria, igual a um tratamento médico, e
deve ser suspensa caso nado esteja beneficiando
0 paciente.

A alimentagcdo, no senso de providéncia
de comida e bebida, é parte de cuidado basico,
mas nutricdo artificial e hidratacdo por meio de
tecnologia € um mundo a parte de comer e beber.
Essa tecnologia é definida como extraordinaria e,
portanto, ndo obrigatéria moralmente. Pode ser
considerada como um tratamento médico, trazer
beneficio ao paciente ou causar danos. Alimentar
uma pessoa no final de vida, quando esta com
fome e sede, ndo é o mesmo que prender a pessoa
a uma tecnologia que bombeia nutrientes no trato
digestorio®34,

As pessoas, quando estdo iniciando o
processo da morte, frequentemente, param de
comer e beber. Isso é parte do proprio processo e
interferir pode causar dano ao paciente®.

Determinarse umaintervencédoémoralmente
extraordinariae, portanto,quendodeveseriniciada,
ou que deve ser descontinuada, ndo é negar a
pessoa do paciente ou desvalorizar a dignidade
da pessoa. Nao implica, necessariamente, que
seja a intencédo do médico ou do cuidador abreviar
a vida do paciente, mas reconhecer que a saude
do paciente ndo podera ser restaurada, ou que
0 paciente esta na sua fase final e precisa ser
acolhido. Procedimentos inuteis ou indesejaveis
sdo violagdes a dignidade da pessoa®.

CONCLUSAO

De acordo com os resultados obtidos,
foi constatado que os pacientes e cuidadores

Salide, Etica & Justiga. 2011;16(1):47-59.

receberam informacgdes sobre a terapia nutricional
enteral em algum momento do tratamento e que
eles souberam definir sua funcéo e importancia.
Porém, com a observacdo dos depoimentos,
verifica-se que as informagdes transmitidas pelos
profissionais nao foram suficientes, ou nao foram
transmitidas de forma clara, para que os pacientes
e cuidadores se sentissem capacitados para
participar de possiveis decisdes sobre a terapia
nutricional enteral.

A autonomia do paciente, enquanto ele
estiver consciente, em condi¢des de decidir, deve
ser respeitada. Se o paciente ndo possuir mais
capacidade de decisdo, a familia deve decidir
o que for melhor para ele. Essa foi a concluséao
referente a autonomia de deciséo.

Apesardetersidoevidente oreconhecimento
do direito da autonomia tanto dos pacientes quanto
dos cuidadores na decisdo referente ao inicio da
terapia nutricional enteral, os depoimentos deixam
claro que eles se consideram leigos, sentem-
se incapazes de discernir o que € o melhor para
0 paciente. Com isso, alguns deles passam a
responsabilidade da decisdo ao médico, com
0 objetivo de assegurar que a beneficéncia do
paciente serja garantida.

A relacao entre médico, paciente e cuidador
ainda segue o0s padrbes paternalistas, uma
relagdo assimétrica, na qual o médico é que toma
as decisbes e paciente e cuidador se sentem
incapazes para exercer sua autonomia.

Sobre a visdo dos pacientes e cuidadores
referente a utilizacdo da terapia nutricional
enteral, se essa é considerada um cuidado
basico ou extraordinario, foi considerada pela
grande maioria dos entrevistados um cuidado
basico, um direito do paciente, devendo sempre
ser fornecida. Caso nao esteja beneficiando o
paciente, deve ser substituida por outra opgao,
mas nunca interrompida, retirada. Os cuidadores
se referem a terapia nutricional ndo sé como algo
que desempenha um papel fiosiolégico, para nutrir
0 paciente, mas como um ato de cuidar.

Os profissionais que vivenciam o
questionamento sobre a terapia nutricional enteral
em pacientes oncoldgicos sob cuidados paliativos
deve considerar cada caso clinico como um caso
individual, considerando paciente e cuidador
com suas caracteristicas particulares, suas
necessidades fisicas, emocionais, espirituais,
entre outras. E fundamental que haja interagdo
entre a equipe multidisciplinar, o paciente e o
cuidador, buscando sempre a melhor alternativa.
Espirito de compaixao, humildade e honestidade
devem estar sempre presentes.
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ABSTRACT: Nutritional therapy in patients with very advanced or terminal disease is frequently discussed by
health care professionals. Compromised nutritional status is a common complication in cancer patients, whose
weight loss is often the first symptom and is associated with increased morbidity and/or mortality. In palliative
care, the primary goal of nutritional therapy is to improve the patient’s quality of life, minimizing nutrition-related
symptoms and postponing or avoiding loss of autonomy. Considering that bioethics is a tool for reflection and
action, its principles and references must be present in every attitude and decision, which implies deep reflection
by the health care team, the patient and his/her family, focusing on the patient’s benefit. The aim of this study was
to analyze, from a bioethical point of view, the use of enteral nutritional therapy in oncologic patients receiving
palliative care, investigating participation of the patient and his/her family members in decision making regarding

enteral nutritional therapy and their views on the use of this therapy.
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